Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Fumarato de dimetila para
Esclerose Multipla - CONITEC

Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar,
2-Nao
2-Nao
30/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acho justo ter o direito de tentar essa opgao.
2-Nao
32-Nao
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
2-Nao
30/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Melhoria para os portadores de esclerose multipla
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Melhora nos sintomas da esclerose multipla, Negativo: Nao tive

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Ndo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Interferon, Positivo: Redugdo de surtos, Negativo: Cansaco

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A EM possui manifestagcdo diversas em diferentes pacientes e quanto maior o arsenal
terapéutico disponivel maiores as possibilidades de tratamento para os pacientes.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, Positivo: Controle dos surtos da doenga, Negativo: Inflamagdes locais

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera 240mg, Positivo: Tomo esta medicagdo a 9 meses e meus exames estdo 6timos. Até consegui voltar a
trabalhar, sem prejuizos nenhum ao meu dia a dia por tomar uma medicag¢do didria., Negativo: Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta, Positivo: Ser fornecido gratuitamente pelo SUS e entregue a domicilio., Negativo: Diversos. Tive
reacdo alérgica, tive hepatite medicamentosa, e mesmo aplicando a noite, no dia seguinte ficava muito mal.

30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Paises de primeiro mundo permitem a utilizagdo do medicamento
cuidador de paciente 22_ Nio
32-Nao
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tentativas com Interferon Beta, Copaxone e sessGes de pulsoterapia. , Positivo: Desaceleracdo de surtos., Negativo:
Interferon Beta - febre, reacdes locaisCopaxone - reagdes locais e impossibilidade de aplicagdo na regidao abdominal devido a dor
intensaSolumedrol - hemorragia nasal

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Por se tratar de uma doenca sem cura é fundamental a utilizacdo dos medicamentos para
retardar o avango da mesma. Devido a isto é necessario inumeras op¢des de medicamentos pois com o passar do tempo ocorre a chamada "falha
terapéutica" e o paciente pode utilizar o que for melhor recomendado. Além disto o Tecfidera (Fumarato de Dimetila) € um medicamento oral,
sendo menos evasivo do que os tradicionais inteferonas e outros injetaveis.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: A praticidade para utilizacdo do mesmo, o que possibilita que qualquer paciente possa utilizar sem
ajuda, além de ndo ser evasivo., Negativo: Ndo tem
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex (Betainterferona 1A)., Positivo: Utilizei durante 5 anos com apenas 2 surtos neste periodo e ter que utilizar o
mesmo apenas semanalmente., Negativo: Muitos efeitos colaterais, como dor de cabeca, dor no corpo e area de aplicagdo dolorida, além de possuir
muita dificuldade para me auto medicar devido a necessidade de ter que me aplicar a injegdo.

30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Primeira falha? E quantas experiéncias foram bem sucedidas?E o outros pacientes que estdo

cuidador de paciente respondendo bem ao tratamento, ndo contam?

22 - Ndo
32- Ndo

30/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Estudos cientificos dos EUA comprovam a grande eficacia do medicamento.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: fumarato de dimetila, Positivo: Menos efeitos adversos e eficacia comprovada., Negativo: Ausentes
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Glatiramerinterferon Natalizumabe Fingolimode, Positivo: Drogas de primeira linha para Esclerose
Multipla, Negativo: Muitos efeitos adversos.

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon, Positivo: Reducdo de surtos, Negativo: Cansago

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamento altamente eficaz, bem tolerado, primeira linha em muitos paises. Excelente
relagdo custo-beneficio.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila. Relato minha experiéncia como paciente e como MEDICO também. Excelente experiéncia.,
Positivo: Controle rapido e eficaz dos meus sintomas e muito pouco efeitos colaterais. , Negativo: Esporadicamente apresento rubor na face e tronco.
32-Nao

30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

2-Nao

32-Néao
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30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

30/04/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

30/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O médico e os pacientes com Esclerose Multipla devem ter ao seu alcance uma ampla
variedade de medicamentos, para que juntos possam decidir a melhor opgao de medicamento para cada caso.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferona Beta 1-b (Betaferon) e Natalizumabe (Tysabri), Positivo: Interferona Beta 1-b (Betaferon): continuei tendo
surtos e houve piora no EDSS.Natalizumabe (Tysabri): doenca estabilizada. Ndo houve novos surtos e ndo houve evolugédo no EDSS., Negativo:
Interferona Beta 1-b (Betaferon): efeitos gripais fortes, como dor de cabeca, secrecdo nasal e febre, além de endurecimento da pele na regido de
aplicagdo.Natalizumabe (Tysabri): Efeitos gripais leves no dia da aplicagdo, como secreg¢do nasal.

30/04/2017

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Deve ser testado
2-Nao

32-Nado

29/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acredito que se o paciente ndo teve exito com algum outro tratamento, e o mais indicado
seria 0 uso do Fumarato de dimetila, o governo TEM A OBRIGAGAO DE DISPONIBILIZAR O MESMO, conforme solicitagdo médica com o ambaro legal
da Constituicdo Federal em seu artigo 5.2 e seus incisos que sdo as garantias fundamentais individuais de todos os cidadaos.

22 - Nao

32-Néao

30/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon, Positivo: Reducdo de surtos, Negativo: Cansago
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30/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Me adaptei super bem ao medicamento e ndo tive efeitos colaterais, na ressonancia
magnética que fiz recentemente a doenca ndo evoluiu. e

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: A qualidade de aumentou, ndo tem efeitos colaterais como outros medicamentos que fiz o uso.,
Negativo: Nao tive efeitos negativos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Tive efeitos positivos, Negativo: Tinha muita dor de cabeca, além da falha terapéutica.

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 -Né&o

30/04/2017

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Néao

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, o medicamento é" amplamente utilizado com sucesso" em outros paises.

30/04/2017

30/04/2017

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: MetiprednisolonaCampath, Positivo: Controle de crises., Negativo: Campath foi retirado do
mercado.Solumedrol possui os efeitos indesejaveis de glq corticoide.

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Essa medicacdo é muito importante para quem ndo se adapta a primeira opgao
22 -Nao

32 - Nao
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30/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E fundamental disponibilizar medicamentos orais mais modernos para pacientes com
esclerose multipla, de forma a aumentar a aderéncia ao tratamento. Os medicamentos injetaveis hoje disponiveis sdo desconfortaveis e provocam
muitos efeitos colaterais.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex (Betainterferona 1a), Positivo: Ndo tive lesdes novas apds 7 meses de tratamento com Avonex
(Betainterferona 1a)., Negativo: Durante o inicio do tratamento com Avonex apresentei lesGes novas, o que so parou de acontecer apds 7 meses de
uso continuo do medicamento. Fago aplicagdo 1 vez por semana, e neste dia tenho muitos efeitos colaterais, como febre alta e dores no corpo, o
gue me deixa incapacitada para outras atividades. Os locais da aplicacdo da injecdo (coxas) ficam constantemente com hematomas e dores locais. O
medicamento provoca ocorréncia de depressdo: os momentos de melancolia vem e vdo, mas apds 1 ano de uso do medicamento este sintoma
melhorou. As inje¢Ges sdo desconfortaveis. O medicamento precisa manter-se refrigerado, o que atrapalha em momentos de viagem em que preciso
leva-lo comigo.

30/04/2017

30/04/2017

Profissional de satde

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Estudos cientificos dos EUA comprovam a grande eficacia do medicamento.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: fumarato de dimetila, Positivo: Menos efeitos adversos e eficicia comprovada., Negativo: Ausentes

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: GlatiramerInterferon Natalizumabe Fingolimode, Positivo: Drogas de primeira linha para Esclerose
Multipla, Negativo: Muitos efeitos adversos.

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Todo medicamento para tratamento deve estar disponivel para uso apds decisdo entre
médico e paciente.

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona e Copaxone, Positivo: Nenhum relevante., Negativo: Dor e inflamacdo no local de
aplicagdo da injecdo que é didria.

30/04/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao

30/04/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Néao

30/04/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Ndo
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30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
30/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao
32- Ndo
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Porque eu acredito que toda medicacdo tem que ser testada, muita das vezes o medicamento
cuidador de paciente que ndo é bom para um, é bom para o outro.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Beta interferona, mesmo assim a doenca estava avancando com rapidez, dai entdo, uma nova
tentativa com Natalizumabe., Positivo: Com o Natalizumabe, os efeitos colaterais sdo bem menor do que com a Beta Interferona, o meu esposo se
sente bem melhor com ele., Negativo: Beta Interferona: Fraqueza nas pernas, falta de equilibrio, febre e sensac¢do de gripe. Natalizumabe: Nenhum
efeito negativo
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Se um remédio é necessario para o tratamento de um paciente, a disponibilidade e o acesso
ao remédio ndo deveriam ser negados em momento nenhum. Principalmente tratando-se de uma doenga que pode causar riscos de vida altissimos.
2-Nao
2-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Todos devem ter acesso a oportunidades reais de tratamento, ainda mais se ja vem sido
cuidador de paciente aplicado em paises de 12 mundo. Tem que utilizar aqui, SIM. Direito a vida!Todos temos o direito a vida e de utilizarmos tudo ao nosso alcance para
manté-la.
2.-Nao
32-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néao
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30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Minha namorada é portadora da esclerose multipla, descobriu a doenga recentemente e lhe
foi indicado o uso do medicamento tecfidera, que tem surtido efeito de forma excepcional. Uma vez que sua doenca se encontra controlada com a
nao ocorréncia de quase nenhum surto. Ela faz parte de um grupo de usuarios iniciantes no Brasil através de estudos feitos pela UFRJ no hospital
universitario Clementino Fraga Filho. Além disso, o medicamento apresenta varias vantagens, uma vez que é administrado via oral em capsulas, ndo
existindo a necessidade de injecdo e de ir ao hospital para tomar o remédio. O que permite uma melhor qualidade de vida.

22 -Nao

32-Nao

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32 - Ndo

01/05/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Por se tratar de uma doenga sem cura é fundamental a utilizagdo dos medicamentos
para retardar o avango da mesma. Devido a isto é necessario inimeras op¢oes de medicamentos pois com o passar do tempo ocorre a chamada
"falha terapéutica" e o paciente pode utilizar o que for melhor recomendado. Além disto o Tecfidera (Fumarato de Dimetila) € um medicamento
oral, sendo menos evasivo do que os tradicionais inteferonas e outros injetaveis.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera (Fumarato de Dimitila), Positivo: O medicamento Tecfidera (Fumarato de Dimitila) quando eu comecei a usa-
lo por meio de doagdo da minha médica estava com duas lesGes em processo inflamatdrio, o mesmo teve um efeito perfeito, pois a inflacdo
melhorou e desde entdo ndo ndo tive lesGes., Negativo: O Tecfidera (Fumarato de Dimitila) no meu caso ndo teve nenhum efeito negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 1 A, Positivo: No inicio do tratamento ele foi super eficaz., Negativo: Depois de um tempo de uso o mesmo nao
conseguiu mais controlar minhas lesdes

01/05/2017

01/05/2017

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Medicamento altamente eficaz, bem tolerado, primeira linha em muitos paises. Excelente
relacdo custo-beneficio.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila. Relato minha experiéncia como paciente e como MEDICO também. Excelente experiéncia.,
Positivo: Controle rapido e eficaz dos meus sintomas e muito pouco efeitos colaterais. , Negativo: Esporadicamente apresento rubor na face e tronco.

32 - Néao
12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Uma amiga é portadora Esclerose Multipla, faz uso do medicamento que atualmente controla
a progressao da doenga e ndo tera condigcbes financeiras de arcar com os custos se 0 mesmo deixar de ser oferecido pelo SUS.

22 - Nao

32 -Néao
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01/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Trata-se de uma patologia que merece uma selegao maior quanto as preferéncias para o

tratamento

2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Uso desde setembro do ano passado, até agora nao fui acometida por algum surto, mas nao é a
realidade de muitos., Negativo: A forma de ser injetavel, poderia melhorar a forma de administragéao.

01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acho que os pacientes devem ter amplo acesso aos medicamentos existentes.

22 - Nao
32-Nao

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, Ndo acho que se deve descartar o tratamento SO apds o primeiro uso. Cada corpo é

cuidador de paciente diferente, cada individuo também é diferente. A resposta do corpo de um, serd diferente do outro. Entdo porque generalizar e acabar de uma vez s6

com a primeira falha de um tratamento de EM ou outra doenga que possa gerar maiores gastos publicos?! Temos que ampliar nosso pensamento e
ver mais adiante.

22 -Nao

32-Nao

01/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

22 - Nao

32- Nado

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Discordo
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebitesfeliz 22 e 44, Positivo: Ndo tenho, Negativo: Cefaléia, intensa dor muscular, fadiga
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif22 e 44. Figolimode, Positivo: Figolimode ainda em uso. Pouca reacdo , Negativo: Rebif22e44 muita dor
muscular, cefaléia intensa, fadiga, fraqueza.

01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Nao
32 - Nao
01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera e Tysabri, Positivo: Tysabri - extremamente eficiente Tecfidera - ndo me adaptei devido a alergia (inferior ao
Tysabri), Negativo: Tecfidera- prurido e aquecimento da pele Tysabri - para soro positivo do virus JC, estimula o desenvolvimento de LAMP

32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri e tecfidera , Positivo: Tysabri muito eficiente Tecfidera - ndo me adaptei, Negativo: Vide resposta na pergunta
8.3
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo

32 -Né&o

01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade

de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo
32 - Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade

de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcGes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao

01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Nao

32 -Néao

01/05/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Ndo

32 -Ndo

Pagina 9 de 223



Dt. contrib.
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Descrigao da contribuicao

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Pessoal, o irmado de uma amiga g trabalha comigo m etec Tqt esta c esclerose multipla. O
cuidador de paciente medicamento dele custa 60 mil reais, € uma injecdo g deve ser aplicada mensalmente.Até més passado o governo forneceu, porém, semana passada
a familia recebeu a noticia de q o fornecimento foi cortado e obviamente eles ndo tem como arcar c este valor mensalmente.Estdo com processos
judiciais para conseguir o remédio, e dentre as etapas, pedem A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Nao
32- Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes.0O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Sou enfermeira e minha irma esta usando esta medicacdo é esta se sentindo melhor, mas nao esta
conseguindo pelo estado, o laboratério fabricante esta fornecendo no momento. Ela melhorou muito creio que outras pessoas devem ter acesso
pelo Estado incluindo ela. Tenho colega de trabalho que estd na 4 medicagao fornecida pelo Estado e 3 falharam , minha irma sé conseguiu tomar 1
pelo Estado e ainda sim ndo teve um resultado eficiente as outras ndo pode tomar., Positivo: Ela se sente melhor fisicamente , Negativo: Ndo tem
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Respondido acima Copaxane, Interferon, Positivo: Ndo tem, Negativo: Falha no tratamento irritabilidade
extrema, diarreias
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Existem pessoas que usam e est"ao obtendo resultdados satisfatoérios.
cuidador de paciente 22 _ Nio
32-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O paciente deve ter outras opcoes de tratamento.

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néao
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30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ja tive e estou tento experiencia com o medicamento avonex, Positivo: O efeito positivo é que este medicamento tem
controlado os surtos da EM, Negativo: Os efeitos negativos do medicamento sdo: o desconforto a cada aplicagao por ser em forma de injecdo
intramuscular, o mal estar que causa toda vez apos a aplicacdo, como dor de cabeca forte, febre, dor no corpo, entre outros.

30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferona 1A 44mg, Positivo: Pelo menos ndo tive reagdo contrario do beta interferona, mas ouvi relatos de
outros pacientes, que ndo tiveram a mesma reac¢do do organismo, tendo febre, dores, e outros sintomas., Negativo: O efeito negativo é ter que
aplicar inje¢do 3 vezes na semana

30/04/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1b, Positivo: Com o tratamento os surtos diminuirdo a sua frequéncia , Negativo: Como ele é injetavel
esta deformando pois ja uso ha 6 anos, no dia que aplico fico com mal estar como se estivesse com gripe, as vezes dor de cabega.

30/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Estudos cientificos dos EUA comprovam a grande eficacia do medicamento.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: fumarato de dimetila, Positivo: Menos efeitos adversos e eficacia comprovada., Negativo: Ausentes
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: GlatiramerInterferon Natalizumabe Fingolimode, Positivo: Drogas de primeira linha para Esclerose
Multipla , Negativo: Muitos efeitos adversos.

30/04/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Melhora dos sintomas da esclerose multipla, Negativo: nao tive
32- Nado

01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Mais estudos deveriam ter sido feito. Uma droga que é usada em outros paises e que
possuem uma boa resposta no tratamento da doenca, ndo pode ser descartada por uma possivel falha num teste ou por falta de mais testes.
22 -Nao
32-Nao

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Nao
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Medicagdo de calor proibitivo tratando-se de doenca cronica e de cardter evolutivo,
cuidador de paciente deveria ser provida gratuitamente.
2-Nao
32-Nao
01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Discordo porque fiz uso de outros medicamentos na qual me causou alergia e o Unico que me
adaptei foi justamente o tecfidera por tanto hoje sou dependente dessa medicacdo para que eu ndo venha ter surtos...
22 - Sim, como paciente, Qual: Fiz o uso do Betainterferona 1a, Positivo: N3o tive efeitos positivos, Negativo: Com o uso do betainterferona ndo
impediu que eu tivesse os sintomas e ainda tive uma séria alergia de pele.
32 - Sim, como paciente, Qual: Tive experiéncia com o betainterferona 1a, Positivo: N3do tive efeitos positivos, Negativo: Desenvolvi uma alergia de
pele
01/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 e Compaxone 22mm, Positivo: Retardamento de surtos por um ano com Compaxone. , Negativo: Muitos
efeitos colaterais com o Rebif e muitos surtos. Compaxone a base de 6leo muito dolorido divide aplicar todos os dias.
01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera e Tysabri, Positivo: Tysabri - extremamente eficiente Tecfidera - ndo me adaptei devido a alergia (inferior ao
Tysabri), Negativo: Tecfidera- prurido e aquecimento da pele Tysabri - para soro positivo do virus JC, estimula o desenvolvimento de LAMP
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri e tecfidera, Positivo: Tysabri muito eficiente Tecfidera - ndo me adaptei, Negativo: Vide resposta na pergunta
8.3
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _N3o
32 - Ndo
01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O acesso a medicamentos comprovadamente eficazes em estudos cientificos devem ser
oferecidos aos portadores de EM.
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Rebife, Copaxone, Azatioprina., Positivo: Estabilizaram a EM., Negativo: Com o tempo de uso perderam a
eficacia.
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe., Positivo: Impede novos surtos da EM., Negativo: Atraso no recebimento do medicamento via judicial.
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tenho uma sobrinha que toma essa medicagdo. Sem efeitos colaterais.

cuidador de paciente

2-Nao

32-Néo
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01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E muito importante disponibilizar diversas opcdes de tratamento aos pacientes, pois cada
organismo reage de forma diferente aos medicamentos. A diversidade é MUITO importante para que todos possam ter a DIREITO de encontrar o
medicamento certo para sua SAUDE.

22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex (Betainterferona 1A), Positivo: Ndo apareceram lesGes novas apés 7 meses de uso do Avonex.,

Negativo: Muitos efeitos colaterais ao paciente: depressao, febres, dor no corpo; além de dificuldades praticas como: dificuldade de mobilidade pelo
volume e condi¢bes de armazenamento do medicamento.

01/05/2017

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 -Ndo

12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Ndo tive nenhum surto desde a utilizacdo deste medicamento., Negativo: Efeito colateral como
febre e for no corpo

32-Néao

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Por se tratar de uma doenga sem cura é fundamental a utilizagdo dos medicamentos para
retardar o avango da mesma. Devido a isto é necessario inUmeras opgdes de medicamentos pois com o passar do tempo ocorre a chamada "falha
terapéutica" e o paciente pode utilizar o que for melhor recomendado. Além disto o Tecfidera (Fumarato de Dimetila) € um medicamento oral,
sendo menos evasivo do que os tradicionais inteferonas e outros injetdveis

22 - Ndo

32 -Néao

30/04/2017

01/05/2017

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Um resultado negativo ndo feve ser determinante para a politica publica, especialmente se
ha estudos que comprovam a eficacia do medicamento.

22 - Ndo
32 - Néo
12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon Avonex, Positivo: Auséncia de surtos, Negativo: Depois de 8 anos ainda tem reacdo a
injecao
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29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A ndo incorporagdo do medicamento no momento do tratamento em que se torna necessdria
cuidador de paciente uma alternativa de medicamento, torna invidvel financeiramente a continuidade e constancia de medicacdo do paciente.
2-Nao
32-Nao
29/04/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Precisamos ter mais conclusdes sobre os resultados
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Nado tive surtos, Negativo: Efeitos colaterais intensos fadiga, dores nas articulagdes, sintomas de
gripe, tontura, dor de estobmago, ansiedade, depressao.
32-Ndo
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A ndo incorporacdo do medicamento no momento do tratamento em que se torna necessaria
cuidador de paciente uma alternativa de medicamento, torna invidvel financeiramente a continuidade e constancia de medicacdo do paciente.
22 - Ndo
32-Nao
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, No meu caso, tenho problema cardiaco, ja fiz trés cirurgias, sou alérgica a diversos
medicamentos, ndo sou indicada para tomar medicamento que o Sus tem disponivel.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Mais disposi¢do para tarefas diarias, ndo sinto dor, ndo houve aumento das lesdes.Maior
qualidade de vida., Negativo: No inicio do tratamento disturbio gastrointestinal, continuo com a medicagdo e ndo apresento mais este sintoma.
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a - 22 e 44 &#956;g, Positivo: No inicio do tratamento um controle da doenca., Negativo: Baixa
qualidade de vida.Dores no corpo e na cabega, indisposi¢do, intolerancia as inje¢Ges (intramuscular e subcutanea), aumento das lesGes (surtos)
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Doenga instdvel sem surtos , Negativo: Aplicacdo de medicacgdo injetaveis e didrio
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A ndo incorporagdao do medicamento no momento do tratamento em que se torna necessaria
cuidador de paciente uma alternativa de medicamento, torna invidvel financeiramente a continuidade e constancia de medicacdo do paciente.
22 - Ndo
32-Ndo
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A ndo incorporacdo do medicamento no momento do tratamento em que se torna necessaria
cuidador de paciente uma alternativa de medicamento, torna invidvel financeiramente a continuidade e constancia de medicacdo do paciente.
22 - Ndo
32-Nao
29/04/2017 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Acho g todos tém direito a tentar melhorar

22 - Ndo

32 - Nao
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29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A ndo incorporagdo do medicamento no momento do tratamento em que se torna necessdria
cuidador de paciente uma alternativa de medicamento, torna invidvel financeiramente a continuidade e constancia de medicacdo do paciente.
2-Nao
32-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Uso o Tecidera a 11 meses e ndo tive mais nenhum surto desde entao.
22 - Nao
32-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A ndo incorporagdo do medicamento no momento do tratamento em que se torna necessaria
cuidador de paciente uma alternativa de medicamento, torna invidvel financeiramente a continuidade e constancia de medicacdo do paciente.
22 - Ndo
32-Ndo
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacao preliminar, Ndo estou totalmente inteirada do assunto em pauta! Sou portadora de esclerose multipla,

uso injecdo, se o remédio em pauta for melhor ndo vejo porque nao aprova-lo
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Desde que fui diagnosticada sé usei avonex, Negativo: Mal estar sintomas gripais, muita fadiga nos
musculos
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29/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon 1 aNatalizumabe, Positivo: Betainterferon 1 a - ajudou no inicio a abrandar a doencaNatalizumabe - o
melhor remédio do mundo para mim. Segurou 100% a doenga ( ja faco 4 anos de uso- seguindo um protocolo internacional) e me proporciona uma
qualidade de vida excelente ., Negativo: Beta interferon - segura a doenca mas acaba com sua qualidade de vida . Efeitos colaterais diversos. Tomei
por 10 anos-Tysabri - pra mim , perfeito. Mas iniciei com cuidados que ainda ndo estdo na bula e fago uso a cada 8 semanas - que ainda nao esta na
bula ...

29/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, O uso do tecdidera para pacientes como eu é muito importante pela eficacia e facilidade na
portabilidade do mesmo. Controla a doenga e me favorece mais qualidade de vida.

°

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Eu tive uma 6tima adaptagdo ao medicamento, com poucos eventos adversos. A indica¢do para 1
escolha é devido aos tipos de lesdes escontradas em meu cérebro e cervical. O fato de ser capsula facilita a vida dos portadores de EM que ainda
tem vida ativa e trabalham. Evitando idas frequentes ao hospital para tomadas de medicamento e a facilidade de transporte., Negativo: Foram
poucos os efeitos adversos. No inicio tive flushing e dores de estébmago, mas seguindo as recomendagdes médicas consegui driblar esses efeitos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Em surto fiz uso de metilprednisolona, Positivo: Diminuiu os efeitos que o surto me causou. Por exemplo, diminuicao
das dor, diminui¢do das dorméncia, recuperagao da visdo plena, recuperagao da forga., Negativo: Agitagdo, amargo na boca, sonoléncia excessiva.

29/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Atualmente tomo o Tecfidera, anteriormente tomava o Rebif 22MG, Positivo: Tecfidera - comprimido, conforme
artigos que li tem boa cobertura/eficiéncia no tratamento da doenca e na reversdo de lesbes., Negativo: Rubor facial e sensacdo de calor.

32 - Sim, como paciente, Qual: Desde junho/16 tomo o Tecfidera, anteriormente tomava o Rebif 22MG (tomei de nov/2007 a junho/2016), Positivo:
O medicamento teve uma boa cobertura, mas nos ultimos anos minha doenga evoluiu, o que fez com que alterasse para o Tecfidera., Negativo: Ser
injecdo, corpo cansado e sintomas de gripe no dia ou no dia seguinte. Frio que ddi os 0ssos, o local da injecdo fica vermelho e cocando.

29/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: PulsoterapiasRebiff 44mg merck serono, Positivo: Pulsoterapia para barrar o avango durante surtoRebiff é
imunomodulador para evitar que tenha surtos , diminuindo as chanches de seqiielas permanentes, Negativo: Pulsoterapia é muito forte. O
organismo fica debilitado. O imunomodulador Rebiff causa muitas reagdes como dores no corpo, de cabega, febre, fadiga...

29/04/2017

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone...beta interferon...natalizumabe , Positivo: Foi eficaz durante 4 anos...foi aplicada 6 injecoes do interderon
e naovhouve eficiencia...evo natalizumabe estou em uso ha 4 anos sem crises, Negativo: 1...nenhum?2 interferon crises constantes3 natalizumabe a
aplicagdo da infusdo

32 - Néao

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Ndo
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29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente a_Nio
32-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatirdmer - copaxone, Positivo: auséncia de novos surtos., Negativo: Dor apds as aplicacdes diarias,
inchaco e lesdes na pele (local das aplicagoes)
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pergunta mal formulada, leva a duplos interpreta. Precisa formular pergunta mais direta e
cuidador de paciente objetiva.
22 - Nao
32-Ndo
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como é uma doenga individual o SUS ndo possui tratamentos disponiveis
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Beta inter serona e também singolimoide., Positivo: Ndo obteve resultado, Negativo: Ndo obteve
resultado
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Beta inter serona e também singolimoide, Positivo: Ndo obteve resultado, Negativo: Ndo obteve
resultado
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 -Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, € uma doenga que se manifesta individualmente e o Sus nao dispoe de opgoes
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: beta inter serona e singo limdide, Positivo: Nao houve efeitos, Negativo: Vomitos e dores musculares
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: beta inter serona e singo limdide, Positivo: nao houve, Negativo: vomitos e dores musculares
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Ndo
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29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila (Tecfidera), Positivo: Estabilizacao das les6es e ingestdo oral., Negativo: Ndo é fornecido pelo
SUS e possui alto custo.
32-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A ndo incorporagdo do medicamento proteje os laboratdrios e impede que os pacientes
cuidador de paciente tenham acesso gratuito a medicamentos que controlam a doenca, especialmente se tratando de um medicamento que é o mais utilizado nos EUA e
mais barato do que os demais.
22 - Ndo
32- Ndo
29/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Esse medicamento precisa de mais testes, e estar disponivel na lista de possiveis tratamentos
para a EM.
22 - Nao
32 - Nado
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila (Tecfidera), Positivo: Estabilizacao das les6es e ingestdo oral., Negativo: Ndo é fornecido pelo
SUS e possui alto custo.
32-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O médico atestou o remédio porque o paciente necessita
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nado
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Quando o médico prescreve este remédio e porque o paciente necessita do mesmo e porque
cuidador de paciente ja foi tentado outros remédios que nao deram certo.
22 -Nao
2-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

2-Nao

32-Ndo
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29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Eu mesma como paciente, antes de comecar o tratamento com este farmaco, tentei outros
dois que sdo distribuidos pela farmacia de auto custo, mas para mim ndo funcionou, ou seja ndo estabilizou, brecou a doenga, continuei tendo
surtos, comprovados com exames de imagem, com lesGes ativas e novas lesGes, ficando com algumas sequelados, nao visiveis a olhos nus e um
outro farmaco, nem pude comegar a tomar, devido a ndo aceitagdo do meu organismo... Enfim, comecei a tomar este farmaco desde novembro de
2015 e desde entdo, ndo tive mais surtos, minhas lesdes estdo quietinhas, ndo tive lesdo nova, nao tive efeito colateral grave, que precisasse parar
com o tratamento, tudo comprovado através de exames de imagem e laboratoriais.Enfim, para minha pessoa, meu organismo, deu certo e esta
dando, entdo eu acho que deve ter mais pessoas que devem estar dando certo e precisamos sim que este farmaco, seja incorporado na grade de
medicagdes distribuidas pelo governo, porque, pelo menos eu, ndo tenho condi¢cdes de bancar todo més, o valor desta medicacdo!!!

22 - Sim, como paciente, Qual: Tomo ele desde novembro de 2015 e até o momento, nao tive problemas, efeitos colaterais graves e esta sendo
muito bom para mim, Positivo: Iniciei tratamento com betaferon 1 B e ndo funcionou, passei para o copaxone é mais uma tentativa frustrante, iria
passar para o tysabre e ndo pude, devido a ser jc positivo e desde entdo comecei com o tecfidera e estd funcionando, estou muito bem com o
tratamento, Negativo: As duas primeiras medicacGes, além de efeitos colaterais bastante brusco, vocé tem o incomodo de ter que tomar inje¢des
todos os dias, transtorno na hora de transportar, principalmente se for viagem e o transtorno e incdbmodo de dependendo do local onde esteja, de
ter que tomar a medicagao.Ja com o tecfidera, por ser via oral,ndo ndo tenho metade dos transtornos descritos acima e efeitos colaterais, tive bem
pouco e somente no inicio do tratamento

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon 1 B, copaxone, Positivo: Nenhum, Negativo: Efeitos colaterais, todos é bem ruins, transtorno na hora de
transportar as medica¢Ges e tomar, ndo vi no meu caso, melhora na doenga, para mim, ndo funcionou, ndo deu certo

29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Este tratamento é utilizado no exterior. Havendo a recomendacdo de um especialista da area

cuidador de paciente o SUS deve fornecer.
22 - Ndo
32 - Ndo
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Qualquer meio mesmo que caro aos cofres publicos deve ser alternativa aos portadores de
cuidador de paciente esclerose
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Ndo aplica, Positivo: Ndo aplica, Negativo: Nao aplica
2-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
i r ient ~
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tem paciente que responde bem ao uso
i r ien ~
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Na, Negativo: Na

2-Nao
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29/04/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

29/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, &#8203; conhego uma pessoa que esta usando e esta respondendo muito bem ao
tratamento.

22 - Nao

32-Néao

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal terapéutico.
Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de
tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32 - Néao

30/04/2017

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela

22 -Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, sou a favor do aconselhamento individual de cada medico assistente a seus pacientes!
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: com interferona porem tive dois surtos em menos de 3 meses, Positivo: nenhum efeito, Negativo: apatia, febre, fadiga
ao extremo, dores neuropaticas, dores de cabega, lesoes na area de aplicagao de remedio e nodulos nos locais de aplicagao que nao se desfizeram
apos a interrupgao.

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nado
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30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

30/04/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao

30/04/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao

32-Néao

30/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

30/04/2017

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Acho que a opgdo se o paciente deve utilizar o medicamento deve ser realizada pelo
médico que acompanha o paciente, e ndo de forma generalizada.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona., Positivo: Betainterferona: Minha doenga se mantém controlada, sem surtos com o uso do

medicamento., Negativo: Betainterferona: No dia seguinte apds a aplicagdo surte um efeito de resfriado, mas que fica controlado tomando um
Ibuprofeno.

30/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Com outros medicamentos eu, portadora de esclerose multipla, tive diversos efeitos
colaterais como encefaleia intermitente em graus variados de dor, muito cansago e sonoléncia, que inviabilizaram efetuar atividades cotidianas,
além de eu ter fobia a agulha e ser obrigada a tomar subcutanea.

22 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon 1B, Positivo: Controle dos surtos, Negativo: Sonoléncia. encefaleia intermitente variando o grau de dor. dor
, enxaco, roxidao no local de aplicacdo. Intolerancia ao forma de aplicagao.

32-Ndo

30/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexCopaxone, Positivo: Avonex aplicagdo semanalCopaxone melhor resposta na doenga , Negativo: Avonex
excesso de efeito colateral Copaxone aplicacdo diaria
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30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E um medicamento amplamente utilizado e com eficacia comprovada em outros Paises por
cuidador de paciente pacientes com esclerose multipla
2. Nao
32-Nao
30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Nés precisamos de medicamentos, onde tenha melhor forma de uso no caso que seja
comprimido e faca nos termos melhor qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex fiz 0 uso de 2 anos, onde sofri com surtos apds 2 anosNatalizumabe, estou a trés meses fazendo o uso dessa
medicacdo, onde ela precisa de ter muito cuidado, por causa do virus JC., Positivo: Avonex, eu estava me sentindo muito bem, apds 2 anos tive
surtos e muito forteNatalizumabe, ainda ndo da, pra falar por que s estou a trés meses fazendo o uso da medicagao., Negativo: Avonex, tive surtos
apos 2 anos de uso
30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pode ser um novo tratamento para as pessoas com Esclerose Multipla
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Posso andar para lugares mais longe, ficar de pé., Negativo: Calafrios, dor de cabeca, mas esses
efeitos sdo momentaneos.
30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera e Tysabri, Positivo: Tysabri - extremamente eficiente Tecfidera - ndo me adaptei devido a alergia (inferior ao
Tysabri), Negativo: Tecfidera- prurido e aquecimento da pele Tysabri - para soro positivo do virus JC, estimula o desenvolvimento de LAMP
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri e tecfidera, Positivo: Tysabri muito eficiente Tecfidera - ndo me adaptei, Negativo: Vide resposta na pergunta
8.3
30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betferon, Copaxone, natalizumabe, azatioprina, Positivo: Natalizumabe surtos diminuiramCopaxone evitou surtos
durante cinco anos, Negativo: Betaferon ndo evitou surtos, efeitos colateraisCopaxone evitou surtos até certo momento da evolugdo da
doencgaAzatioprina muitas infeccdesNatalizumabe ndo evita todos surtos
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, E direito das pessoas ter o medicamento que elas precisam pra ficar bem
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néao
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30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Betainterferon, Positivo: Ndo houve efeito positivo, Negativo: Muitos efeitos colaterais e machucados nos
locais de aplicagdo da injegdo
30/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Os portadores de EMRR precisam de um medicamento que provoque menos efeitos
colaterais , oral, pois a maioria dos portadores tem efeitos psicoldgicos por conta do barulho ao injetar a medicagéao .
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A trés vezes por semana e betainterferona 1A uma vez por semana (atual)., Positivo: No caso da
betainterferona 1A trés vezes por semana, o Unico efeito positivo foi o controle da doenca . Ja o betainterferona 1A uma vez por semana, os efeitos
positivos foram o controle dos surtos, a aceitagdao do organismo ., Negativo: Betainterferona 1A trés vezes por semana : meu organismo nao se
adaptou ao medicamento , fazendo com que ao aplicar ficasse com hematomas no local, sem contar com a dor e os efeitos colaterais , tais como :
tontura, dor de cabeca, nauseas, falta de apetite , dores no corpo, o efeito psicoldgico por conta do barulho ao aplicar entre outros.
Betainterferona 1A uma vez por semana: o psicologico por conta do barulho ao aplicar, calafrios ,dores de cabeca, cansago, nduseas, sintomas
gripais entre outros .
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Né&o
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento ja se mostrou eficiente no tratamento.
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
32 - Nado
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, tenho um amigo com a doenca e o remedio lhe faz muito bem.

22 - Ndo

32-Nao
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30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao
32- Ndo
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Existem milhares de casos com resultados excelentes!
22 - Ndo
2.-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ha pessoas em tratamento com resultados muito positivos. O medicamento é eficaz e defe
estar ao acesso de todos.
22 - Ndo
32-Nao
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nso
32-Ndo
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Nao
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30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O medicamento é muito importante para o tratamento da doenca, visto que para algumas
cuidador de paciente pessoas ele é a Unica opc¢do é o valor de tratamento é absurdo para ser pago.
2-Nao
32-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Precisamos de mais tempo no tratamento visto que em muitos paises é o medicamento de
cuidador de paciente ponta com muito sucesso.
22 - Ndo
32-Ndo
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Omedicamento é utilizado com seguranca e eficiéncia em outros paises do mundo.
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nso
2-Nao
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento é amplamente utilizado em outros paises com comprovado grau de
eficiéncia.
22 - Ndo
32 - Ndo
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamento que teve o uso autorizado por diversas agéncias tegulador a de outros paises

por ter a eficacia desejada.
22 - Ndo
32 - Nao
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30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento ja aprovado pela Anvisa, fortalece o arsenal terapéutico
cuidador de paciente € necessaria p atualizar o protocolo clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente, e por isso. A esclerose
multipla se manifesta de diferentes modos em cada pacientes, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maié nimero possivel de op¢oes
seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovado pela Anvisa.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Aubagio, teriflunomida, Positivo: Fumarato de Dimitila, controlou as crises, sem efeitos colaterais
Teruflunomida ndo controlou as crises, Negativo: Fumarato de dimitila efeitos negativos nulosTeruflunomida ndo controlou as crises
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Terflunomida, Positivo: Fumarato contolou as crises e nao teve efeitos colaterais, Negativo: Fumarato
sem efeitos negativosTerflunomida nao fez efeito
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamente amplamente utilizado nos EUA e Canada. Paciente precisa se virar pra comprar
cuidador de paciente o medicamento por [4. O fato é que quem pode, ja se trata com ele, por prescrigdo dos médicos no brasil
22 - Nao
32- Nao
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saide, Qual: N/a, Positivo: N/a, Negativo: N/a
08/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
08/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Algumas formas de Esclerose Surto e Remissdao no primeiro episodio, como na Sindrome
Clinica Isolada, favorece a boa aderéncia e resposta.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Boa aderéncia do paciente.Baixos efeitos colaterais.Boa resposta na
Sindrome Clinica Isolada e ou primeiro surto., Negativo: Os medicamentos injetaveis possuem varios efeitos adversos como febre e dor local. Possui
dificuldade na aderéncia do paciente. No caso do Fumarato de dimetila podemos utilizar como uma boa opgao terapéutica.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Todos os disponiveis no SUS (interferons, natalizumab, alentuzumab, fingolimod, glatiramer e etc).,
Positivo: Toda possuem uma efetividade. , Negativo: Efeitos adversos, baixa aderéncia principalmente nos medicamentos injetdveis. LEMP e etc.
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Pessoas com esclerose multipla necessitam desse medicamento.
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao

32-Né&o
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08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
08/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conhego uma parente de paciente de esclerose multipla e estd tendo uma eficacia neste
paciente muito grande. Se adaptou muito bem com este medicamento.
22 -Nao
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Trabalho com uma pessoa que é parente de um paciente que usa o medicamento e este
cuidador de paciente paciente se adaptou muito bem a este medicamento, que trouxe 6timos resultados.
22 -Nao
32-Nao
08/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Conhego uma parente de paciente que se adaptou muito bem com o medicamento.
2-Nao
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcGes, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
2. Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

cuidador de paciente

2-Nao

32-Néo
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08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
15/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente a_Nio
32- Ndo
15/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O Fumarato de Dimetila € uma medicagdo fundamental para uso em via oral, em pacientes
com falha terapéutica com interferons ou glatiramer, ou em cado de efeitos colaterais com esses medicamentos. Tem um perfil de efeitos colaterais
menor que o fingolimode, sem contar que ndo podemos ter apenas uma opg¢do nestes casos.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Controle de surtos de Esclerose Multipla, e ressonancia magnética sem
novas lesdes. , Negativo: Nao identifiquei efeitos colaterais relevantes.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferons, Glatiramer, Fingolimode e Natalizumabe., Positivo: Fingolimode é muito bom para conter
surtos e novas lesdes, além de ser oral.Natalizumabe também., Negativo: Interferons tem baixa capacidade de controle da doenga.Fingolimode tem
efeitos colaterais na visdo.Natalizumabe é injetavel e tem risco de LEMP.
15/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, a sua incorporagdo do medicamento ao SUS é de extrema importancia na ampliacdo das
possibilidades de tratamentos, uma vez que cada pessoa reage de maneira diferente podendo apresentar falhas terepeuticas com os medicamentos
que se encontram disponiveis no SUS atualmente
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nenhuma melhora significativa até o momento, Negativo: muitas dores no corpo, cabega e rouxiddo
no local da aplicacdo
15/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acredito que a medicagdo precisa ser fornecida como forma alternativa quando outros

cuidador de paciente

medicamentos resultam em falha terapéutica, devidamente comprovada.
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif 44 e Aubagio., Positivo: Rebif 44: sem surtos; Aubagio: melhora na marcha., Negativo: Rebif 44:
plaguetopenia; Aubagio: surto (fadiga, fraqueza muscular, visdo turva etc.)

Pagina 28 de 223



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A propria CONITEC na 542 reunido realizada na data de 05/04/2017, considerou que o
fumarato de dimetila ndo se apresenta como uma opg¢éao custo-efetiva quando comparado ao tratamento com o fingolimode.Mas pelo que entendi
nao esta sendo essa a proposta de uso comparado ao fingolimode e sim a incorporagdao de um medicamento com eficacia e seguranga semelhante
aos medicamentos usados para tratar EMRR de baixa atividade. E muito importante ao médico e ao paciente ter opgdes reais e seguras para tratar
uma doenca tao imprevisivel e incapacitante.

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: AVONEX, REBIF, BETAFERON, COPAXONE, TYSABRI, GILENYA, AUBAGIO, Positivo: SEGUINDO ESQUEMAS
DE TRATAMENTO COM MEDICAMENTOS CHAMADOS DE PRIMEIRA LINHA TIVERAM EFEITOS POSITIVOS ATE A FALHA TERAPEUTICA. MAS EM GERAL
HA UM BOM CONTROLE DE SURTOS COM MELHORA NA EVOLUCAO CLINICA, Negativo: os efeitos negativos todos foram decorrentes a falha
terapéutica com novos surtos da doenga ou positividade com alto index para virus JC no uso de nataluzumabe.

15/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagédo preliminar, Esse remedio é muito usado em paises desenvolvidos.

cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Paciente g conhego precisa dessa medicagao
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Nao

32 -Néao
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Nado
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22_ Nio
32- Ndo
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
2-Nao
2-Nao
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32 -Ndo

Pagina 30 de 223



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Precisa urgente ser liberado pelo SUS para salvar vidas
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Se amigos precisam, é porque obtém resultados...
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
2-Nao
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Ndo
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01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;Muito
Obrigada mesmo! <3
22 -Nao
32-Néo

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,

cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nédo
01/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - betainterferon 1a, Positivo: Até entdo nao senti tantos efeitos colaterais, Negativo: Sinto calafrios sempre
que aplico, cansaco e leve dor de cabeca

01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pagamos nossos impostos e quando ficamos doentes ndo podemos ter o direito de escolher
um remédio com menos efeitos colaterais, deve ser caro pois a maioria dos planos de saude ndo cobre. Ndo pedimos ou escolhnemos para ficarmos
doentes aconteceu.. Nossos governantes nao fazem quase nada por nds pelo menos na drea da salude deveriam fazer algo.
22 - Sim, como paciente, Qual: TECFDERA 240 mg, Positivo: Fui diagnosticada em Novembro 2016 , minha médica disse que foi um achado, sé sentia
formigamento nos pés e mao, foi confirmado diagndstico pelo liquor. Estou tomando remédio duas vezes ao dia e os sintomas se foram. , Negativo:
Quase nado sinto efeito colateral pois sigo todas as orientagdes evitar gordura ruim e consumir gordura boa. Se consumir uma pizza por exemplo,
vocé tera dor abdominal mais passa rapido toma buscopam orientada pelo médico.
32 - Ndo

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade

de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Nao

01/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32 -Néao
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15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Nao fui tolerante as medicagdes disponiveis no SUS. Hoje estou nas maos do laboratério para
receber a unica medicacdo que meu corpo aceitou sem restricdes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Furamato de dimetila, Positivo: Tolerancia total ao medicamento. , Negativo: Inclui uma quantidade de "gordura boa"
na minha alimentacdo, maior do que a que eu usava normalmente para proteger meu intestino.
32 - Sim, como paciente, Qual: glatiramer, betainterferonas, azatioprina, , Positivo: Diminuiram os intervalos entre um surto e outro., Negativo:
Intolerancia ao principio ativo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 - Ndo
32 - Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
15/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Ha pessoas em tratatamento que dependem do medicamento e apresentaram melhora com
cuidador de paciente 0 uso.
22 -Nao
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao
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02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Todo medicamento é bem vindo a melhoria da doen¢a uma vez que alguns tratamentos ja
nao fazem efeito.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone (acetato de glatiramer), Positivo: Oa efeitos colaterais sdo mais amenos e por ser injetavel, agride menos o

estdmago., Negativo: Nenhum medicamento para a esclerose multipla estd isento de pontos negativos. O copaxone provoca dor e inchaco no local
de aplicagdo, causando nédulos bem doloridos.

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebiff 44, Positivo: A paciente ficou por mais tempo sem entrar em surto, Negativo: Tinha febre
sempre apos a medicagao.
32 - Néao

02/05/2017

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA

22 - Ndo

32-Né&o

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdao é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32 -Néao

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou paciente,utilizo o medicamento e ele é eficaz e tem poucos efeitos colaterais além de ser
pratico, por ser um comprimido.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera fumarato de dimetila, Positivo: Paralisagdo das desmielinizagdes., Negativo: Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: O tecfidera nado precisa ser conservado rm geladeira, apresenta poucos efeitos colaterais e é eficaz
para prevenir novas crises ., Negativo: O avonex nao paralisou desmielinagdes depois de um tempo e tem varios efeitos colaterais.

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: avonex e copaxone, Positivo: diminui¢cdo da frequéncia dos surtos e melhor qualidade de vida, Negativo: avonex-
sensacgdo de febre e dores no corpo copaxone - reagdes no local da aplicagao.
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02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, esse governo é ridiculo...todos temos direito a tratamento gratuito.

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, Este medicamento é o mais utilizado atualmente em outros paises. E o0 medicamento com o
menor numero de efeitos colaterais e com os melhores resultados no controle da doenga. Tomo o Avonex e a médica me recomendoo o Tecfidera, ja
que o Avonex ndo esta segurando a progressdo da doenga. Ndo comecei porque ndo posso pagar.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Fez efeito por uns trés meses somente. Utilizo ha um ano e meio., Negativo: Utilizo Avonex ha um
ano e meio e ndo me adaptei até hoje. Os efeitos colaterais aparecem toda semana: dores no corpo, febre, sudorese, caimbras, enxaqueca. Acho
que sao piores que a propria doenga. Além de tudo, o Avonex ja ndo faz mais efeito, visto que tive varios surtos mesmo com o uso da medicag¢do. A
cada aplicagdo fico com um ematoma no local. Minhas pernas ja estao cheias de manchas. Toda semana eu cogito parar de usar o medicamento,
pois para mim ele é uma espécie de tortura.

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Ndo

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Nao

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opc¢des, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 -Ndo

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
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02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Né&o

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32 - Ndo

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

02/05/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sem mais palavras para com a administragdo publica emNosso pais, acho da mais alta
maldade e falta de escrupulos desviar verbas publicas e ndo utiliza-las para compra de remédios para os cidadaos. Se esta opgdo de medicamentos é
valida, deve ser incorporada ao SUS. Pagamos os impostos para ter satide e tudo mais que deveriamos ter. Ja ndo temos nada de hospitais e pronto
socorros, agora nem remédio mais?

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferon e Gylenia . O beta é horrivel pelos efeitos colaterais e por causa das inje¢cdes. O Gylenia
€ melhor em relagdo aos efeitos e por ser via oral também, porém ndo atende as expectativas da doenga de minha esposa., Positivo: Nenhum,
Negativo: InjecGes, fadiga, pressao arterial ruim, falta de forga, sono, dores de cabega, marcas pelo corpo, estados depressivos.

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Temos que continuar com testes
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexCompacsoneNatalizumabFingolimode, Positivo: Nem um efeito positivo, pois tenho a forma primaria
progressiva, Negativo: Fiquei com efeitos colaterais com o uso de todos os medicamentos.

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA,;

22 - Nao

32-Néao
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25/04/2017 Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Todo novo medicamento para tratamento da doenga é sempre bem aceito. E no estudo
em tela, o Fumarato de Dimetila apresenta varios beneficios aos pacientes.

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e Gilenya, Positivo: Com o uso do Rebif, permaneci estavel, sem surtos aparentes.Ja o Gilenya me trouxe muito
mais qualidade de vida, devido a facilidade na administracdo do medicamento, além de nao ter sentido qualquer efeito colateral e também
apresentei reducdo das lesdes na ressonancia magnética apds o uso., Negativo: Com o Rebif, o local da aplicagdo ficava sempre muito dolorido, com
vermelhidao e edema. Além disso, os efeitos colaterais apds a medicagao eram sempre muito desconfortaveis, ja que se assimilavam a sintomas de
gripe. Também, o transporte da medicac¢do era muito dificultoso. Por fim, com o uso do Rebif apesar da inexisténcia de surtos aparentes, sempre
surgiam novas lesGes na ressonancia magnética, o que ensejou a troca da medicagdo pelo Fingolimode. Este segundo, até o presente momento, ndo
apresentou qualquer efeito negativo.

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 -Nao

32-Né&o

02/05/2017 Paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Cada casa deve ser analisado individualmente. A EM é uma doenga conhecida como 1000
caras! O neuro do paciente que devera analisar a situagdo.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, copaxone é atualmente Tysabri., Positivo: Rebif apenas negativo Copaxone segurou a fadiga um tempo.Tysabri

ajudou na fadiga e também menores niveis de reagGes , Negativo: Rebif . Febre, dores no corpo; fraqueza Copaxone. Muita dor na aplicagdoTysabri .
Nada relevante

01/05/2017 Paciente

01/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niUmero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: S6 usei Betainterferona entdo ndo posso falar em comparag¢dao com outros, Negativo: O
medicamento me deixa com lesGes avermelhada, as vezes com carogos nos locais aplicados. um pouco dolorido quando o medicamento esta sendo
ejetado.

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA

22 - Ndo

32-Nao
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01/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Né&o

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32 - Ndo

01/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Ndo

01/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Eu acho que as pesquisas ou as experiéncias ,feitas em analises dessa medicagao é a Unica
esperanca para o portador dessa doenca.

22 - Ndo

32-Ndo

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Nao

32-Nao
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Dimetil fumato, Positivo: Efeito Via de administracao Eficacia Tolerabilidade , Negativo: Efeitos adversos
iniciais
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Copaxone Interferons em geral NatalizumabeGilenyaAubagio Lemtrada , Positivo: Cada medicamento
tem sua particularidade ., Negativo: Cada medicamento tem sua particularidade
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32- Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao
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02/05/2017

Paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Né&o

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niUmero possivel de opg¢des seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas op¢des, aprovada pela
ANVISA, o que entra em contraste com a avaliagdo da CONITEC. O SUS ndo possui o aparelho necessario para a comprovagao da eficiéncia do
medicamento e deve ter seu arsenal de recursos baseado nas recomendacdes da associacdo com reconhecimento préprio que é a ANVISA, qualquer
detrimento entre as partes ou laboratorios terceiros ndo deve afetar decisdes de fornecimento, salvo alteracGes feitas pela propria ANVISA.

22 - Ndo

32-Nado

02/05/2017

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo parcialmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao

32 - Nao

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao

32-Néao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.<br>Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente.<br>A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser
dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes.<br>0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes,
aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32 - Nado
01/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: copaxone, Positivo: diminuicdo de surtos., Negativo: tomar todos os dias, dificuldade de armazenamento e transporte.
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
2-Nao
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Esse medicamento possui um alto custo e deve ser concedido a fim de ajudar as pessoas no

cuidador de paciente

avango do tratamento.
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01/05/2017 Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pedido de AJUDA <3Queridos amigos, familia e colegas...Meu filho estd precisando muito de
um medicamento de alto custo e estamos tendo grandes dificuldades para consegui-lo. :(Precisamos que respondam esse questionario (bem
rapidinho) para que tenhamos acesso ao medicamento.Obrigada! <3 E muito importante pra nds e pra outras tantas familias com o mesmo
problema.1) Acessar o site: http://formsus.datasus.gov.br/site/formulario.php?id_aplicacao--31449e preencher dados pessoais.2) Copiar e colar esse
texto na questdo 7:A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é
medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente.A esclerose
Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior numero possivel de
opgoes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao

01/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pedido de AJUDA <3Queridos amigos, alunos, colegas...Meu irmdo estd precisando muito de
um medicamento de alto custo e estamos tendo grandes dificuldades para consegui-lo. :(Precisamos que respondam esse questionario (bem
rapidinho) para que tenhamos acesso ao medicamento.Obrigada! <3 E muito importante pra nds e pra outras tantas familias com o mesmo
problema.1) Acessar o site: http://formsus.datasus.gov.br/site/formulario.php?id_aplicacao--31449e preencher dados pessoais.2) Copiar e colar esse
texto na questdo 7:A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é
medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente.A esclerose
Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de
opcoes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao

01/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Esse medicamento possui um alto custo e deve ser concedido a fim de ajudar as pessoas no
avanco do tratamento.

22 - Ndo

32-Ndo

01/05/2017 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Nao

01/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo

2-Nao

01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Fiz uso de medicac¢do intra muscular e a cada inje¢do me sentia pior eu estava sabotando meu
proprio tratamento e sé percebi o quanto a inje¢do estava me fazendo sofrer quando aconteceu um imprevisto com o auto custo e fiquei dois meses
sem injecdo foram os dois meses mais felizes da minha vida um alivio saber que ficaria sem medicacdo, foi entdo que pedi ajuda ao meu médico e
expliquei o que estava acontecendo foi dai que ele resolveu me passar o fumarato de dimetila e pra mim foi um alivio uma felicidade que ndo tenho
nem como descrever hoje faz 6 meses que utilizo pois consigo ganhar amostra gratis espero que esta medicagdo seja incorporadora no auto custo
pois ndo se sabe até quando o laboratdrio vai disponibilizar as amostras ao médico, e sé de pensar em injecdo tenho calafrios... P

22 - Sim, como paciente, Qual: J3 usei betainterferona 1a por 2anos e 5 mesesFumarato de dimetila 6meses, Positivo: Betainterferona 1a ndo tive
efeitos positivos Fumarato de dimetila medicacdo de facil utilizacdo a vida segue sem preocupacao afinal no dia a dia ndo tenho reagdes quase
nenhuma, Negativo: Betainterferona 1a a cada inje¢do , dores no, mal estar, e o pior de tudo o medo da inje¢do.Fumarato de dimetila sé tenho as
vezes um pouco de calor e se comer doces industrializados ou muita coisa gordurosa da célica intestinal, mas em 6 meses s6 passei mal duas vezes.

32 - Sim, como paciente, Qual: J4 usei betainterferona 1a por 2anos e 5 mesesFumarato de dimetila 6meses, Positivo: Betainterferona 1la nao tive
efeitos positivos Fumarato de dimetila medicacdo de facil utilizagdo a vida segue sem preocupacéao afinal no dia a dia ndo tenho reacdes quase
nenhuma, Negativo: Betainterferona 1a a cada inje¢do , dores no, mal estar, e o pior de tudo o medo da injecdo.Fumarato de dimetila sé tenho as
vezes um pouco de calor e se comer doces industrializados ou muita coisa gordurosa da célica intestinal, mas em 6 meses sé passei mal duas vezes.

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo

32 - Néao

01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapeutico. Ampliar o arsenal terapeutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente.A Esclerose Mdltipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovadas pela
22 -Nao

2-Nao
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01/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32 -Né&o

01/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Concordo plenamente que a Conitec seja recomendada
22 - Ndo

32-Nado

01/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pedido de AJUDA <3Queridos amigos, familia e colegas...Meu filho estd precisando muito de
um medicamento de alto custo e estamos tendo grandes dificuldades para consegui-lo. :(Precisamos que respondam esse questionario (bem
rapidinho) para que tenhamos acesso ao medicamento.Obrigada! <3 E muito importante pra nés e pra outras tantas familias com o mesmo
problema.1) Acessar o site: http://formsus.datasus.gov.br/site/formulario.php?id_aplicacao--31449e preencher dados pessoais.2) Copiar e colar esse
texto na questdo 7:A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é
medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Muiltipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente.A esclerose
Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de
opgdes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA;3) Questdo 6: Resposta: selecionar Ultima
alternativa: DISCORDO TOTALMENTE DA RECOMENDACAO PRELIMINAR.4) Apertar botdo: GRAVARS) Conferir nome.Muito Obrigada mesmo! <3

22 - Nao

32 - Néao

01/05/2017 Interessado no tema

01/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo
32-Ndo
12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 -Né&o
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Por se tratar de uma doenga sem cura é fundamental a utilizagdo dos medicamentos
cuidador de paciente para retardar o avanco da mesma. Devido a isto é necessario inimeras op¢des de medicamentos pois com o passar do tempo ocorre a chamada
"falha terapéutica" e o paciente pode utilizar o que for melhor recomendado. Além disto o Tecfidera (Fumarato de Dimetila) € um medicamento
oral, sendo menos evasivo do que os tradicionais inteferonas e outros injetaveis.
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA
22 - Ndo
32 - Nado
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.O0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nado
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01/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32- Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Os pacientes precisam de uma maior gama de remedios
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif, Positivo: Sumiu novas resoes. Mas nao ajuda nas ja existentes, Negativo: Nao ajuda nos efeitos
da doenca
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.
22 - Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgGes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao
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01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Nao
32- Nado

01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgGes seguras e eficazes.
22 - Ndo
32-Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
2-Nao
2-Nao
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32-Ndo
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01/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Sim, como paciente, Qual: O fumarato de dimetila (TecfideraTM) é a medicagdo que utilizo para o tratamento da Esclerose Multipla Reminente-
Recorrente. ‘Fago uso ha um ano, apds o betaiterferona ndo se adaptar ao meu organismo, e além de falhar na sua proposta, ocasionava varias e
diferentes reagGes colaterais. O tecfidera, até o momento, esta sendo eficaz no meu tratamento., Positivo: Poucas e quase nenhuma reacdo
colateral, facilidade, eficaz, praticidade, Negativo: nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: A oportunidade que cada pessoa diagnosticada com Esclerose Mdltipla tem te poder contar com
diferentes opgdes de medicamentos para o tratamento, uma vez que a EM se desenvolve de maneiras diferentes em cada paciente. Por tanto, ter
mais uma opg¢do de medicagdo na lista do sus, € uma maneira que o cidaddo diagnosticado com EM tem de realizar o tratamento gratuito pelo
governo, que é direito garantido pela Constituicdo e ter qualidade de vida., Negativo: Reagdes colaterais dependendo do organismo

01/05/2017

01/05/2017

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo
32 - Néao
12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Nao

32 -Néao
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niUmero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela
22 - Ndo
32 - Nado
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22_ Nio
32- Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opc¢les, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Néo
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,

2-Nao

32 -Né&o
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01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;

22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Via oral e sem reacdes adversas, Negativo: Ndo entregue pelo sus
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: Sem remissdo de surtos, Negativo: Dores, inchaco na pele,machucado, inflamacdo local e reagGes
adversas severas
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo

01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pedido de AJUDA <3Queridos amigos, familia e colegas...Meu filho estd precisando muito de
um medicamento de alto custo e estamos tendo grandes dificuldades para consegui-lo. :(Precisamos que respondam esse questionario (bem
rapidinho) para que tenhamos acesso ao medicamento.Obrigada! <3 E muito importante pra nds e pra outras tantas familias com o mesmo
problema.A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida
necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se
manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opcdes
seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo
32 - Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao
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01/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 -Nao
32-Nao

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente. A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgGes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.O0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumardo de Dimetila, Positivo: Remédio muito eficaz para o controle da doenga, Negativo: Diarreia
32-Néo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acho g devem continuar os estudos e os pacientes devem ter acesso ja g o medicamento

cuidador de paciente

acertou nos outros casos
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Betaferon, Positivo: Medicamento impediu g minha irma tivesse novos surtos, Negativo: Aplicacao na
pele dia sim dia nao causaou muitas manchas e dores oq pode ser evitado com medicacao vo
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01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Né&o

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32 - Ndo

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagédo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 -Nao

32 - Nao

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela

22 - Ndo

32 -Ndo

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nUmero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Minha esposa tem EM e ndo temos condi¢des de estar comprando o medicamento, creio que
cuidador de paciente 0 mesmo acontece com milhares de pessoas com necessidades financeiras que também tém EM
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Evita os surtos recorrentes, Negativo: O Fumarato de Dimetila ndo
teve efeitos negativos, apenas o preco é o fator negativo
32- Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opc¢des, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 - Nao
32- Nado
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Nao
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Muiltipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA

22 - Nao
32 -Ndo
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01/05/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Muiltipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32 - Nado
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Remédio eficaz, com poucos efeitos colaterais.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Controle dos sintomas com poucos efeitos colaterais., Negativo:
Vermelhiddo no corpo.
32-Ndo
01/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Creio que tudo que é favoravel vale ser testado.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex injecdo semanal. , Positivo: Ndo notado nenhum ainda., Negativo: Altissimos efeitos colaterais
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Ndo
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
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01/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pacientes com EM tem um arsenal terapeutico limitado e merecem a oportunidade de drogas
orais de primeira linga, principalmente diante da falta recente de finholimode no mercado.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Rebif, fingolimode, Positivo: Fingolimode é uma dtoga excelente que realmente dominui a quantidade de
durtos e a progressao da doenca , Negativo: Rebif € uma droga muito limitada perante as demais (fingolimode, natalizumab, ...)

01/05/2017

01/05/2017

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA

22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opc¢les, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Né&o

01/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, As pessoas precisam do medicamento...vamos colaborar..obrigada
22 - Ndo

32-Nao
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Nao
32- Nado
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
01/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestada de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32-Ndo
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 -Nao
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _N3o
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Nao

32-Ndo
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 - Nao
32- Nado
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Tecfidera (fumarato de dimetila) € um dos medicamentos mais prescritos hoje em dia no
cuidador de paciente mundo todo para o tratamento de esclerose multipla, com eficacia ja amplamente comprovada pela comunidade cientifica (nos EUA é "lider de
audiéncia" e no Canada e Reino Unido também ja foi incorporado em seus respectivos sistemas de salde para distribui¢do gratuita). Portanto, ndo
ha justificativa para esse entendimento contrario do SUS.
22 -Nao
32-Nao
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sendo um medicamento prescrito na maior parte do mundo, com eficdcia comprovada, ndo
cuidador de paciente ha razdo para ndo incluir na lista do SUS.
22 -Nao
32- Ndo
30/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
01/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Familiar usa e foi controlado a lesdao mais quem ta fornecendo é o laboratdrio

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Sem efeito colateral e facil administracdo , Negativo: Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Nenhum , Negativo: Administra¢do
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01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32- Nado
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Pacientes sem condicoes financeiras, impossivel o alto valor do medicamento.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Apos ter recebido o diagndstico de E.M, comecei o tratamento com Avonex no qual me trazia
muitos efetivos colaterais. Depois de 3 anos com Avonex, tive novo surto e entdo foi decidido fazer a troca da medicagdo para Fumarato de Dimetila.
A troca foi excelente, pois nao obtive mais surtos, ndao sinto efeitos colaterais, tenho muito mais qualidade de vida e seria interessante que todos os
portadores tivesse a oportunidade de receber essa medicagdo via SUS. Utilizo o Fumarato ha 2 anos e desde entdo, nao sei o que é ter E.M.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: So efeito negativo. Varios efetivos colaterais.Toda vez que eu precisava aplicar o medicamento era
um momento horrivel , pois sabia o que eu teria que enfrentar apos a administracdo da droga., Negativo: Avonex: Dores no corpo, indisposicdo,
baixa auto estima, tristeza.
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacio preliminar, E preciso uma investigacdo melhor, mais a fundo, para dizer se o medicamento realmente
cuidador de paciente nao esta fazendo efeito.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera., Positivo: Os efeitos colaterais do tecfidera sdo mais tranquilos. N3o é injecdo. E melhor
para transportar pois ndo precisa estar refrigerado., Negativo: ainda ndo obeservei efeito negativo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex., Positivo: Aplicagdo uma vez por semana., Negativo: Os efeitos colaterais sao mais
complicados. Febre, dor de cabega, dor no corpo. Sintomas que duram por dois dias ou mais. O transporte é mais complicado pois 0 medicamento
precisa estar refrigerado e a aplicagdo é mais dolorida.
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente
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27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ja fago uso da medicagdo ha 6 meses, apds falha de interfderon e glatiramer. Nao tive mais
surtos e me sinto bem com a medicacdo. Tem sido a ideal para mim, mas ndo posso pagar.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Auséncia de surtos da doenga e boa tolerancia ao medicamento, exames de acompanhamento
normais, Negativo: No inicio tive flush, hoje ndo tenho mais nenhuma reagao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e copaxone, Positivo: Nenhum, Negativo: Rebif: efeito colateral ndo esperado, reacdes adversas insuportaveis e
falha terapéuticaCopaxone: falha terapéutica
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A existéncia de pacientes que ja fazem uso da medicacdo que se mostrou eficaz.
cuidador de paciente 22 Nio
32- Ndo
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Diminui os surtos, Negativo: Nenhum
32-Ndo
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opc¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opcdes, aprovada pela
22 - Ndo
32-Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pessoas precisa desse remédio g tem um custo Muito elevado
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
27/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Nimero de aceitagdo alta de pacientes que respondem positivamente ao tratamento.
22 -Nao
32-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pergunta mal formulada, leva a duplos interpreta. Precisa formular pergunta mais direta e
cuidador de paciente objetiva.
22 - Ndo
32-Nao
01/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Né&o
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28/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente a_Nio
32- Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Existem pessoas que necessitam dessa medicagdo e que nao possuem condicdes financeiras
cuidador de paciente de compra-la no particular. Ndo é justo que apenas poucas pessoas que tenham mais recursos financeiros tenham a possibilidade de usar o
medicamento que mais se adequa a suas necessidades.
22 - Ndo
32- Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Acredito que devem haver mais op¢Ges de medicamentos para os pacientes pois, cada
organismo reage diferente ao tratamento. Podendo ser uma alternativa para aqueles pacientes que fizeram uso de outros medicamentos e ndo
tiveram o resultado esperado.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Ndo tenho efeitos colaterais significativos. , Negativo: Dor imediata no local da aplicagdo e o fato
de ter que fazer a plicagdo todos os dias.
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Apenas uma tentativa é muito pouco
cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual: Procedimento de crosslink para ceratocone, Positivo: Reducao do grau e estabilizacdo , Negativo: Sem efeito negqtivo
32-Nao
28/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

2-Nao

32-Néo
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Toda populagdo tem direito ao tratamento mais adequado ao seu caso.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon e acetato de glatiramer, Positivo: Controle da evolugdo da doenca., Negativo: Efeitos colaterais
30/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
2-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Acredito no embasamento do CONITEC
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: Aplicacdes somente uma vez por semana. Quadro estavel da doenga., Negativo: Rea¢des do
medicamento. Dor no corpo, corrida, febre.
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Sou paciente portadora de esclerose multipla em uso da medicagdo com controle adequado

da doenca, com boa adesdo e sem efeitos colaterais de relevancia, apresento intolerdncia a administracdo parenteral, também tenho receio de abrir
portas de entrada para infec¢Ges, devido trabalhar na area de salde, visto que a cada aplicagdo, ha solugao de continuidade da pele.Como
profissional da area de saude, sei como é dificil a adesdo de tratamento a longo prazo por via parenteral, devido desconforto, intolerancia, e a
dificuldade para aplicagdo. Se a pessoa para precisar viajar ou mesmo se apresentar alta carga horaria de trabalho ou de ensino fica refém a toda
dificuldade de armazenamento para aplicagdo em horarios regulares da medicagao, o que é importante para qualquer tratamento, ainda mais
relevante em doencas cronicas.Como a definicdo de salde ndo envolve apenas a auséncia de doenca, e sim o bem estar biopsicosocioambiental de
cada ser humano, a recomendacao preliminar de ndo ser a favor da incorporacédo do fumarato de dimetila vai contra a garantia de saude integral ao
paciente, pensando holisticamente no ser humano, que tem seus medos, angustias, desconforto e intolerancia a administragao didria por tempo
prolongado (talvez a vida inteira) de medicagdo por via parenteral, deve haver a opgdo terapéutica disponivel pelo SUS de uma medicagdo por via
oral, segura e eficaz como o fumarato de dimetila.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Sou paciente portadora de esclerose multipla em uso da medicagdo com controle
adequado da doenga, com boa adesdo e sem efeitos colaterais de relevancia, apresento intolerancia a administracdo parenteral, também tenho
receio de abrir portas de entrada para infecgdes, devido trabalhar na drea de saude, visto que a cada aplicagdo, ha solugao de continuidade da pele.
Também, ha a facilidade de carregar as capsulas a qualquer ambiente. Sabe-se da dificuldade para aplicacdo. Se a pessoa para precisar viajar ou
mesmo se apresentar alta carga horaria de trabalho ou de ensino fica refém a toda dificuldade de armazenamento para aplicagdo em hordrios
regulares da medicagdo, o que é importante para qualquer tratamento, ainda mais relevante em doengas cronicas., Negativo: Fumarato de dimetila
ndo me traz efeitos negativos, exceto pelo alto custo da medicacdo e a falta de disponibilidade pelo SUS.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: InterferonGlatiramer, Positivo: Controle da doenga com as duas medicacgdes., Negativo: Aplicacdo
parenteral.Abrir portas de entrada para infecg¢Ges, visto que a cada aplicacdo, ha solucdo de continuidade da pele.Dificil/baixa adesdo de tratamento
a longo prazo por via parenteral, devido a dor, desconforto, medo, angustia, intolerancia e dificuldade para aplicagdo parenteral. Se a pessoa para
precisar viajar ou mesmo se apresentar alta carga hordria de trabalho ou de ensino fica refém a toda dificuldade de armazenamento para aplica¢do
em horarios regulares da medicacdo, o que é importante para qualquer tratamento, ainda mais relevante em doengas cronicas.
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glantiramer, Rebif44, Positivo: N3o tive ,, Negativo: Os dois causaram muitos efeitos colaterais, como
febre, dores no corpo e fraqueza muscular, nduseas.
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, tenho meu esposo com EM e é necessario medicamentos eficazes
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fampyra, betaferon, copaxone, Positivo: betaferon 9 anos de uso, fampyra efeito imediato no
aquilibrio 1ano de uso, Negativo: nao teve efeitos negativos de imediato
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1aNatalizumabe, Positivo: Natalizumabe possui menos efeitos colaterais,ser aplicado so uma vez por
més., Negativo: Betainterferona 1a da muitos efeitos colaterais como febre,dores no corpo e mto mal estar no dia da aplicagdo, por ser semanal a
aplicacao.
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Somente o médico pode avaliar a situacdo do seu paciente antes de mudar o medicamento,
ha grandes varidveis que devem ser considerados pelo médico como por exemplo os problemas psicoldgicos que podem trazer surtos ao paciente. E
ndo esquecermos também que alguns medicamentos trazem grandes efeitos colaterais a algumas pessoas que temos de levar em conta ao trocar o
medicamento a qualquer momento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone- glatiramer subcutanea, Positivo: Ndo tive efeitos colaterais , Negativo: Os espacos de tempo entre os
surtos diminuiram apds alguns anos, o que meu médico optou por trocar o medicamento, além do incdbmodo de ser injegao didria. Hoje tomo o
medicamento Natalizumabe
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: Medicamento ministrado em soro, mensalmente. Muito tranquilo., Negativo: E um
medicamento caro, ha um efeitocolateral de brotoejos na pele na area da aplicacdo do soro, tive apenas brotoejos em todo corpo na primeira
aplicacdo, e também ha um risco deste medicamento trazer uma inflamacgdo no cérebro, neste caso tenho que fazer monitoramento com exame de
sangue diretamente com o laboratério do medicamento para ver se eu me enquadro nesta faixa de pessoas com maior probabilidade.
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
29/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

2-Nao

32-Néao
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29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Estabilizou a doenca , Negativo: Nenhum
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conhego paciente em uso da medicagao que e foi a Unica medicac¢do positiva.
cuidador de paciente 2 _Nso
32-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Via de administracdo, adesdo ao tratamento, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexCopaxone, Positivo: Tive controle de surtos por um periodo., Negativo: Via de administracdoEfeitos colaterais
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32.-Ndo
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Com base no parecer da abem
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaferom , Positivo: Controle dos surtos , Negativo: Efeitos colaterais, como calafrios, apenas nas
primeiras aplica¢Oes
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon beta 1a 22 e 44, Positivo: Controle dos surtos, Negativo: Efeitos colaterais, como fadiga, pseudogripe e dor
de cabega no dia seguinte a aplicagdo.
27/04/2017 Grupos/associa¢do/organi 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
zagdo de pacientes 22 - N3o
32-Ndo
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: fingolimode, Positivo: Praticidade pois em capsulas e alta eficiEncia, Negativo: Nenhum
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27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Nao
32- Nado
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex 30mcg, Positivo: Ndo tive novos surtos desde 2002, Negativo: Aplicacdo IM,desconfortavel
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag3o preliminar, E importante mais uma medicacdo pra tratamento de esclerose mdiltipla, visto que é uma
doenga sem cura, e com um arsenal terapéutico limitado.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso Avonex IM uma vez por semana desde 2009., Positivo: Controle da doenca até 2016, quando foi detectado falha
terapéutica. , Negativo: Rea¢Oes adversas toda vez que aplicava a medicagdo Avonex .
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Medicamento importate para opgdo de tratamento quando ha falha terapéutica dos inclusos
cuidador de paciente no rol do SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Copaxone, Avonex, Tysabri, Positivo: Tysabri sem efeitos colaterais , Negativo: Copaxone e Avonex
N3do controlaram os surtosTysabri problema com JC virus
32- Ndo
27/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, (i) O medicamento é comprovadamente eficaz, nos termos da profundaanalise-técnica
realizada pelo NICE, sendo aprovado para uso na Gra-Bretanha;(ii) E fundamental agregar opgdes ao arsenal terapéutico colocado adisposicdo do
médico e do paciente; e(iii) E possivel a incorporacdo condicionada a reducdo de pregos pelaindustria.
22 - Nao
2-Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Discordo com a recomendagao preliminar por conta de nem sempre o resultado para um
cuidador de paciente usuario de Fumarato de dimetila serd o mesmo que o de outro usuario, com esse composto os pacientes teriam maior gama de opgdes de
tratamento e custo mensal seria inviavel para os pacientes sem maiores possibilidades de tratamentos
22 - Ndo
32-Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 -Ndo
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27/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Nao
32-Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Precisamos de alternativas. O preco do remédio existente é impraticavel.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Fumarato de Dimetila deve ser disponibilizado pelo SUS, para quem tiver a doenca possa
cuidador de paciente ter opgGes de tratamento. N3o é porque o Fumarato ndo deu certo para uma pessoa que nao ird dar certo para outras pessoas. Uma vez também,
que os interferons estdo ultrapassados. E a populagdo merece essa opgdo para tentar ter o controle da doenga, vendo que essa doenga é incuravel,
merece ao menos ter a possibilidade de estabilizar a doencga e assim ndo haver mais surtos, ou diminuir.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif, Positivo: As reagdes foram muito fortes, que ndo foram observado efeitos positivos., Negativo:
Muitos sintomas, desde febre didria, dores articulares, picadas 3x por semana, estado quase vegetativo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Azitromicina, Positivo: Ndo houve mais surtos., Negativo: Problemas gastrointestinais, queda
excedsiva de cabelo.
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1b e 1a, Positivo: Betainterferona 1a, ndo obtive resultados positivosBetainterferona 1b 22ug,
resultado positivo parcial, nao voltou 100% a sensibilidade nos membrosBetainterferona 1b 44ug, inicio do tratamento, aguardando resultados,
Negativo: betainterferona 1b, sistema hepatico ficou extremamente debilitado, segundo o medico, quase tive uma hepatite fatalBetainterferona 1a
22ug, nao sessou o surto 100%, efeitos colaterais como dores de cabega, apatia, fadiga, hematomas, depressao, entre outrosBetainterferona 1b
44ug, inicio do tratamento
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

2-Nao

32-Né&o
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27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Todo paciente deve ter a opg¢do de se tratar com o remédio mais indicado para seu caso.
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Tem ajudado a espacar os surtos., Negativo: Aplicagdo todo dia. E a necessidade
de refrigeracao, para a conservagdo, complica em viagem.
27/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32-Ndo
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Deve haver mais de uma opg¢do no SUS. O tratamento nao pode ser igual para todos os
cuidador de paciente portadores, considerando que cada um reage o tratamento de uma forma.
22 - Ndo
32-Nado
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Os pacientes de EM, tem direito a ter acesso no SUS, todas as medicagGes registradas pela
ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Betaferon 1B e Tecfidera, Positivo: Apds 7 anos de tratamento com Betaferon 1B o meu corpo ja ndo
suportava o uso do medicamento, quando fiz uma RM a minha médica observou que a EM nao estava mais estacionada. Quanto ao TECFIDERA
trouxe para mim mais praticidade e conforto., Negativo: Os efeitos colaterais foram muito intensos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Betaferon 1B e Tecfidera, Positivo: Apds 7 anos de tratamento com Betaferon 1B o meu corpo ja ndao
suportava o uso do medicamento, quando fiz uma RM a minha médica observou que a EM ndo estava mais estacionada. Quanto ao TECFIDERA
trouxe para mim mais praticidade e conforto., Negativo: Os efeitos colaterais do TECFIDERA foram muito intensos.
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento ajudaria a milhares de pacientes que ndo tem condig¢des financeiras para
cuidador de paciente arcar com o tratamento utilizando o medicamento mais indicado.
22 - Ndo
32 - Ndo
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou totalmente A FAVOR da incorporagdo do Fumarato de dimetila para o uso apds a 12 falha
cuidador de paciente de tratamento da Esclerose Multipla e/ou falta de aderéncia ou intolerdncia as formas parenterais.
2-Nao
2-Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente

terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Nao

32-Néao
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27/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

27/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

27/04/2017 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, 1) Tem eficacia comprovada2) Boa tolerabilidade3) Facil administragcdo4) Boa opgdo para
pacientes que ndo tolerem medicamentos injetaveis ou tenham dificuldade para utilizar os acessérios de aplicagdo5) Boa opgdo para pacientes que
ndo obtenham resultados satisfatorios com os medicamentos disponiveis no momento

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Facilidade do uso, eficacia nos ensaios clinicos e baixa incidéncia de
efeitos adversos, Negativo: Custo elevado, duas tomadas diarias

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Interferon Beta 1A, Interferon Beta 1B, Acetato de Glatiramer, Natalizumabe, Fingolimod, Positivo: Todos
sdo medicamentos com eficacia comprovada em ensaios clinicos, ndo existem estudos comparativos direitos entre todos, porém metaanalises
mostram eficacia semelhante entre os interferons e acetato de glatiramer, mostram também a seguranc¢a destes medicamentos. O Natalizumab e
Fingolimod oferem maior eficacia e redugdo mais significativas nas taxas de surto e progressdo da doenca. , Negativo: Os interferons tem maior
incidencia de sintomas flu-like e maiores taxas de abandono de trtatamento; O acetato de Glatiramer tem maior adesdo dos pacientes mas deve ser
injetado diariamente. Existem complicagdes potencialmente graves com Natalizumab (LEMP) e com frequéncia observamos leucopenia em pacientes
que utilizam Fingolimod.

27/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conheco paciente que o ultiliza e que se sente muito bem
22 -Nao

32 - Nao

27/04/2017 Interessado no tema

12 - Discordo parcialmente da recomendacgao preliminar,

Pagina 67 de 223



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Quando existe um medicamento para tratamento da Esclerose Mdltipla que é via oral e que
possui mesma eficacia ou melhor dos medicamentos parenterais este medicamento ndo devia ser a primeira escolha apds a falha dos medicamentos
parenterais, e sim o primeiro medicamento para tratamento pois uma pessoas que acaba de descobrir que esta doente, passou por varios exames e
ainda pode ficar meses recebendo medicagao intramuscular ou subcutanea, esses medicamentos podem causar depressao no paciente e esta
depressdo esta escrita na Bula do medicamento.Quando existe a possibilidade de um medicamento Oral, nossa vida se torna outra.
22 - Sim, como paciente, Qual: Betalnterferon (Avonex), Positivo: Remédio protege e através das ressonancias identificamos melhoras nas lesGes ja
existentes., Negativo: Depressdo, Febre, Dor no Corpo, Calafrios pds injecdo do medicamento, alto custo com medicamentos para tratar efeitos
colaterais (Anti-térmicos, Anti-térmicos e antigripais), dificil manuseio pois deve estar na geladeira e grande embalagem.
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera (Fumarato de Dimetila), Positivo: Prote¢cdo melhor que os medicamentos parenterais, facil manuseio por ser
comprimidos., Negativo: Na bula do remédio diz que pode causar, diarreia, enjoo e uma vermelhiddo no corpo.Porém na primeira semana que
utilizei o remédio me senti enjoado apenas uma vez, nao tive diarreia, e de acordo com a minha alimentacdo, pode ocorrer a vermelhidao.
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Ndo
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo um novo medicamento,ja aprovado pela ANVISA fortalece a terapia
cuidador de paciente farmacoldgica.Amplia-l13 é necessario para atualizar o Protocolo Clinico da Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao
paciente.Por se manifestar de diversos modos em cada paciente,deve ser dado ao médico e pacientes o maior nimero de opg¢des possiveis,sendo
seguras e eficazes.Este medicamento é uma destas opgGes,aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32-Nao
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, a medicagdo deve ser indicado sim aos pacientes, logo depois de uma falha terapéutica ou
alergia.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: é a medicacdo que eu sempre usei desde o inicio da ESCLEROSE MULTIPLA, 2011., Negativo: Ndo
posso dizer que tem efeitos negativos o que é para minha saude, até agora tudo bem
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Apoio a inclusdo do medicamento na lista do SUS.
cuidador de paciente 22_ Nio
32-Ndo
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Podendo termos mais opg¢des de medicamentos disponoveis no sistema a chance do

progndstico ser melhor é maior, uma vez que a doenca age de maneira Unica em cada paciente, ndo da para receitar o mesmo remédio a todos.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer e fingolimode, , Positivo: Surtos bem controlaveis, sem sequelas graves e uma qualidade de vida
melhor., Negativo: Efeitos colaterais, fadiga, tontura, dor de cabega, maior facilidade de pegar uma infecgdo.

Pagina 68 de 223



Dt. contrib. Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

27/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Ndo

32 -Né&o

27/04/2017 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nado

27/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

27/04/2017 Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Uma importante medicacdo com eficacia superior ao interferon ja existente no sus .Otima
aderéncia ao tratamento .Sem efeitos colaterais temporarios incapacitantes como o interferon. Com o mesmo custo para o sus .Beneficiando o
paciente porque ganha qualidade de vida devido a medicagdo ser oral e ndo ter efeitos colaterais incapacitantes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tecfidera 120 mg e 240 mg , Positivo: Melhora da qualidade de vida do paciente mantedo-o capaz para a
vida laborativa durante o tratamento.Sem intercoréencias hospitalares .Com bom controle de evolu¢do da doenga.Medicagdo via oral sem riscos de
reacOes topicas., Negativo: SO um rash cutaneo que é controldvel com AAS e ndo incomoda em nada o paciente perto dos efeitos colaterais de
outras drogas.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferons, fingolimode, vitamina D ., Positivo: Interferons além de seerem injetaveis causando
artralgias intensas e reagdes locais tem baixa eficacia de controle da doenga.Em torno de 30%.Eram muito utilizadas pois ndo existiam outras
alternativas.Fingolimode beneficio oral com riscos de alteragdes hepaticas e cardiovasculares.Vitamina D util sé no inicio da doenca, Negativo:
Interferons além de seerem injetaveis causando artralgias intensas e reagdes locais tem baixa eficacia de controle da doenga.Em torno de 30%.Eram
muito utilizadas pois ndo existiam outras alternativas.Fingolimode beneficio oral com riscos de alteragGes hepaticas e cardiovasculares.Vitamina D
util sé no inicio da doenca

27/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela

22 - Ndo

32-Nao
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27/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Estou usando o medicamento ha menos de um més e ja ndo tenho mais nenhum efeito
colateral. Me sinto bem de saude.

22 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: Na época ndo tinha diagndstico fechado , Negativo: Na época ndo tinha diagnéstico fechado

32-Nao

27/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

27/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Apoio a inclusdo do Fumarato de dimetila na lista de medicamentos disponibilizados pelo
SUs.

26/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagédo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Sim, como paciente, Qual: Uso diariamente o Tecfidera (240mg 12/12h), Positivo: O indice de diminui¢do de risco de novo surto, os efeitos
colaterais sdo superficiais e passam rapidamente, além da praticidade, pois € uso oral. , Negativo: Até hoje ndo tive efeito negativo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso de corticoide oral (prednisona) e por pulsoterapia. Plasmaférese por 14 dias. , Positivo: Consegui sair do surto e

minha visdo voltou parcialmente. , Negativo: Pressao alta, ansiedade e aumento da glicose apenas no periodo do uso dos corticoides. Quanto a
Plasmaferese, tive apenas queda de pressao.

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opg¢des, aprovada pela

22 - Nao

32-Néao

26/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A disponibilidade de mais op¢des de medicamento facilita para o médico, e para paciente
escolherem a melhor forima de tratameto.

22 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya, Positivo: Melhora da disposi¢cao. Nao ter efeitos adversos que causam aumento da imcapacidade. E ndo ser
injetavel. , Negativo: N3o teve.
32 - Nédo
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26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Discordo totalmente da decisdo. Tomar agulhadas dia sim, dia ndo é terrivel. Fico com
hematomas e sinto muitas dores e fica com calombos. Tecfidera é via oral. Pratico e eficaz
22 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon 1b e tecfidera, Positivo: Betaferon melhorou os sintomas.Tecfidera esta sendo étimo. Sem reagdes e pratico
, Negativo: Betaferon: dor na aplicacdo, hematomas, calombos, dificuldade p transporte, pois tem q ficar refrigerado
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon 1b, Positivo: Melhoras nos sintomas , Negativo: Betaferon: dor na aplicacdo, hematomas, calombos,
dificuldade p transporte, pois tem q ficar refrigerado

26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Temos que possuir uma ampla variedade disponivel para o tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF, Positivo: Injecdo apenas 3x por semana e indolor., Negativo: Apresentei surto visual durante o tratamento.

26/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Droga com poucos efeitos colaterais e via oral. Muito importante para os pacientes com EM

cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Leitura cientifica e recomendacGes de 6rgdo de salide em outros locais do mundo. , Positivo: ser via oral

e de facil cooperacgdo por parte do paciente e familiares, controla evitando novos os surtos mais eficazmente., Negativo: adaptagdo com nauseas
mas depois do “periodo inicial é bem aceito pela maioria dos usudrios
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: controla crises em casos bem brandos, Negativo: ser injetdvel e causar
reacdes locais bem desagradaveis incluindo a lipodistrofia e a aderéncia a longo prazo das injecOes até pelo fato de necessitar ser refrigerado

26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Porque é um medicamento muito importante para os portadores de Esclerose Mdltipla.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Ndo tive nenhum surto com essa medicagdo. , Negativo: Ndao tem.
32 - Sim, como paciente, Qual: glatiramer e betainterferona, Positivo: Nado teve., Negativo: Tive surtos e me sentia muito mal com os efeitos
colaterais.

26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Quanto mais cedo conseguirmos estagnar a EM, poderemos seguir com nossa vida sem nos
tornarmos dependentes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, betaferon, copaxone e natalizumabe., Positivo: Apenas o natalizumabe parou a progressdo da doenca e sem
efeitos colaterais., Negativo: Nenhum efeito benéfico com os trés primeiros, fiquei com sequelas q impedem uma vida saudavel.

26/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 2 _Nso

32- Nado

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: Por um tempo nao tive surto., Negativo: Problemas com aplica¢es e efeitos colaterais.
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26/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Considerando que a Esclerose Multipla ndo age da mesma forma em todos os portadores
cuidador de paciente da doencga, é muito importante proporcionar aos médicos mais op¢des de medicamentos para tratamento e que ele possa determinar o melhor para

cada paciente.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetato de GlatiramerBetainterferona 1ABetainterferona 44Teriflunomida (em uso no momento),
Positivo: O uso do Betainterferona 1A e do Betainterferona 44 controlaram os surtos por algum tempo, mantendo a doenga estabilizada., Negativo:
O Acetato de Glatiramer causou reagao alérgica logo no inicio do tratamento. O Betainterferona 44 causou leucopenia na paciente durante o uso do
mesmo. Tanto o Betainterferona 1A e o Betainterferona 44 perderam o efeito apds aproximadamente 1 ano e meio de uso continuado. A
teriflunomida causou enjoo forte nas primeiras semanas de uso e continua, porém mais fraco.

26/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O valor exorbitante do remédio é a primeira questdao. Somente com o apoio do SUS um

cuidador de paciente paciente com renda média nacional podera adquiri-lo; e em segundo lugar e ndo menos importante, ha muitos relatos de compatibilidade com a

medicac¢do o que a torna viavel a muitos.
22 - Ndo
32- Ndo

26/04/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. A EM se manifesta de diferentes modos em cada pacientee, por isso, devem ser dados ao medico e ao paciente o maior numero possivel
de opgoes seguras e eficazes.
22 - Nao
32- Nao

26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: uso apenas do Fumarato de Dimetila (Tecfidera), Positivo: com uso do Fumarato de Dimetila (Tecfidera), tive
melhoras no meu sintomas e logo apos um semana de uso da medicagdo voltei ao normal., Negativo: Fumarato de Dimetila (Tecfidera) na primeira
semana ocorreu um leve diarreia
32-Nao

26/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Nao se deve limitar as opgdes de medicagdao para uma doenga tao grave e inesperada como a
esclerose multipla. Esta medicacdo é de uso oral e ja aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32-Nao

26/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Efeitos colaterais administravel, indice razoavel de remissdo dos
surtos e praticidade no transporte., Negativo: Desconheco

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticdide oral, pulsoterapia e plasmaférese., Positivo: Controle do surto e recuperagdo parcial da
visdo., Negativo: Variagdo dd pressao arterial, do indice glicémico, ansiedade.
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26/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Bom comportamento com o medicamento avonex, Negativo: Cansaco, febre dor no
corpo
26/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Paralisou a doenca, Negativo: As rea¢des adversas causam dor, febre, e calafrios
26/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Paralisou a doenca, Negativo: As rea¢des adversas causam febre, calafrios, dor.
26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Fago uso da medicagdo atualmente, apds ter falha terapéutica com medicagdo anterior.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Sem surtos e sem novas lesdes , Negativo: Em analise
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona , Positivo: Nenhuma , Negativo: Rea¢des em todo o tempo de uso, ma qualidade de vida.
26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niUmero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opcdes, aprovada pela
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexRebiff 44Gilenya, Positivo: Avonex - Injegdo uma vez por semana.Rebiff 44 - Menos reagdao que o
Avonex.Gilenya - Medicac¢do oral., Negativo: Avonex - Medicagdo injetdvel, dava muitas reacdes.Rebiff 44 - Medicacdo injetavel 3x na semana, tb
dava reacgGes.Gilenya - Tb tive reagGes.
26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Conviver com uma doenga autoimune e ndo ter a certeza de ter a medicagdao adequada é
desesperador
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, Positivo: Durante 5 anos me protegeu dos surtos., Negativo: Conviver com agulhas de 2 em 2 dias e o
transporte em bolsas térmicas, com a preocupacdo de tempo de validade do gelo, custo elevado em acomodagdes pela preocupacdo de ter frigobar.
26/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Deu muito certo com minha amiga. E o Unico medicamento recomendado pelo médico e é

cuidador de paciente

caro
2-Nao

32 -Ndo
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25/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Fumarato de dimetila deve ser incorporado ao tratamento pelo SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: A auséncia dos surtos no periodo do uso do medicamento, além de ser via oral. O betainterferona
estava fazendo efeito contrario, além de ser injetavel, Negativo: Até o momento sé efeitos positivos

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e Rebif, Positivo: Estabilizou a doenga por um tempo. No decorrer do tratamento a doenga voltou
com muita forca, Negativo: Além dos efeitos colaterais horriveis, houve falha terapéutica no decorrer do tratamento. O uso do medicamento sempre
foi acompanhado de muita fadiga é depressdo. Bem como, internagGes hospitalares e pulsoterapias.

25/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif (Betainterferona 1A), Positivo: Mantém a doenca estagnada, Negativo: A aplicacdo e os efeitos colaterais sdo
bastante destrutivos ao decorrer dos dias, ja que o paciente tem todas as suas atividades alteradas por influéncia da aplicagdo/efeitos do remédio,
que vao desde a dor e o desconforto da picada, a nduseas, dores de cabega, febre e mal estar causados pelo uso da droga

25/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Entendo que nds pacientes com Esclerose Multipla devemos ter o maximo de opg¢Ges de
medicamentos para nosso tratamento devido a se tratar de uma doenga complexa na qual cada paciente reage de uma forma ao tratamento e
medicamento que lhe é indicado pelos médicos.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 (betainterferona 1a) faco uso 3 vezes por semana desde 05/2012., Positivo: Desde que comecei o tratamento
ndo sofri mais surtos da doenca., Negativo: A cada aplicacdo das injecGes sinto muitas dores no local aplicado, além de fadiga é sintoma de gripe.

25/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e capaxone e agora tecfidera, Positivo: Doenga controlada, Negativo: Dificil acesso imediato a medicagao. Tive
gue entrar com um processo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e capaxone e agora tecfidera, Positivo: Facil acesso, Negativo: Doenga ndo controlada

25/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: interferons e galatiramer, Positivo: Nada, Negativo: Nao tiveram bons resultados. Os efeitos colaterais sdao
incompativeis com uma vida ativa além de prejudicarem o figado

25/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, As falhas terapéuticas sdo comuns em pacientes com esclerose multipla e a variedade de
medicagdo permite ao médico possibilidades para melhorar a qualidade de vida do paciente e tratar a evolu¢do da doenga.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimod, Positivo: Dois anos sem surtos , Negativo: Aumento das bilirrubinas, marchas na pele (rosto) e esofagite.

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferona, acetato de glatiramer, e fingolimode., Positivo: Beta interferona - foi a primeiro medicacgao, restriu
surto apenas no primeiro ano.Acetato de glatiramer - melhor medica¢do, permaneci com ela por 8 anos, sem surto e/ou intercorréncias.Fingolimod -
dois anos sem surtos, medicacdo via oral, facilidade no tratamento., Negativo: Beta inteferona - sintomas agudos, nauseas, dor de cabeca, dor no
corpo, sempre um dias apds a aplicagdo.Glatiramer - o Unico aspecto negativo da medicacdo é ser injetavel. Nenhum efeito colateral.Fingolimode -
aumento de bilirrubinas, manchas avermelhadas na pele (rosto) e esofagite.
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25/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Fui diagnosticado com esclerose multipla ha um ano e meu medico conseguiu com o
laboratorio esse o tecfidera e uso ha um ano e nao tive mais nenhum surto, mas nao sei ate quando vou receber o remedio e gracas ao remedio,
hoje continuo trabalhando sendo registrado e ganho meu salario, entao colocando o tecfidera o governo tera mais adultos ativos no mercado de
trabalho.

22 - Sim, como paciente, Qual: Com o tecfidera e tem dido muito bom para mim. Nao tive nenhum surto em um ano e o meu problema melhorou
muito , Positivo: Tecfidera uso oral, facil para tomar, nao tem efeitos colaterais como as inje¢des, vida normal e ativa.Por favor coloquem o tecfidera
no SUS quero muito continuar ativo.muito obrigado , Negativo: vermelhiddo em casos esporadicos 3 vezes em um ano entao esse medicamento é
muito bom.

32-Néao

25/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Sim, como paciente, Qual: Vou iniciar o tratamento com o medicamento Tecfidera, pois tive falha terapéutica com copaxone, Positivo: Vou
iniciar o tratamento, Negativo: Vou iniciar o tratamento

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Com excessdo das reagdes na pele, o medicamento ndo apresentou nenhuma outra reagao.,
Negativo: Falha terapéutica, lesdes subcutanea, vermelhiddo nos locais de aplicacdo, aplicagdes diarias

25/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Betaferon, Copaxone e Fingolimode., Positivo: Fingolimode ndo apresentou efeitos colaterais, por enquanto.

Faco uso ha mais de um ano., Negativo: Avonex- aumentou muito minhas enzimas hepaticas (TGO, TGP), inviabilizando a continuidade do
tratamento.Copaxone-tinha muita falta de ar, inviabilizando a continuidade do tratamento.

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Nao

32 - Nao

26/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela

22 - Sim, como paciente, Qual: Uso diariamente o Tecfidera (240mg 12/12h), Positivo: O indice de diminuigdo de risco de novo surto, os efeitos
colaterais sdo superficiais e passam rapidamente, além da praticidade, pois é uso oral. , Negativo: Até hoje ndo tive efeito negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Uso de corticoide oral (prednisona) e por pulsoterapia. Plasmaférese por 14 dias. , Positivo: Consegui sair do surto e

minha visdo voltou parcialmente. , Negativo: Pressdo alta, ansiedade e aumento da glicose apenas no periodo do uso dos corticoides. Quanto a
Plasmaferese, tive apenas queda de pressao.

Pagina 75 de 223



Dt. contrib. Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

26/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Quanto mais opgdes de tratamento melhor!

26/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

26/04/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como disse uma paciente, Cynthia Macedo:Para mim, a questdo é muito simples: por ndo
haver nenhum exame ou estudo clinico que identifique especificamente o tratamento (eficacia x efeitos colaterais) para o paciente de Esclerose
Multipla, TODOS os medicamentos devem ser alternativas vidveis e disponiveis, haja vista a possibilidade de falha terapéutica (necessidade de
interrupgdo da medicagdo) e necessidade de alteragdo a qualquer tempo.Somente o médico, mediante estudo clinico, pode indicar o(s) melhor(es)
tratamento(s) ao seu paciente, cabendo unicamente a ele (--paciente) realizar a escolha, levando em conta a via e a frequéncia de administragao,
bem como o perfil de reagGes adversas. A eficacia de qualquer medicamento depende destas circunstancias para regular adesdo no tratamento
pelos pacientes.Nas palavras do colega advogado, e também esclerosado, Marco Aurélio A. Torronteguy, do Departamento Juridico da AME, “limitar
as possibilidades do arsenal terapéutico para EM pode significar, em muitos casos, deixar o paciente sem alternativa. Ao contrario, manter essa
opgao, a critério da livre prescricdo médica, significa dar ao paciente uma chance a mais de enfrentar a EM”.

22 - Ndo

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Estou quase 1 ano na espera desse medicamento. Preciso urgente !

22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1aTecfidera 240, Positivo: Interferon nenhumTecfidera: bem estar, aumento da imunidade, sem
lesGes na pele, sem surtos , Negativo: Interferon: baixa imunidade, lesGes na pele , depressdo , cansaco Tecfidera: calor excessivo apds o uso, mas
em 30min estava normal.

32-Néao

26/04/2017 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

26/04/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Eu sou um caso que ndo pode seguir o tratamento com o Betainterferin 1a e no momento
estou tendo problemas com o Acetato de Glatiramer, e acho essencial que existam opg¢des diferentes de tratamento para pessoas como eu, que
comegam a ficar sem opgdo de medi¢do para manter a qualidade de vida e se manter ativo na sociedade, trabalhando e pagando impostos, ao invés
de vir a ter perdas fisicas significativas que implicariam em ainda mais necessidade de auxilio do governo, como isen¢des de impostos e dependéncia
da previdéncia social.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - betainterferina 1a e Copaxone - Acetato de Glatiramer, Positivo: O Avonex apresentou falha terapéutica e eu
desenvolvi alergia ao medicamento. Com o Acetato de Glatiramer estava tudo correndo bem, até eu comegar a ficar com deformagées no corpo por
causa de lipodistrofia., Negativo: O Avonex apresentou falha terapéutica e eu desenvolvi alergia ao medicamento. Com o Acetato de Glatiramer
estava tudo correndo bem, até eu comecar a ficar com deformagées no corpo por causa de lipodistrofia.
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26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico, o que é medida necessaria para atualizar O protocolo Clinico de Esclesoe Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao
paciente.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: medicacdo oral sem efeitos colaterais e estou sem surtos desde o inicio da medica¢do, Negativo:
nenhum até o momento
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nenhum, Negativo: Muitos efeitos colaterias limitantes

26/04/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico, o que é medida necessaria para atualizar O protocolo Clinico de Esclesoe Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao
paciente.

22 - Ndo
32-Nao

26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Quanto maior a gama de terapias disponiveis para esclerose multipla melhor, tendo em vista
que estamos falando de uma doenga incerta e cada paciente deve ter maior autonomia pra escolher o remedio que Ihe trouxer melhores beneficios.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a 6000 ui (avonex)Betainterferona 1a 22mcg (rebif), Positivo: O avonex me deixou bem um tempo
e ate diminui o tamanho de algumas lesGes.Com o rebif ndo tenho efeitos colaterais.., Negativo: O avonex tem uma aplicacao dolorosa e mesmo
que leves os efeitos colaterais sempre ocorriam.Com o rebif ndo tenho efeitos colaterais.

26/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ha muitos pacientes que se ddo bem com tal medicamento e procedento.O objetivo de um

cuidador de paciente medicamento é ajudar, prevenir, curar e por qué nao pode ser favordvel, se ha quem precise?
22 - Ndo
32 - Ndo

26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Quanto mais medicamentos forem disponibilizados aos pacientes,maiores sdo as chances de

exito no tratamento no sentido de impedir a evolugdo da doenga e seus danos.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Rebif 22, Positivo: A doenga nao evoluiu., Negativo: Dores de cabeca ,Dores no corpo .Praticamente todos
os dias,dificultando um minimo de qualidade de vida.

26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Considerando que a doenga responde diferentemente em cada paciente a cada

medicamento, acredito ser de extrema importancia uma maior disponibilidade de medicamentos para que médicos e pacientes possam juntos
decidir qual podera melhorar as condig¢des de vida do paciente.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: natalizumabVitamina D, Positivo: natalizumabVitamina D ambos causaram pequenas melhoras na mobilidade,
Negativo: natalizumab causa muita fraqueza mesmo apds varios dias de sua aplicagdoVitamina D
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27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
26/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferonaglatiramer, Positivo: os dois tiveram efeitos positivos, Negativo: nenhum efeito negativo para ser
relatado
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento é muito caro e a maioria das pessoas ndo tem condi¢ées de comprar. A
cuidador de paciente esclerose multipla é uma doenga que precisa de mais atengdo do SUS.
22 - Nao
32-Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nado
27/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O medicamente possui em seu principio ativo uma redugao significativa na atividade da
doenga incluindo os surtos e o desenvolvimento de lesdes cerebrais portanto é favoravel.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo lembro do medicamento utilizado., Positivo: Teve efeito paliativo, retardou o desenvolvimento
da doenca., Negativo: Muito lento o processo, demora para realizacdo dos exames medicamento de dificil acesso.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo lembro, Positivo: Retardamento no desenvolvimento da doenga, Negativo: Ndo ha cura
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente

terapeutico. Ampliar esse arsenal é medida necessaria para atualizar o protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de
tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e paciente
0 maior nimero possivel de op¢Bes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgoes aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Nao
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27/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Nao

2 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A 44mg (Rebif), Positivo: A betainterferona por dois anos foi a medicacdo que auxiliou na contengdo
da EM, melhorando minha qualidade de vida e permitindo que ndo ocorressem surtos da doenca., Negativo: A betainterferona possui varios efeitos
colaterais, principalmente relativos a dor no corpo, dor de cabega, entre outros relacionados a gripe. Apds um periodo passou a apresentar falha
terapeutica (aumento na quantidade de lesdes detectado por RM e ocorréncia de surtos).

27/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao

27/04/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Nos, os portadores de Esclerose Multipla, precisamos de um leque maior de
medicamentos destinados a controlar a doenga, a fim de paralisa-la e evitar novas lesdes.Como a Esclerose Multipla € uma doenga degenerativa,
pode ocorrer que, ao usar certos medicamentos, ha a falha terapéutica, necessitando a mudanca para um remédio mais eficaz.Quanto maior a
possibilidade de remédios, maior a chance de se controlar a doenga, reduzir as lesdes e sequelas, dando a possibilidade dos portadores trabalhar, ter
uma vida social e uma vida normal.

22 - Sim, como paciente, Qual: Eu estou tomando o Fumarato de dimetila, Positivo: Maior disposi¢cao, melhor humor, menos fadiga, menos reagdes
adversas e ndo precisar ser aplicado por meio de injecdo, ja que ele é comprimido., Negativo: Inicialmente, eu tive muita gastrite e rubor facial,
contudo, com o tempo, esses sintomas diminuiram.

2 - Sim, como paciente, Qual: Eu usei o copaxone - acetato de glatiramer, remédio especifico para a esclerose multiplaUso o mantidan (cloridrato de
amantadina) para fadigaUso calmantes naturais, Positivo: Mantidan é indicado para melhor a fadiga e a marchaO copaxone é indicado para
controlar a esclerose multipla, Negativo: O copaxone me deu muita instabilidade emocional, meu humor variava muito e acabei desenvolvendo
depressdo.Por ser administrado via inje¢des diarias, os locais de aplicacdo, com o passar do tempo, foram desenvolvendo inchago e vermelhidao, os
quais ndo sumiam e sé se acumulavam. Isso resultou em poucos locais disponiveis de aplicacdo da inje¢do.O copaxone me deu muitas reagdes
adversas, como palpitacao, e severas, como dor aguda nas costas, sensa¢do de morte, perda do félego e sensagdo que fosse desmaiar.

27/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glatiramer, Interferona, Positivo: Interferona colocou a doenga em remissao, Negativo: Glatiramer
ndo controlou a progressdo da doenga, muita dor na aplicagdo, dificuldade de armazenamento e transporte da medicagdo ( principalmente em
viagens). Interferona controlou a progressdo da doenga, mas causou muitos efeitos colaterais de dor no corpo/febre e mal estar no dia seguinte a
administracdo do remédio, além da dor na aplica¢do e dificuldade de armazenamento e transporte da medicagéo.

27/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao

2-Nao
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27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Nao concordo
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Ndo
32- Ndo

27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, acredito que quanto mais op¢des de tratamento maior é chance do paciente se adaptar a

determinada medicagdo e ter uma qualidade de vida melhor.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sou portador de EM desde janeiro de 2015 e desde junho do mesmo ano iniciei com o BetainterferonalA da Rebif,
Positivo: Desde o inicio do tratamento ndo tive mais surtos, sendo que antes do tratamento tive dois surtos em quatro meses., Negativo: Dor de
cabeca e cansago sdo os efeitos negativos. Tive febre somente nas primeiras aplicages, hoje o maior incomodo é a dor de cabega que administro
com outra medicagdo como paracetamol ou ibuprofeno.

27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Antes de tomar o tecfidera, os sintomas da esclerose estavam muito fortes. Apds 1 més de uso,
voltei a realizar caminhadas sem precisar parar muitas vezes, e consegui voltar a estudar, o que antes era quase impossivel, devido as dificuldades
motoras e cognitivas., Negativo: Como efeito negativo, posso citar o rubor, mas se ingerir alguma gordura boa, como a castanha, o rubor se torna
ameno, e dura em torno de 20 minutos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Aubagio, Positivo: Continuei sentido todos os sintomas da escleros, como fadiga, alteracdo de sensibilidade. Nao
funcionou comigo., Negativo: Os efeitos colaterais eram diarios, grande perda de cabelo, e diarreia constante.

27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nUmero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela
22 - Ndo
32- Nado

27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao
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27/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sendo essa uma doenga muita complexa, e o medicamento algo essencial para o tratamento
e completamente inacessivel para a maioria dos pacientes. Vejo como base fundamental seu fornecimento.
22 - Ndo
32-Nao
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A decisdo protege o mercado de laboratérios com medicamentos menos eficiente rés e com
mais efeitos colaterais, a revelia do direito a qualidade de vida de nds, portadores de EM. O dimetil-fumerato é um medicamento de maior eficiéncia,
sem problemas para uso e armazenamento e com efeitos colaterais minimos.Atualmente uso o dimetil-fumerato, tecfidera, com doagao do
laboratorio... O SUS deveria fazer isso.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera. Dimetil-fumerato., Positivo: Controle da progressao da doenga, EM surto remissdo.Efeitos colaterais
minimos.Armazenamento facilitado, pois ndo precisa de geladeira., Negativo: O pior efeito é experimenta-lo e ndo ser fornecido pelo SUS, me deixa
o efeito de impoténcia, a mercé de medicamentos que ndo controlam a doenga no meu caso...
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramerBeta interferona, Positivo: Nenhum., Negativo: Efeito reboot, com dores horrendas depois da
aplicagdo.Local de inje¢do supersensibilizado.Armazenamento em geladeira com temperatura supercontrolada.Ndo.controlou a progressao da
doenga, havendo surtos durante o uso.
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niUmero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela
22 - Nao
32-Nao
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, As medicagdes disponiveis para nds portadores de EM s3o escassas, com muitos efeitos
colaterais e pouca efetividade contra os surtos.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Nenhum, Negativo: Enjoo ndusea dor febre ideagdo suicida
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
26/04/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

2-Nao

32 -Néao
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28/04/2017

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: A aplicacdo é de 28 em 28 dias. Ndo tem efeitos colaterais., Negativo: Ainda ndo experimentei
efeitos negativos.

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niUmero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon beta, Positivo: Retardou a progressao da doenca , Negativo: Dor, mal estar

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,
2-Nao

32-Nado

26/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Faco o tratamento ha 10 meses com o Tecfidera, obtendo melhora gradativa, inclusive
apresentando redugdo das manchas na medula, apresentadas na RM. Tenho uma qualidade de vida muito melhor com o medicamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Retorno da sensibilidade nos membros inferiores, que apresentavam parestesia apds um surto.
Redugdo das manchas constantes na medula e encéfalo, repetindo a RM apds uso do medicamento. Melhora na alteragao do humor, redugdo na
fadiga, reducdo de espasmos e principalmente nas dores., Negativo: Rubor na face e colo e vomitos ocasionais.

32-Nao

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao
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26/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a 44mcg, Positivo: Auséncia de surtos , Negativo: Febre, calafrios, insonia, indisposicdo.

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de dimetila,, Positivo: diminuicdo do indice de surtos anuais, efeitos colatetais
administraveis, facilidade dno transporte e na administragdo por ser oral. , Negativo: desconhego

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticdides orais e pulsoterapia e plasmaferese. , Positivo: acabaram com.o surto e houvr recuperacao
parcial da visdo., Negativo: variacao da pressao arterial, ansiedade e aumento da glicose. enquanto os procedimentos estavam sendo aplicados.

27/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Faco uso do medicamento ha um ano e desde entdo ndo tive mais nenhum surto da doenca.
Ja passei por todos os medicamentos do sus e todos apresentaram falha terapéutica. Preciso muito deste medicamento, estou desempregada por
conta da doenga e ndo consigo me aposentar. Pe¢co muito que incorporem ao sus, tenho duas filhas pequenas para criar e ndo posso mais ter
surtos!!!

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: H4 um ano minha qualidade de vida aumentou muito. Estou sem surtos depois que passei a usar
o Tecfidera., Negativo: Nenhum efeito negativo, s6 positivos

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, glatiramer, natalizumab, , Positivo: Sé negativo, picadas diarias, semanais d mensais. Dores no corpo e
surtos constantes, Negativo: Falha terapéutica Virus JC

26/04/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao

32 -Né&o

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela

22 - Ndo

32-Nao

26/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Remédio eficaz e de facil adesdo aos portadores de EM
22 - Sim, como paciente, Qual: Acontece, Capoxone e Rebif, Positivo: Tecfidera. Facil adesdo. , Negativo: Dores, febre, sintomas gripais

32 - Sim, como paciente, Qual: Capoxone, Rebif, Avonex e Tecfidera, Positivo: Tecfidera. Facil adesdo. Sem dores. Nem lembro que tomo remedio,
Negativo: Rebif, Avonex e capoxone. Dores, febre e sintomas gripais
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26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Queridos amigos e familiares, vcs poderiam perder uns 5 minutinhos respondendo essas duas
consultas publicas!?! POR FAVOR! Elas visam analisar a inclusdo de dois medicamentos, o Alentuzumabe (Lemtrada) e o Fumarato de Dimetila
(Tecfidera) para Esclerose Multipla no SUS. Isso é muito importante para nds ja que essas medicagdes sado carissimas! Links:Consulta Publica n.
20:http://bit.ly/opiniao20Consulta Publica n.21: http://bit.ly/opiniao21* Sugest&es de resposta a respeito dos topicos 6 e 7 do formulario de
contribuicdes de experiéncia ou opinido:6) A recomendacdo preliminar da CONITEC foi (20) NAO favoravel a proposta de incorporacio do
Alentuzumabe indicado para portadores de esclerose multipla remitente recorrente, previamente tratados com betainterferona ou acetato de
glatiramer. / (21) NAO favoravel a proposta de incorporagdo do Fumarato de dimetila para o uso apds a 12 falha de tratamento da Esclerose Multipla
e/ou falta de aderéncia ou intolerancia as formas parenterais. Vocé concorda?(X) Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar.7) Comente:A
inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria
para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta
de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de op¢des seguras e eficazes.
O medicamento em questdo é uma dessas opcdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Nado

26/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Via oral, pouquissimas reacoes, maior eficacia, Negativo: Nao tem

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Era necessario, Negativo: Injetavel, dolorido, reacoes fortes de febre, calafrios, dores de cabega,
fraqueza, enjoo por 2 dias seguidos uma vez por semana, dificil armazenamento por necessitar ser refrigerado.

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nado

26/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A EM manifesta-se de diferentes maneiras em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Nao

26/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Pouquissimos efeitos colaterais, facil aplicacao, seguro, ndo costuma faltar o medicamento, pode
ser tomado surante a gravidez., Negativo: Injecoes diarias, ndo ser via oral, dor e ardencia decorrente das injecoes,
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26/04/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Fago uso do medicamento ha um ano e desde entdo ndo tive mais nenhum surto da doenga.
Ja passei por todos os medicamentos do sus e todos apresentaram falha terapéutica. Preciso muito deste medicamento, estou desempregada por
conta da doenga e ndo consigo me aposentar. Peco muito que incorporem ao sus, tenho duas filhas pequenas para criar e ndo posso mais ter
surtos!!!

2 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera , Positivo: H4 um ano minha qualidade de vida aumentou muito. Estou sem surtos depois que passei a usar
o Tecfidera., Negativo: Nenhum efeito negativo, s6 positivos
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, glatiramer, natalizumab, , Positivo: S6 negativo, picadas didrias, semanais d mensais. Dores no corpo e
surtos constantes, Negativo: Falha terapéutica Virus JC

26/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Este é um medicamento que podera auxiliar no tratamento de milhGes de portadores desta
doenca.A Anvisa aprovou esse medicamento. Portanto, ndo tem pqg nao ser oferecido aos pacientes

22 - Nao

2-Nao

27/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

26/04/2017 Paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Considero muito importante a incorporagdo do fumarato de dimetila, inclusive para primeiro
uso, oferecendo um maior arsenal de medicamentos comprovadamente eficazes na melhoria da qualidade de vida dos portadores de esclerose
multipla, para que cada paciente seja medicado de forma individualizada com o melhor medicamento desde seu primeiro uso, garantindo assim
reducdo dos surtos e danos a bainha de mielina, o que gerara maior qualidade de vida ao paciente o mais rdpido possivel. Também é bom destacar a
vantagem para os pacientes quanto ao uso do fumarato de dimetila, que é um medicamento oral que ndo demanda refrigeragdo, garantindo maior
liberdade ao usudrio a ir e vir sem se preocupar com o armazenamento de sua medicacdo sob refrigeracdo além de eliminar a necessidade de se
perfurar para aplicar medicamentos injetaveis.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha esposa foi diagnosticada hd trés meses com EM e vem utilizando Tecfidera desde o primeiro
uso, escolhido a partir das opgdes indicadas pelo médico para a condicao especifica da doenga da minha esposa., Positivo: Uso oral, efeitos
colaterais minimos e pouco incomodos, sem necessidade de armazenagem em refrigeracdo, sem necessidade de se aplicar injecGes e sem ocorréncia
de novos surtos apds o inicio do tratamento com essa medicac¢do., Negativo: Até o momento, com dois meses de uso, sem efeitos negativos.

2-Nao

2 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

2 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Usava o rebif e os efeitos colaterais eram muitos e as falhas terapeuticas geravam duvidas
sovre o meu bem estar futuro, inclusive capacidade laboral. A troca da medicagdo foi fundamental para o meu bem estar atual,, fisico, emocional e
psicoldgico. , Negativo: Rebif € uma mal estar generalizado com adata marcada, dia sim dia ndo. A falha trrapeutica leva a repetigdo maior dos
surtos da doenca a necessudade de pulsoterapia. Internacédo. .. licenca médica. .. mal estar.... inseguranca emocional....

2 - Sim, como paciente, Qual: Rebif - interferon e pulsoterapias com altissimas doses de cortizona, Positivo: Intetferom foi util um periodo, mas nao
foi suficiente. Pulsoterapia interrompe a crise inflamatéria. , Negativo: Interferon:febre, calafrios, sudorese, cefaléia intensa, dores musculares,
manchas vermelhas no local da aplicagao, enjéo. Pulsoterapia: reclusdo hospitalar, nauseas, vémitos, confusdo mental e emocional, dores de
cabeca, alteracdes de paladar, fome intensa, almento de peso, inchago corporal, sensacdo de dor na pele, boca seca, intestino preso, queda de
cabelo.
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28/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Pode ser que o medicamento ndo apresente mais respostas negativas mas para isso temos
que testar. Ndo tem como ficar sem, ndo posso ficar doente.

22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona - interferon 1a, Positivo: Nao tive muitos surtos., Negativo: Estou cansada de usar inje¢des e acredito
gue um medicamento em comprimido seria muito melhor. Fora que ele deixa o local avermelhado, dolorido e direto tenho sintomas de gripe por
causa dele.

32-Né&o

28/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Comecei o tratamento essa semana , Negativo: Aplicacdo semanal alternando as coxas

28/04/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32.- Sim, como paciente, Qual: Interferon-betala, Positivo: Controle de surtos e evita progressdo da doenga , Negativo: Nenhum. Os beneficios do
uso superam os efeitos colaterais que podem ocorrer.

28/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nado

28/04/2017

Paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Aplicacdo simples, semanl, Negativo: Efeitos colaterais, dor na aplicacdo

32-Nao

28/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Nao

28/04/2017

28/04/2017

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2.-Nao

32 - Ndo
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Todo medicamento desta natureza deve ser disponibilizado gratuitamente aos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1.a 30mg, (Caneta injetavel), Positivo: Apds o inicio do tratamento com referido medicamento, ndo
houve remissdo (novo surto), Negativo: Efeitos colaterais, diminuidos ao longo do uso, porém sempre estiveram presentes em 7 (sete) anos de
uso.
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - Betainterferona 1A, Positivo: Minha esclerose regrediu para grau 1, Negativo: Efeitos colaterais como febre,
insOnia, nduseas e dores no corpo
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Desenvolvi panico da medicagdo intramuscular, pela dor que causava ndo sé na
aplicagdo,mas também nos dias seguintes a esta. O fumarato de dimetila foi o medicamento a que melhor me ajustei
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e fumarato de dimetila, Positivo: Betainterferona: era apenas uma vez por semanaFumarato: efeitos
colaterais ndo afetam minha qualidade de vida e é comprimido., Negativo: Betainterferona: efeitos colaterais afetavam minha qualidade de vida.
N&o conhecia dormir e nos dias seguintes a aplicagdo sentia muita dor no corpo, influenciando nas atividades no dia-a-dia e consequentemente na
minha qualidade de vida.Fumarato: as primeiras semanas tem efeitos colaterais bem intensos
32 - Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, E um medicamento que ajudard muito no tratamento da minha filha se ele for
cuidador de paciente disponibilizado.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona interferon 1a, Positivo: E fcil e répido de aplicar., Negativo: ELA FICA TRISTE
QUANDO EU APLICO ESSA INJE(;AO E ELA CHORA, AS VEZES MUITO, E JA ESTA CANSADA DE TODA ESSA INJUSTICA.
32-Ndo
28/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32 - Ndo
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28/04/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: AvonexCopaxoneGyleniaE agora Tecfidera (fumarato de dimetila), Positivo: Tive falhas terapeuticas com Copaxone e
AvoneCom Gylenia tive alteracao dos niveis hepaticos Com Tecfidera tenho tido boa resposta sem contar a melhora da qualidade de vida por ser
uma medicacao oral e com minimos efeitos colaterais, Negativo: Avonex - Grandes efeitos colaterais,baixa qualidade de vida (injetavel),falha
terapéuticaCopaxone - Baixa qualidade de vida (injetavel),falha terapéutica Gylenia - Boa qualidade de vida (oral),poucos efeitos colaterais,
apresentagdes de altetacoes das enzimas hepaticasTecfidera - otima aceitagdo

32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexCopaxoneGyleniaTecfidera, Positivo: Avonex - Nenhum ponto positivoCopaxone - Nenhum ponto
positivoGylenia - Via oral (boa qualidade de vida) mas apresentou alteracao de enzimas hepaticas Tecfidera - Via oral (boa qualidade de vida) e
nenhuma inter correncia ate o momento, Negativo: Avonex - Grandes efeitos colaterais,baixa qualidade de vida (injetavel),falha
terapéuticaCopaxone - Baixa qualidade de vida (injetavel),falha terapéutica Gylenia - Boa qualidade de vida (oral),poucos efeitos colaterais,
apresentacdes de altetacoes das enzimas hepaticasTecfidera - otima aceitacdo

28/04/2017 Paciente

28/04/2017 Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Avonex , Fingomilod e Natalizumab., Positivo: Betaferon com pouco insultos, natalizunab tenho uso de 5
meses. A, Negativo: Avonex insulto de 6 a 6 meses e Fingomilod abaixava a minha imunidade.

32 - Ndo

12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Deveria ser fornecido para todos os pacientes com esclerose multipla,que se adapte ao
tratamento.Ja que é um tratamento menos invasivo,menos agressivo fisicamente e emocionalmente para o paciente é para familia que convive com
0 paciente.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Experiéncia com medicamento Betainterferona 1 A,AVONEX., Positivo: Facil aplicagdo e principalmente controle da
doenca,que é sua maior eficacia e beneficio. O que acalma e conforta no momento da aplicacdo., Negativo: O medicamento é invasivo,dolorido a
picada e o liquido entrando,em algumas aplica¢des fica-se com hematoma no local da aplicacdo. Fragilidade emocional para o paciente e para
familiares que convivem com o paciente.

28/04/2017 Paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Copaxone, Fingolimode, Natalizumabe, Positivo: Fiingolimode, tomei por 13 meses e tive 1 surto, dentro
da minha média de surtos.Natalizumabe, estou na décima quinta infusdo e sem surtos., Negativo: Betaferon, aumentou muito as enzimas hepaticas
e tive que parar.Copaxone, tive uma reacgao alérgica muito forte e tive dificuldade em tomar todos dias e com as dores nos locais de aplicacao.

28/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, , Positivo: Redugdo o percentual de incidéncia de surtos anuais, efeitos colaterais de facil
administracdo e praticidade no transporte e consumo., Negativo: Desconhego

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: corticdides orais, pulsoterapia e plasmaferese, Positivo: Remissdo do surto. Recuperag¢do parcial da
visdo., Negativo: Corticdide - oscilagao da pressdo arterial e da glicose. Plasmaferese baixa da pressdo arterial.
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28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta Interferona 1a -Avonex, Positivo: Utilizo o Avonex desde q fui diagnosticada em 2014, no primeiro surto e nunca
mais tive nenum surto ou progrqcao da doencga., Negativo: Ndo ha nenum efeito negativo nesta medicamento. Apenam me incomodo com o fato do
cuidado contante que devo ter devido ao seu refrigetamento

28/04/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a, Positivo: Uma vez por semana, Negativo: No inicio tive febre leve, atualmente ndo tenho qualquer
reacao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Ndo tive mais surtos, Negativo: Apenas pq é injetavel

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acredito que o medicamento deve ser incorporado, como mais uma opg¢do de tratamento
para os pacientes com Esclerose Multipla que tiveram falha terapeutica e para aqueles que tem impossibilidade de tomar outro tipo de
medicamento. Visto que o fumaratob de dimetila mostou ser eficiente no controle da progressao da doenga nos pacientes que apresentam a doenga
em sua forma Renitente.

22 - Sim, como paciente, Qual: Faco uso do fumarato de dimetila, Positivo: Estd sendo eficiente no controle de novos focos e de atividades
inflamatadrias relacionadas a Esclerose Multipla, Negativo: Ndo evidenciei nenhum efeito negativo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone, Positivo: Ambas as medica¢des estdo disponiveis pelo sistema Unico de salude., Negativo: Ambas
as medicagdes ndo foram eficientes para o controle da progressdo da doenca.

27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pois faz parte do argumento do protocolo
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Rebif, Positivo: Avonex. Aplicagdo uma vez por semana, reduzindo a possibilidade de ndo adesao ao
tratamento, Negativo: Falha Terapéutica

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: TECFIDERA , Positivo: mais uma tentativa de lidar com EM , Negativo: Sem efeitos negativos

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Fingolimoid , Positivo: Nenhum , Negativo: Ndo funcionaram. Mal estar Febre.
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28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Hoje ndo existe nenhum medicamento disponivel no SUS para pessoas que estdo no inicio da
doenca, ou seja, é preciso ter um quadro mais agravado para poder iniciar com alguma medicacdo disponivel. Isso é um total absurdo.Faco uso do
Tecfidera ha mais de 1 ano, ndo possuo sequelas causadas pela doenca justamente porque uso ele des do inicio, e provavelmente se outras pessoas
tiverem acesso a este medicamento, ndo vao precisar passar por grandes traumas ou surtos que podem atrapalhar suas vidas.
22 - Sim, como paciente, Qual: Apenas o Tecfidera., Positivo: 1 ano e 5 meses fazendo uso do medicamento e sem nenhum sintoma da Esclerose
Multipla e sem nenhum novo surto. Medicamento ndo possui quaisquer efeitos colaterais na maioria das vezes, e quando tem, sdo muito pequenos
gue ndo atrapalham meu dia-a-dia., Negativo: O unico defeito deste medicamento é ele ainda ndo ser fornecido pelo SUS.
32 - Ndo

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior

possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovadas pela
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera.240 mg , Positivo: Ndo teve nenhum efeito colateral , sentiu-se bem disposto. , Negativo:
Antes do Tecfidera sentia cansago, mal estar
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona, Positivo: Ndo mostrou mta mudanga, Negativo: As veias ficaram fracas, sangrava
mto

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nao tenho efeitos da doenga desde o inicio da administragdo do medicamento, Negativo: Preciso
tomar outro medicamento da amenizar os efeitos colaterais do avonex
32 - Nao

28/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Muitas pessoas dependem da inclusdo desse medicamento no SUS. Ao meu ver o parecer foi
desfavoravel, principalmente, quanto ao custo elevado do mesmo.Ora, senhores, se para o governo federal que recebe trilhdes em tributos, e
levando em consideragdo que estamos trabalhando quase 5 meses somente para pagar tributos Municipal, estadual e Federal. Nada mais justo e
sensato que o governo tenha este 6nus, pois se tiver competéncia da pra incluir este como diversos medicamentos e ainda assim vai sobrar
recursos. A parcela da populagcdo que usa este medicamento é pequena e a grande maioria dela de poder aquisitivo reduzido.
22 - Ndo
32-Nao

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Ndo

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néo
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28/04/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex interferon 6.000.000, Positivo: Tive trés surtos frequente e passei a usar o medicamento uma vez por semana
e os surtos pararam , Negativo: No inicio me sentia como se estivesse pegando um resfriado agora ndo sinto mais mas no dia da vacina procuro
beber mais dgua do que do costume

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, fingolimode e natalizumabe, Positivo: Controle dos surtos, Negativo: Avonex - aplicagao

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagado preliminar, Fago uso e esta sendo bem eficaz. Bem melhor que os interferindo.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Bem melhor que as inje¢des. Nao ha efeitos colaterais. Ndo tive mais surtos. Mais barato para o
Sus., Negativo: Ndo ha
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nao ha , Negativo: Efeitos colaterais fortissimos. As agulhas deixaram minhas pernas dormentes.
Além de ser muito mais alto o custo para o Sus

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Quem sofre de rejei¢do a formas de tratamento principais deve ter acesso a outros.
22 - Ndo
32-Nao

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, E necessaria uma producdo rapida mas, em contra ponto, se faz necessario mais tempo de

cuidador de paciente pesquisa e desenvolvimento

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex (betainterferona), Positivo: Controle, Negativo: Muitas rea¢des adversas, dores musculares e a
logistica delicada
32- Nao

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o protocolo clinico de Esclerose multipla e permite maior
disponibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes. o medicamento em questao é uma dessas opgdes aprovada pela
ANVISA..
22 - Ndo
2-Ndo
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e tysabri, Positivo: Copaxone: auto-aplicacao.Tysabri: Espagamento dos surtos., Negativo: Tysabri:
Dependéncia de aplicagao por profissionais da saude. Copaxone: Aplicagdo diaria.
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12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta Interferon. Copaxone, Positivo: Nenhum, Negativo: Sintomas de gripe. Dor de cabeca

28/04/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Natalizumabe, Positivo: Avonex ...muitas rea¢cdes Natalizumabe - - Melhorou muito o andar, equilibrio e o
humor, Negativo: Avonex - muiras reagoes e muitos surtosNatalizumabe - Algumas reagées no organismo....Jc positivo.

28/04/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Faltam opgdes de tratamento, se 0 mesmo ja foi testado e alguns pacientes se adaptam bem
com ele. O mesmo deve ser liberado. Os gastos para pedir liberagdo via liminar, sdo consideraveis e muitas vezes ndo conseguimos pagar.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Sem problemas na aplicacdo da inje¢dao, onde ja tive com o copaxone., Negativo: Nao tem estudo
para pessoas que tém tem problemas com aumento da pressdo intracraniana.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e copaxone , Positivo: Copaxone ndo tinha nenhum efeito colateral e a injecdo ndo era dolorida, facil de
aplicar. Foi o que mais me segurou sem surtos.Avonex era apenas uma vez por semana., Negativo: Avonex, muito efeito colateral, febre,
indisposi¢do. Injecao dificil de aplicar e ndo tinha injegao tradicdo para pedir para um profissional aplicar.Copaxone, causou alguns nédulos nos
pontos de aplicagdo. Isso causou uma falha terapéutica.

28/04/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Néao

28/04/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: COPAXONE E REBIF 44, Positivo: REBIF- APLICADO SOMENTE 3 VEZES POR SEMANACOPAXONE- NAO DA MUITOS
EFEITOS COLATERAIS EM MIM, Negativo: REBIF- MUITOS EFEITOS COLATERIAS- SINTOMAS GRIPAISCOPAXONE- DEVE SER PLICADO TODOS OS DIAS
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28/04/2017

28/04/2017

Profissional de saude

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A esclerose multipla ja é por si sé uma enfermidade degenerativa progressivamente
incapacitante cujo protocolo vigente é, além de econominalmente penosa de sustentar, de resultados clinicos insatiafatérios para conter os avancos
dos agravos dessa entidade clinica, e necessita muito da inclusdo de novas drogas que melhorem os resultados estatisticos de controle dessa afec¢ao
de saude. A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, é muito necessario para o arsenal terapéutico, que ja é muito restrito,
economicamente dificilimo de manutencdo aos pacientes e suas familias. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o
Protocolo Clinico da Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes
modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes. O
medicamento em questdo é uma dessas opcdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tecfidera, Positivo: Ndo presenciei até o presente novos surtos em pacientes ja com oito meses de
acompanhamento clinico., Negativo: Sintomas gastrintestinais e surtos de rubores de fogachos de calores com tonturas e sudorese transitérios.
Todos toleraveis.

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Pulsoterapia com metilpredinisolona e predinisona oral.Plasmaferese., Positivo: Contensdo insatisfatoria
do agravo agudo dos surtos de esclerose multipla com a combinagao da pulsoterapia de corticosterdides com a plasmaferese. , Negativo: Risco
elevado de vida e de complica¢des pela plasmaferese, risco de trombose, complicacdes hemodinamicas, distirbio de coagulacdo; e reagdes adversas
sintomaticas com palpitagOes, taquicardia, nduseas,dispepsias, rubores, tonturas, desconfortos toracicos decorrentes da metilpredinisolona e da
predinisona .

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Sou portador de Esclerose multipla e a 1 ano e 6 meses venho fazendo o tratamento com
fumarato de dimetila e minha doenca estd parada, nunca mais tive crises e nada relacionado a doenca.Faco tratamento particular

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera 240mg, Positivo: A doenca esta para, nunca mais tive nada ., Negativo: Até hoje tenho muita diarreia por
causa do medicamento

32-Néo

29/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Resultados muito favoraveis no uso do medicamento pela minha amiga.
2-Nao

32 -Ndo

28/04/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 e 44mg, Avonex, Betaferon e Natalizumabe., Positivo: Natalizumabe foi o melhor de todos. Tive melhora no
problema de incontinéncia urindria e diminuicdo de lesdes., Negativo: Medicamentos a excecdo do Natalizumabe, ndo senti melhoras.

29/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Ndo
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29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Os portadores de esclerose multipla precisam de mais opgdes de medicagbes para o
tratamento da doenca, pois, muitos desses fornecidos pelo SUS ndo sdo bem tolerados e muitas vezes ndo oferece a eficiéncia no controle da doenca
2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon (Rebif) 44 mcg, Positivo: A favor da doencga, nenhum, em 6 meses de uso do interferon continuei
apresentando um surto por més, Negativo: Mesma resposta da questdo acima. .muitos efeitos colaterais indesejaveis
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Fago uso dessa medicagdo e estd sendo muito bom para meu tratamento, sem nenhuma
lesdo nova em 2 anos de tratamento
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Em dois anos de tratamento, nao tive nenhuma lesdao nova, Negativo: Nehum
32 - Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Ndo avanco da doenca , Negativo: Efeitos colaterais indesejados
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Absurdo ainda ter que passar por recomendagdo preliminar.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
29/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon 1bNatalizumab, Positivo: Apds o uso do betaferon ao longo de 2 anos tive que trocar para o Natalizumab
gue me deu uma melhor qualidade de vida, Negativo: Betaferon me deixava com dores no corpo e febre
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Precisamos pensar nos pds e nos contras , porém esse medicamento pode melhorar o

problema de muitos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Somente com Avonex - Interferon..., Positivo: Em nove anos sendo portadora de Esclerose Mdltipla, sé usei e uso

Avonex- beta interferon, e nestes anos todos so tive um surto e foi o primeiro antes de usar o remédio.., Negativo: Nao sei se pode ser considerado
negativo, mas apods usar tenho efeitos colaterais ( dores fortes por todo corpo, febre, desanimo)
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29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Ndo avango da doencga., Negativo: Efeitos colaterais indesejados.
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Na Esclerose Multipla cada paciente responde diferente a medicdo,o que surge efeito pra
cuidador de paciente uns n3o significa que exito pra outros . E uma patologia complexa se tem a possibilidade de nova medi¢io porque ndo aprova-la par que pacientes
que até agora ndo tiveram éxito com as que ja estdo a disposi¢cdo possam ter oportunidade de uma nova medicao.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebife, Positivo: Minha filha utilizou por alguns foi bom ? Foi mais depois ndo surtos mais efeito.,
Negativo: Depois de um tempo de tratamento o mesmo nao fazia mais efeito.
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A Esclerose Multipla por ser tdo grave e atingir uma grande variedade de individuos também
se faz necessdrio uma grande variedade de medicamentos a disposicao.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, Positivo: Foi possivel uma reducdo dos surtos, Negativo: Sdo os efeitos colaterais
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Eu tive a oportunidade de ver a luta de uma amiga para conseguir esse medicamento todo
cuidador de paciente més para seu esposo,portador dessa enfermidade.
22 - Nao
32-Nao
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A EM trata-se de uma doenga muito individual. Ela se manifesta de maneiras diferentes em
cada individuo. Por tanto, alguns pacientes ndo se adaptam aos medicamentos disponiveis no SUS. Os efeitos colaterais dessa medica¢do sdo bem
menores que os das medicagGes disponiveis. Sem mencionar que essas medicagGes tem alta risco de infecg¢do pelo virus JC.
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, fingolimoide, corticoide e fumaram de dimetila. , Positivo: Betainterferona ndo tem efeitos
positivos.Fingolimoide mesmos efeitos adversos que o betainterferona e é via oral.Corticoide ndo tem efeitos positivos.Fumarato de dimetila tem
menos risco de desenvolver infecgdo por virus JC, é via oral e tem menos efeitos adversos., Negativo: Betainterferona tem muitos efeitos adversos
sérios. E é injecdo. Fingolimoide tem risco para desenvolver infecgdo pelo virus JC. Corticoide tem muitos efeitos adversos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, fingolimoide, corticoide e fumaram de dimetila, Positivo: Betainterferona ndo tem efeitos
positivos.Fingolimoide mesmos efeitos adversos que o betainterferona e é via oral.Corticoide ndo tem efeitos positivos.Fumarato de dimetila tem
menos risco de desenvolver infec¢do por virus JC, é via oral e tem menos efeitos adversos., Negativo: Betainterferona tem muitos efeitos adversos
sérios. E é injecdo. Fingolimoide tem risco para desenvolver infecgdo pelo virus JC. Corticoide tem muitos efeitos adversos.
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao

32-Nao
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29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Direito a saide é um direito constitucional entao todas as formas de tratamento existentes
cuidador de paciente devem ser disponibilizadas.
2. Nao
32-Nao
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Apenas com o Tecfidera., Positivo: Tive melhora significativa em uma lesdo na coluna Vertebral., Negativo: nos
primeiros 2 meses de tratamento tive vermelhiddo na pele 3 horas apds tomar a medicagdo.Esses sintomas foram reduzidos até que pararam.
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: Durante os 7 anos de tratamento tive apenas 1 surto., Negativo: apds os 7 anos de tratamento
tive uma lesdo na coluna vertebral e minha médica optou pela troca da medicacgao.
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A ndo incorporacdo do medicamento proteje os laboratdrios e impede que os pacientes
cuidador de paciente tenham acesso gratuito a medicamentos que controlam a doenca, especialmente se tratando de um medicamento que é o mais utilizado nos EUA e
mais barato do que os demais.
2-Nao
2-Nao
29/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Ndo tenho base de qq conhecimento para opinar
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Auxilia na prevencdo de surtos., Negativo: Ainda nao senti.
29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Fiz parte do programa de pesquisa e s6 parei pq pretendo engravidar. Conhecem a expressao

"Um santo remédio " ?!?! E o tecfidera. Precisa ser incorporado.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Diminuigdo dos surtos e ndo houve novas lesdes em 2 anos de uso, tampouco lesGes em
atividade. Isso é a sorte grande de um portador de esclerose multipla. O fato de ser em comprimidos deixando vidvel viagens, ou seja, tornando a
vida do portador perfeitamente possivel e normal., Negativo: Como todo e qualquer medicamento ha efeitos colaterais mas passageiro.

32 - Sim, como paciente, Qual: Passei a usar copaxone. , Positivo: Menos efeito colateral. , Negativo: Ndo me agrada tomar injecédo todos os dias,
dificil transporte, viagem e doéi depois aplicagao
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: TysabrilnterferonsGylenia, Positivo: Nenhum, Negativo: Sem efeitos
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, No caso das outras medica¢des usadas ndo darem resultado os pacientes tem direito de
tentarem tudo que for possivel. No meu caso o interferon beta tem funcionado muito bem.
22 - Nao
32-Ndo
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Todos medicamentos devem estar disponivel para os pacientes, cada pessoa se adapta a um
tratamento diferentes
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Sem surtos a 3 anos, Negativo: Efeito colateral do medicamento.
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, Otima medicagdo
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Sem dores, sem efeitos colaterais , Negativo: Vermelhidao
32-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Se um remédio ndo faz efeito, deve-se tentar outro.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, Precisamos pensar nos pos e nos contras , porém esse medicamento pode melhorar o
problema de muitos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Somente com Avonex - Interferon..., Positivo: Em nove anos sendo portadora de Esclerose Multipla, s6 usei e uso
Avonex- beta interferon, e nestes anos todos so tive um surto e foi o primeiro antes de usar o remédio.., Negativo: Ndo sei se pode ser considerado
negativo, mas apos usar tenho efeitos colaterais ( dores fortes por todo corpo , febre, desanimo)
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Avonex, Positivo: Controle efetivo da doencga , Negativo: Febre, mialgia, astenia
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Paciente ndo apresentou avancos da doenca , Negativo: Paciente teve muitos efeitos
colaterais indesejados
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta Interferona 1a -Avonex, Positivo: Utilizo o Avonex desde q fui diagnosticada em 2014, no primeiro surto e nunca
mais tive nenum surto ou progrqcao da doenca., Negativo: Ndo ha nenum efeito negativo nesta medicamento. Apenam me incomodo com o fato do
cuidado contante que devo ter devido ao seu refrigetamento
28/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
2-Nao
2-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22_ Nio
32-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32-Nao
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28/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, fiz o relatério da CONITEC e como relata elevado grau de incerteza quanto a
suasuperioridade em relagdo aos imunomoduladores (beta interferonas e acetado de glatiramer) como também alto impacto financeiro, entendo
que devo concordar com a posi¢cdao da CONITEC
22 - Sim, como paciente, Qual: faco controle da EM ha mais de trés anos com a medicacdo AVONEX (betainterferona 1a - intramuscular). Apds
primeiro surto, e até o momento, com a graca de Deus e 0 acompanhamento da Dra. Natasha Consul, ndo tive mais surtos., Positivo: Como efeito
positivo, NAO ter mais surto desde o 12 caso, ocorrido ha mais de trés anos., Negativo: N3o posso dizer que seja efeito negativo, em virtude da
eficacia da medicagdo, mas ocorre um incobmodo apds as aplicagGes, retratadas em dores no corpo, que sao facilmente sanadas com a ingestao de
um comprimido para dor(buprovil - ibuprofeno) quatro horas antes de tomar a injegédo.

32 - Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
28/04/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: betainterfrona, Positivo: evlu¢do positiva da patologia, Negativo: injecdes
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Se temos a oportunidade de ter novos e mais modernos medicamentos, pq ndo dar a opgdo
para os pacientes que necessitam dela
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Aumento da forca muscular e efeitos colaterais bem mais amenos, Negativo: Até o momento nao
senti
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1B e gylenia, Positivo: O gylenia foi tranquilo no comeco , Negativo: Interferon por ser injetavel me
gerava muita dor nos locais de aplicagdo e muito mal estar fisico. O gylenia no comeco foi tranquilo, mas ao longo do tratamento me causou muita
dor de estébmago.

29/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E uma nova esperanca para os portadores da doenga, com resultados positivo em outros
paises. Este medicamento tem a vantagem de ter menos efeitos colaterais, o que afeta significativamente a vida do portador.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Bom controle da evolugdo da doenca , Negativo: Efeitos colaterais que afetam as atividades diarias
frequentemente (uma vez por semana)

29/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Medicamento recomendado por especialista

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Ndo avango da doenca, Negativo: Efeitos colaterais indesejados
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
ANVISA.Além disso minha m&e tem Esclerose Multipla e ja testou diversos medicamentos, com efeitos colaterais horriveis em que ela sempre ia
parar no hospital internada. Comecou a usar este medicamento ha um ano atrds e a partir dai ndo teve mais nenhum surto. Nao temos condic¢des de
pagar o medicamento e precisamos dele disponibilizado pelo SUS, pelo bem de nossa familia.
22 -Nao
32-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
32- Nado
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Todos tem direito a uma vida digna,alguns precisa de remedio para isso!!
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Muitas pacientes necessitam desse medicamento, suspender o uso seria prejudicial ja que

cuidador de paciente

esse medicamento esta ajudando muito no tratamento de pessoas com esclerose multipla.
22 -Nao

32-Néao
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Deve ser incorporado ja que o medicamento antigo ndo esta dando resultado esperado para
cuidador de paciente os portadores de EM
2-Nao
32 - Nado
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento é de suma importancia para o tratamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32.-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Aubagio, Positivo: Via oral sua administracdo . Ndo invasivo e sem efeito colateral . Otimo, Negativo: Ndo tem
28/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: corticoides, betainterferona, natalizumabe, glatiramer, Positivo: aumento da forca motora na perna afetada,
Negativo: nao observado
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e, atualmente, gilenyaMas tenho amigos que necessitam recorrer a justica p ter o tecfidera, Positivo: Gilenya:
controle da doencaAvonex: , Negativo: Gilenya: afeta o figadoAvonex: sintomas gripais apos administracao, administracao injetavel
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44mcg, Positivo: Rebiff 44 reduziu a quantidade dos surtos., Negativo: Rebif machuca no local da aplicacdo. Dor
generalizada no corpo apds aplicagdo febre alta
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pois € um medicamento utilizado nos EUA como primeira linha e mostra muitos resultados

positivos conforme os dados levantados nos EUA.So que é portador dessa enfermidade sabe o quanto é dificil encontrar um medicamento que possa
ajudar a controlar a doenga, aumentando a quantidade aumenta mais nossas chances de ndo termos surtos que possam diminuir nossa qualidade de
vida.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Iniciei o tratamento a 2 meses e meio, vi melhoras em sentido de caminhar, dormir, diminuiu a
ansiedade, recuperacgao de alguns efeitos que as lesdes causaram e facil de se adaptar por serem comprimidos., Negativo: Tive um surto na troca do
copaxone para ele, pois o copaxone ndo ajudou estabilizar minha esclerose entdo ainda ndo da para dizer se foi o tecfidera que ndo segurou, pois
esta muito cedo para dizer falha terapéutica

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Nenhum., Negativo: Tive 4 surtos em 6 meses.
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O remédio tem um valor muito alto, e muitos ndo tem como comprar e é muito importante.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nio
32 - Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E importante aumentar as possibilidades de escolha para médicos e pacientes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera 240mg, Positivo: Nao tive efeitos colaterais a medicagdo. A forma de administragdo é étima, comparada aos
similares injetaveis. Para quem descobre a doenga tomar os comprimidos é um método que ndo choca tanto quanto as injegdes. , Negativo: Ndo
vejo efeitos negativos ainda.
32 - Ndo
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Acredito que deva ser dada mais esta op¢ao de medicamento para uma doenga autoimune
e degenerativa tdo agressiva. Se todos os outros tratamentos de primeira linha (interferons e acetato de glatiramer) apresentaram falha terapéutica,
o médico deve ter a opgao de mais medicamentos para indicar ao paciente, ja que o natalizumabe e o fingolimode (também disponiveis nas
farmacias de alto custo) podem prejudicar o paciente que ja tenha outros agravantes devido as reagdes adversas que podem ser causadas por estes
medicamentos.Creio que quem deve decidir sobre a melhor linha de tratamento para o paciente seja o médico, que tem informacgdes sobre o
histérico do paciente.Quanto mais opg¢des para estabilizar ou diminuir o progresso de uma doenca degenerativa, melhor. Isso agiliza o processo e
diminui as chances de complicagdes maiores.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1-b (Betaferon), Acetato de glatiramer (Copaxone)., Positivo: Utilizei o interferon beta 1-b por 1 ano e
apresentou falha terapéutica. Tive muitos surtos e entdo trocaram para o Acetato de Glatiramer. Tive somente 2 surtos em 8,5 anos de tratamento
com este medicamento., Negativo: Comecei, ha alguns anos, a apresentar rea¢des adversas do Acetato de Glatiramer. Apresento lipoatrofia severa
em todos os locais de aplica¢do e secura de mucosas.Atualmente, estou na justica tentando obter o teriflunomida.
28/04/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Ndo

32-Nado
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Acho que o medicamento para Esclerose Multipla deveria ser distribuido pelo sus.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Eu fago uso do Tecfidera, pois tive falha terapéutica em outras 4 medicag¢des e estou fazendo
uso a 1 ano e trés meses e meu organismo se deu bem com ele, por isso ele tem que entrar na lista dos medicamentos liberados pelo Sus, para o
bem de muitos portadores que fazem uso dele, liberem o Tecfidera (fumarato de Dimetila), obrigada
22 - Sim, como paciente, Qual: Comecei com o Avonex, depois fui para o Copaxone, Natalizumabe, Gylenia., Positivo: Com o Avonex, tive 3 surtos em
1 ano, com o Copaxone surgiram dez lesdes no meu cérebro, com o Bnatalizumabe, o meu JC deu positivo, sé pude tomar por dois anos, com o
Gilenya tive 2 surtos em 10 meses, ai mudei para o Tecfidera, e sem surto até hoje, Negativo: Com o Avonex, nos primeiros meses o ruim era ter
febre e mal estar, com o Copaxone, ndo tinha nada, nas como surgiram as dez lesdes, ele ndo estava segurando, com o Gylenia, de vez sentia
palpitagdo no coragdo, e com o Tecfidera, sé um vermelhiddo que dura uns 20 minutos
32-Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Se é uma opgdo para a cura, deve estar a disposi¢cao do publico que precisa.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Ndo
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Nés pacientes, vivemos na expectativa de um tratamento menos invasivo e agressivo, em
busca de diminuir os efeitos da doenga. Os medicamentos atualmente disponiveis causam inimeros efeitos colaterais, os quais necessitam de outros
medicamentos para suporta-los.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Avonex, Positivo: O Copaxone ndo trouxe nenhum efeito positivo. Ja o avonex, apesar de ser muito
dolorido e me deixar incapacitada no dia de sua aplicagdo (mesmo tomando os analgésicos, ainda sinto fortes sintomas de gripe, dor no corpo,
calafrios, febre alta, etc) tem controlado os surtos., Negativo: O Copaxone causou alergia no local da aplicagdo (vermelhid3do e coceira insuportdveis).
Avonex ja citados acima.
27/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Qualidade de vida, poucas reagées, redugao de surto, estabilidade da doenga, Negativo: Como
usuaria do tecfidera ndo tenho nada a reclamar
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44mcg, Positivo: Nenhum , Negativo: Pior experiéncia da minha vida
28/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nao
32-Ndo
28/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

2-Nao

32-Néao
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: rebif 44mcg, Positivo: devido a tantas reagdes negativas, ndo observei efeitos positivos, Negativo:
Dores por todo corpo, febre diaria, descamacgdo da pele do corpo, dores nas articulagdes, estado semi- vegetativo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Azatioprina, Positivo: Ndo houve mais surtos dentro 6 meses de uso., Negativo: Queda excessiva de
cabelo, problemas gastrointestinais
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato, Positivo: Melhora motora do paciente , Negativo: Nenhum
32 - Ndo
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamento muito Util para o ndo andamento da Doenca.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Frone avonex e rebiff22, Positivo: Muita melhora, Negativo: Nenhum
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Tenho na familia que usa e esta muito bem.
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nado
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Fumarato de Dimetila - Nunca tive surto durante o tratamento., Negativo: Fumarato
de Dimetila - Efeitos colaterais levissimos: rubor e alergia.
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona., Positivo: Nenhum, Negativo: Tive um surto durante o tratamento. Efeitos colaterais fortes: gripe,
febre, tristeza, depressao.
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A 44mg, Positivo: Estabilidade da doenca, Negativo: Efeitos colaterais
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Apds apenas a primeira falha ndo é possivel abolir a medicagao, tratamentos novos devem
cuidador de paciente ser testar e re-testados vdrias vezes antes de ser excluido como opgéo.
2. Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fingolimode, Positivo: Ndo causa nauseas ou efeitos de mal estar colaterais , Negativo: Deixa machas
roxas no local de aplicacdo

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento tem se mostrado um recurso eficaz em muitos pacientes. Como portadora de
EM RR, utilizei betainterferona 1A e sofri demasiados efeitos colaterais que sobrepuseram os efeitos positivos do medicamento. A substituicdo por
fumarato de dimetila foi extremamente positiva, tanto em relagdo aos efeitos colaterais quanto a praticidade da via de administracdo em relagdo ao
medicamento anterior.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila (Tecfidera), Positivo: O medicamento mostrou-se eficaz nos exames de laboratdrio e imagem,
além de possuir efeitos colaterais muito mais tolerdveis em relacdo a medicamentos como a betainterfeona 1A. A via de administragdo é muito
menos invasiva, o que também o torna muito mais pratico. A inje¢dao intramuscular sempre foi um procedimento muito dificil para mim, portanto a
mudanca nesse aspecto foi extremamente significativa. , Negativo: Possui efeitos colaterais como dores abdominais, diarreia (somente nas primeiras
semanas de uso) e rubor, porém sdo praticamente insignificantes comparados aos do medicamento anterior, dos quais incluiam enxaquecas fortes,
dores musculares, calafrios e febre que persistiram por pelo menos um ano de uso.
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A (Avonex), Positivo: Mostrou-se eficaz no combate a doenca, prevenindo surtos durante todo seu
tempo de uso., Negativo: Cada dose era acompanhada de efeitos colaterais intensos, que foram citados anteriormente. A via de administragao
(injecdo intramuscular) era também, em geral, um processo extremamente incomodo - tanto fisico como psicologicamente.

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: O controle da doencga , Negativo: Efeitos colaterais: dor no corpo, dor de cabecga, lesdo no
local da aplicagao
32- Nao

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Acompanho o tratamento com este medicamento em um amigo e é a droga de escolha entre

cuidador de paciente seus médicos

22 - Ndo
32 - Ndo

28/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferona 1B 44mcg RebifNatalizumab (Tysabre), Positivo: Ndo posso reclamar de nenhum das medicacGes me
sentia bem com ambos, a troca sé ocorreu devido ao interferona ndo estar mais segurando pra ndo ativar a EM e com Natalizumab foi td 6timo pois
nunca mais tive surtos, agora resolveu trocar por motivos de infecgdes., Negativo: Interferona ndo tem.Natalizumab comegou a dar problemas com
infeccdo de urina e leucocitose muito alta, fora isso me sem bem.
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28/04/2017

28/04/2017

28/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Embora concorde com a incorporagao pelo SUS do medicamento, pelo valor elevado ao
consumidor final, o valor parece ser também elevado para o sistema de satde. Mas, o sistema de satde(contribuintes) é o Unico que pode absorver
essa divida.

22 - Ndo

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Avonex e natalizumabe(tysabri)., Positivo: Rebif 44 e Avonex- ndo vi efeitos positivos. Continuei a ter
surtos. Tysabri- praticamente ndo tive mais surtos e efeitos colaterais a curto prazo., Negativo: Avonex e Rebif 44- efeitos colaterais gripal,
impossibilitando de continuar atividades cotidianas. Além do desconforto por ser injetavel. Ntalizumabe- temor em desenvolver a
doenga de LEMP, devido ao virus JC.

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2.-Nao

32-Nado

28/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

28/04/2017

28/04/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Naovejo sentido na recomendacao, dado que entendo que os tratamentos devem sim passar
por correcoes quando das intolerancias ao medicamento e falha no tratamento independente de ser a primeira ou nao. Deve ser dado aos pacientes
com a doenca, as opcoes mais modernas e eficazes disponiveis. Afinal estamos falando de saude e da vida.

22 - Ndo
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, NOS PACIENTES TEMOS DIREITO DE SER TRATADOS COM OUTRAS FORMAS POIS SE A PESSOA
NAO SE ADPTA COM OUTRAS TERAPIAS TEM QUE TER OUTROS TRATAMENTOS

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: BETAINTERFERONCORTICOIDES, Positivo: NAO TEM EFEITOS POSITIVOS, Negativo: MUITA DOR, DIFICUDADE DE ESTAR
LEVANDO EM VIAGENS LONGAS E APLICAR EM LUGARES QUE NAO TEM UM RESERVADO PARA PREPARO E APLICAGAO

28/04/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Ndo

Pagina 106 de 223



Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A doenga é seria, e incapacitante. Por isso os pacientes precisam ter opgoes.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Retardo da progressao da doenca , Negativo: Reagdo violenta no dia seguinte a aplicagdo, além do
surgimento de crises de enxaqueca.

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: REBIFFE E COPAXONE. EU TIVE INTOLERANCIA. AGORA USO O NATALIZUMAB., Positivo: Com o uso do Natalizumab
desde 2013, eu ndo tive mais nenhum surto., Negativo: O efeito negativo do rebife era a formacdo de nédulos roxos no local de aplicagdo

32 - Sim, como paciente, Qual: RebifeCOPAXONENatalizumab, Positivo: Desde 2013 tomo o Natalizumab.Ele é excelente porque n tive mais nenhum
surtoA aplicagdo é mensal, Negativo: A aplicagdo do COPAXONE é diaria

28/04/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Se falhou ndo se deve considerar.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon 1a e 1b, Positivo: A doenga foi estabilizada sem novos surtos em 11 anos de uso, ja o segundo uso ha
menos tempo mas em questdo de aplicabilidade tem sido muito bom, e continuo sem surtos., Negativo: O primeiro o desgaste corporal e
considerdvel pois enrijesse os locais de aplicagdo e como o uso é constante, o desgaste também.O segundo seria a questado dos sintomas de gripe
que sdo fortes, a principio ficar gripado uma vez por semana é chato, mas acredito que com o tempo isso diminua.

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Essencial a disponibilidade de novas opgGes terapéuticas para os portadores de Esclerose
Multipla, visto que ha pacientes com falha terapeutica nos tratamentos disponiveis atualmente

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon - 6 anosCopaxone - 6 mesesGilenya - 8 mesesTysabri - 2 anos e meio, Positivo: Betaferon - conseguiu
reduzir o numero de surtos de 3 para 1 surto por anoCopaxone - poucos efeitos colateraisGilenya - medicamento via oralTysabri - maravilhoso,

apenas 1 surto em quase 3 anos, Negativo: Betaferon - muitos efeitos colaterais e muita fadiga incapacitanteCopaxone - ndo conseguiu barrar a
evolucdo da doenca Gilenya - ndo conseguiu barrar a evolugao da doenca Tysabri - interagir com o virus JCV podendo causar a LMP

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tal medicag¢do, sendo ministrada inicialmente, ndo havendo rejeicdo, pode propiciar ao
paciente menos danos em seu tratamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Redugdo quase total dos surtos, por aproximadamente 08 anos., Negativo: Inje¢Ges
subcutanea diariamente.

32-Nio
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e natalizumabe, Positivo: Natalizumabe : mensal as aplicagdes e baixo sintomas colaterais., Negativo:
Natalizumabe : sonoléncia

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: A 3 anos sem surtos, Negativo: Nenhum ate o momento
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28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, O paciente precisa tomar a medicagdo que é mais adequada indicada pelo médico. E
irresponsabilidade da CONITEC achar que o paciente pode utilizar outros medicamentos para tratamento da doenca sendo que ja é sabido pela
equipe médica que acompanha o paciente que ndo fara o efeito desejado pelos compostos presentes na medicagdo ou por qualquer outro motivo.
Isso é negligenciar pacientes que precisam de uma medicagdo de alto custo, ndo aceitando o fato de que cada organismo responde da sua forma.
Por lei, a saude do brasileiro deve ser preservada, e a lei ndo permite que seja apenas para alguns e ndo para outros.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera., Positivo: Somente tive efeitos positivos com o Tecfidera. Conteve meus surtos desde que comecei a tomar
e esta contendo o surgimento de novas lesdes., Negativo: O Tecfidera ndo me deu nenhum efeito negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Fingolimode, Positivo: Nenhum dos dois me trouxe efeitos positivos., Negativo: Continuei tendo surtos a
cada dois meses tomando o Avonex, e por pouco nao tive hepatite medicamentosa pelo Fingolimode.

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O sistema de satide deve oferecer o que tem de melhor no tratamento de todas as doengas,
sem que o fator financeiro determine qual tratamento o paciente deve fazer.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Positivo: Possibilitou o tratamento sem fazer depressdo do meu sistema imunolégico. E um tratamento
inovador e que melhorou a minha qualidade d vida, diminuindo significamente a atividade da doenca ., Negativo: E intramuscular e gera estresse e
medo inerentes ao seu método de aplica¢do!

28/04/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif/ Tysabri, Positivo: Diminui¢do no nimero de surtos de esclerose multipla, Negativo: Dor de cabeca, febre,
cansago

28/04/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Acredito que, se de facil acesso e indicagdo do médico, esse método possa ser utilizado por
outros pacientes, de acordo com o desejo
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex (betainterferona), Positivo: Aplicagdo semanal, Negativo: Dificil a logistica de conservagdo e transporte e
considerdveis reacdes alérgicas
32-Nao

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamento inacessivel financeiramente!
22 - Sim, como paciente, Qual: Tec Fidera 120mg., Positivo: Diminui¢cdo, dos episddios de "Surtos", da Esclerose multipla! Mesmo diante de
situagGes, tipicamente consideradas, ""Gatilhos"!, Negativo: Inicialmente, apenas uma certa indisposicdo estomacal e intestinal!
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfideral20mg, Positivo: Cessacdo dos surtos da E.M., Negativo: Desconforto gastrico!.

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Né&o
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28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Os medicamentos para esclerose multipla possuem efeitos colaterais nem sempre tolerados
pelos pacientes. Havendo poucas alternativas de tratamento, fica-se sem alternativa muito facilmente. O fumarato de dimetila se mostrou
consideravelmente mais eficaz que medicamentos mais caros e, ainda assim, distribuidos pelo SUS mais facilmente. Seria grande o tamanho do
lobby? Quem lucra com isso certamente ndo sdo os pacientes.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila. , Positivo: Em uso do fumarato de dimetila, ndo houve ocorréncia de surtos, nem de efeitos
colaterais. , Negativo: Fumarato de dimetila: fornecimento somente por boa agdo da empresa farmacéutica temporariamente para experiéncia ou
por processo judicial.

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer. , Positivo: Com o acetato de glatiramer, houveram surtos menos intensos, mas muito
frequentes — a cada dois meses. , Negativo: Acetato de glatiramer: medicamento injetavel com frequentes hematomas, inchago, dor e coceira no
local de aplicagdao. Ha ainda a necessidade de refrigeragdo do produto.

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Relacionado ao custo-beneficio os medicamentos tem uma eficacia muito parecida com as

cuidador de paciente poucas medicacOes aprovadas e fornecidas pelo sus, porém a um custo muito menor. Acho que isso deve ser levado em consideracdo.Ndo acho que
dever haver exclusividade de alguns laboratoérios, pois quanto maior as possibilidades para o portador de EM maiores serdo os beneficios e menores
serdo os custos. Esse assunto deve ser discutido mais amplamente e de forma aberta com a populagdo e especialistas no assunto em canais de
comunicagdo democraticos como esse, assim todo mundo sai ganhando.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Rebif e avonex, Positivo: ...., Negativo: Altissimo custo, administragdo com muitos aspectos técnicos-
cientificos que dificulta a aplicagdo pelo préprio paciente ou familiares sem conhecimento ou treinamento adequado, medicacdo em falta no més de
marco e abril de 2017 no hospital das clinicas de sdo paulo, baixa eficacia............

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Importante novas possibilidades de tratamento para pacientes com EM
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Controle dos surtos , Negativo: Muita intolerancia a medicacdo, fadiga, mialgia e mal estar

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, copaxone, natalizumabe , Positivo: Natalizumabe, mais efetivo, menos dolorido, mais pratico que os demais.,
Negativo: Dificil transporte em viagens, doloridos,manchas na pele, lipoatrofia nos bragcos e pernas, reacdo alérgica.

28/04/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Controle dos surtos, Negativo: N3o tive

32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, Positivo: Retardou os surtos, Negativo: Muitas acnes
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Acredito na possibilidade de ser inserida e aperfeicoamento do estudo.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Melhoria na qualidade de vida do paciente, éxito quanto ao ndo cometimento de
crises graves, etc., Negativo: apenas efeitos colatreais de medicagdo terapéutica
32-Nao
28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Todo medicamento desta natureza deve ser disponibilizado gratuitamente aos pacientes.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1.a 30mg, (Caneta injetavel), Positivo: Apds o inicio do tratamento com referido medicamento, ndo
houve remissdo (novo surto), Negativo: Efeitos colaterais, diminuidos ao longo do uso, porém sempre estiveram presentes em 7 (sete) anos de
uso.
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
27/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,
cuidador de paciente 23 _ Nio
32-Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acompanho o tratamento de uma paciente com excelentes resultados a partir do inicio do
cuidador de paciente tratamento com o medicamento, como a regressao das manchas da medula avaliados em exame e cessdao dos espasmos e dores.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera., Positivo: Acompanho o tratamento de uma paciente com excelentes resultados a partir do
inicio do tratamento com o medicamento, como a regressao das manchas da medula avaliados em exame e cessdo dos espasmos e dores., Negativo:
Ndo houve diagndstico negativo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Lemtrada., Positivo: Acompanho o tratamento de uma paciente com excelentes resultados a partir do
inicio do tratamento com o medicamento, como a regressdo das manchas da medula avaliados em exame e cessdo dos espasmos e dores., Negativo:
Ndo houve.
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Pagamos tantos impostos, nada mais justo se fonecido a quem necessita. Até por que é

cuidador de paciente

uma medicagdo .( Carissimo) sem grato.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Prescricdo médica, por tempo indeterminado., Positivo: Pelo menos retarda a doenca., Negativo:
Acesso o medicamento!

32-Ndo
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28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Nao
32- Nado
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente, e por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maio nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opcdes, aprovada pela
22 - Ndo
32-Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: rebif 22 e rebif 44, Positivo: O rebif 44 atende a necessidade do usuario em questdo, minha filha,
gragas a Deus nao teve mais surtos violentos a partir do inicio de seu uso, Negativo: Rebif 22 ndo foi eficaz devido a dosagem ser fraca para o
organismo do portador de EM
28/04/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, medicagdo eficaz e de baixo efeito colateral com posologia bastante favordvel para o paciente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: interferon beta, Positivo: boa resposta preliminar, Negativo: efeitos colaterais algumas vezes piores q o
sintoma da doengaé refrigerado, podendo estragar mais facilmente se o paciente precisar levar em viagem utilizagdo de agulhas
32-Ndo
28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente

terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o protocolo clinico de Esclerose multipla e permite maior
disponibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. o medicamento em questdo é uma dessas op¢des aprovada pela
ANVISA.

22 - Nao

32-Néao
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28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A doenga é seria, e incapacitante. Por isso os pacientes precisam ter opgoes.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Retardo da progressao da doenca , Negativo: Reagdo violenta no dia seguinte a aplicagdo, além do
surgimento de crises de enxaqueca.

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o protocolo clinico de Esclerose multipla e permite maior

disponibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes. o medicamento em questao é uma dessas opgdes aprovada pela
ANVISA.
22 - Ndo
32-Nao

28/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Conhego diversas pessoas que usam o Fumarato de dimetila, por favor amparem estas
pessoas.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Redugdo de surtos, Negativo: Maior fadiga, confusdo mental e tremores

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri, Positivo: Melhorou muito as crises , Negativo: Ndo tenho nada contra
32-Nao

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Se o médico prescreve, o medicamento deve ser fornecido pelo governo.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEXCOPAXONE, Positivo: O Avonex fez eu ndo ter surtos.O Copaxone ndo deu reagao desconfortdvel., Negativo:
Ambos sdo injetaveis.Avonex, depois de 4 anos de administragdo, deu reagdes desagradaveis.

28/04/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Nao
22 - Nao
32-Néo

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Azatioprina, Avonex, Rebif 22 e Natalizumabe., Positivo: Ndo houveram surtos graves, avango ou sequelas
da doenga., Negativo: Reagdes adversas.
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28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Natalizumabe, Positivo: Diminui¢cdo dos sintomas da doenca, Negativo: Nenhum.

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Excelente em todos os aspectos., Negativo: Nndo houve

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Deve-se ter tratamentos alternativos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Medicamento via oral e ndo intramuscular. Efeitos colaterais sem dor., Negativo: Alergia.
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Controle da doenca., Negativo: Efeitos colaterais com dor. Aplicacdo com dor.

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Controle da doenga (ndo tive novos surtos apds o inicio do tratamento com a
Betainterferona), Negativo: Dor no corpo, dor de cabega, sensagdo de gripe forte apds os primeiros usos

28/04/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Se for para ajudar nds os pacientes com Esclerose Multipla temos que experimentar
22 - Sim, como paciente, Qual: J4 usei acetato de glatiramer, beta interferon e agora utilizo o natalizumabe., Positivo: Sé o natalizumabe foi bom pra
mim ndo me deixando entrar em surto., Negativo: Acetato de glatiramer e beta interferon continuei tendo surto.
32-Nao

28/04/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o protocolo clinico de Esclerose multipla e permite maior

disponibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. o0 medicamento em questdo é uma dessas op¢des aprovada pela
ANVISA.
22 - Ndo
32 - Ndo

06/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32-Ndo
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05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, tenho um colega que tem fobia de agulha e foi diagnosticdo com esclerose multipla, nesse
caso ele nao consegui fazer uso dos medicamentos injetaveis , somente consegue de uso oral o tecfidera

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: tecfidera, Positivo: melhora nas atividades diarias, Negativo: vermelhidao na pele por meia hora
somente, isso apos duas horas de tomar o medicamento

06/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao

06/05/2017

06/05/2017

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: BETA INTERFERON , Positivo: AUSENCIA DE SURTOS, Negativo: MEDICAMENTO INTRAMUSCULAR UTILIZADO
SEMANALMENTE COM EFEITOS COLATERAIS DA APLICACAO INTRAMUSCULAR.

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, conheco paciente que se trata com o Fumarato de Dimetila, a eficacia é excelente e efeitos
colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e praticamente
inacessivel para a esmagadora maioria dos pacientes

22 -Nao

32 -Néao

06/05/2017

06/05/2017

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Néao

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, “conheco paciente que se trata com o Fumarato de Dimetila, a eficdcia é excelente e efeitos

colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e praticamente
inacessivel para a esmagadora maioria.”

22 - Ndo

32-Nao

06/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Nao
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06/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Atualemnte preciso utilizar o Fumarato de Dimetila
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif / Interferon beta, Positivo: Consegui estabilizar a doenga, mas os efeitos colaterais estdo dificeis de aguentar e
nao ha mais lugar adequado para aplicar, Negativo: Nodulagdes dolorosas subcutaneas, necrose, ulcera, mialgias...
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;
22 - Nao
32-Nao
06/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, conheco paciente que se trata com o Fumarato de Dimetila, a eficacia é excelente e efeitos
colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e praticamente
inacessivel para a esmagadora maioria.
22 - Ndo
32-Ndo
05/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
2-Nao
06/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A amiga da minha esposa se trata com o Fumarato de Dimetila. A eficacia é excelente e os
cuidador de paciente efeitos colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e
praticamente inacessivel para a esmagadora maioria
22 - Ndo
32-Ndo
06/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Pois obtive resultado favoravel com o tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: melhorei bastante., Negativo: aplicacdo que doi e estou ficando com varizes
32 - Sim, como paciente, Qual: Cortisona, Positivo: Melhorei rdpidamente e sai da crise., Negativo: os efeitos da cortisona conhecidos.
06/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

22 -Ndo

32-Nao
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06/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

06/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Néo

06/05/2017

07/05/2017

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, E uma medicacdo imprescindivel para muitos portadores de Esclerose Mdltipla
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer (Copaxone)Natalizumab (Tysabri)Fingolimode (Gilenya), Positivo: Sem novas lesdes , Negativo:
Falha terapéutica, severa reacao alérgica (pre-edema de glote), fadiga extrema, dores de cabeca, "choques" na cabeca e corpo

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

07/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Eu preciso muito desse medicamento, e ndo tenhos condi¢ées nenhuma se for p/ comprar.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera., Positivo: Otimo, ndo tenho reacdo nenhuma, e me sinto realuzada com o Tecfidera., Negativo: O anterior
foi o Rebif, e sentia muitas reagdes.

32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF E O MANTIDAN DE 100mg, Positivo: O MANTIDAN. TIRA MINHA FADIGA.., Negativo: O REBIF ME DAVA MUITAS
REACOES.

04/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nao

32-Néao

06/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo
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05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Comego uma paciente que estd usando e os resultados tem sido 6timos. O que ndo
cuidador de paciente aconteceu com o medicamento mais barato. Como esses medicamentos é caro, o0 mais cmodo para o governo dou desistir apés uma tentativa.
Esse ndo é o parametro usado para decidir os beneficios de um medicamento ou terapia.
2-Nao
32 - Ndo
05/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ndo concordo com essa recomendacdo preliminar negativa, pois estou ha 1 ano tomando o
Tecfidera, fornecido pelo laboratério através de amostra gratis, e as reagdes foram minimas, sé no inicio do usa da nova medicagdo. O inicio do
tratamento foi extremamente tranquila e com um ganho enorme na qualidade de vida, tendo em vista que deixei de levar agulhadas diarias do
Copaxone, para a simplicidade de tomar 2 comprimidos didrios do Tecfidera. Ficaria imensamente feliz se o Tecfidera aceito e distribuido pelo SUS,
pois ndo sei até quando o laboratdrio ird fornecer a medicagdo e eu ndo gostaria de mudar de medicagao.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera 240mg, Positivo: Ganho na qualidade de vida, facil adesdo ao tratamento, praticidade ao transportar os
medicamentos, simplicidade para utilizar o medicamento, o que contribui bastante para continuidade do tratamento e estagnagdo da doenca, entre
outros., Negativo: Nenhum. O calor e o rubor na face no inicio do tratamento foi totalmente suportavel e passageiro.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone (Acetato de Glatiramer), Positivo: Naquela época, quando descobri a EM em 2008, foi bastante positivo em
controlar a evolugdo da EM., Negativo: Forma e a frequéncia de utilizar a medicacdo (injecOes didrias subcutaneas), obstaculos para transportar e
armazenar a medicagdo, lesdes no local da aplicagdo (derrames, inchagos e dor), e varios outros inconvenientes que comecgaram a dificultar a
persisténcia no tratamento.
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Conhego uma paciente que utiliza o Fumarato de dimetila (TECFIDERA) desde o inicio do seu
cuidador de paciente tratamento e teve melhoras significativas desde o inicio do seu tratamento, ndo ocorrendo nenhuma crise apds seu uso.
2-Nao
2-Nao
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conheco uma paciente que utiliza o Fumarato de dimetila (TECFIDERA) desde o inicio do seu
cuidador de paciente tratamento e teve melhoras significativas desde o inicio do seu tratamento, ndo ocorrendo nenhuma crise apds seu uso.
22 - Ndo
32 - Ndo
05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32-Nao
05/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Faco uso da medicacdo Fumarato de Dimetila e ndo apresentei nenhum surto apds o uso

dessa medicagdo ,ndo apresento reagdes adversas.A medicagdo de facil uso.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumaram de Dimetila, Positivo: Auséncia de surtos e auséncia de reagOes adversas., Negativo: Ndo tem nenhum
ponto negativo,melhor dizendo ,0 ponto negativo é essa medicagdo ainda ndo fazer parte do SUS.

32 -Né&o
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05/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Possuo uma amiga que depende deste medicamento, porém, pelo seu elevado custo ela ndo
pode adquiri-lo. Segundo os médicos que acompanham seu caso, trata-se do medicamento mais indicado para o tratamento dessa doenga.Sendo
assim, acredito que esse remédio, por ser o mais indicado, deve ser distribuido pelo SUS

2-Nao
32 - Ndo
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Conhego paciente que se trata com o Fumarato de Dimetila, a eficacia é excelente e
cuidador de paciente efeitos colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e
praticamente inacessivel para a esmagadora maioria da populagao.
22 - Nao
32 - Nao
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22_ Nio
32-Nao
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niUmero possivel de opg¢des seguras e eficazes.O0 medicamento em questdo é uma dessas opcoes, aprovada pela
22 - Ndo
32-Ndo
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, tenho um colega que tem fobia de agulha e foi diagnosticdo com esclerose multipla, nesse

cuidador de paciente

caso ele nao consegui fazer uso dos medicamentos injetaveis , somente consegue de uso oral o tecfidera
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: tecfidera, Positivo: melhora nas atividades diarias, Negativo: vermelhidao na pele por meia hora
somente, isso apos duas horas de tomar o medicamento
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05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sou amiga de paciente que se trata com o Fumarato de Dimetila. A eficacia é excelente e
cuidador de paciente efeitos colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e
praticamente inacessivel para a esmagadora maioria.
2-Nao
32 - Ndo
05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32-Nao
05/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Como médica Neurologista atuando desde 1989 no cuidado de pacientes com Esclerose
Multipla e com grande experiéncia em imunomoduladores, considero que o fumarato de metila é uma medicagdo muito mais eficaz que as ditas de
primeira linha e com excelente tolerabilidade e seguranga para os pacientes e portanto uma medicagdo interessante para a primeira troca ou em
casos de intolerancia das drogas de primeira linha.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fumarato de metila, Positivo: Eficacia superior aos medicamentos de primeira linha como acetato de
glatiramer, betainterferon, tolerabilidade e posologia oral sem necessidade de agulhas. , Negativo: Fumarato de metila necessita de cuidados na
monitorizacao de hemograma e contagem de linfécitos.
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Acetato de Glatiramer, betainterferon, natalizumabe, fingolimode, alentuzumabe, terifluonamida. ,
Positivo: Acetato de glatiramer - tolerabilidade e segurangaBetainterferon - eficacia e seguranga Natalizumabe - alta eficacia e comodidade
posologiaFingolimode. - eficacia e posologia comoda Alentuzumabe - alta eficacia e posologia comoda Terifluonamida - eficacia, seguranca e
comodidade na posologia, Negativo: Glatiramer - injetavel, rea¢Oes alérgicas e eficacia moderada.Betainterferon - injetavel, reagdes cutaneas a
aplicagao e eficacia moderadaNatalizumabe - injetdvel, risco de infecgdes oportunistas e LEMPFingolimode - risco cardiaco Alentuzumabe - injetavel
e risco de cancer de tireoide Terifluonamida - possivel teratogenicidade.
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
05/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

2-Nao

32-Néao
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05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32- Nado
05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, O fumarato é muito eficiente. Meu filho ndo teve mais surtos apds o uso.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Obsta surtos. Sem efeitos colaterais., Negativo: Nao tem
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferons, Positivo: Nao teve nenhum., Negativo: Todos. Dor de cabeca. febre. Agulhas
insuportaveis.
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A filha da minha amiga necessita deste medicamento para sobreviver
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Ndo
05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Esse remédio promove uma qualidade de vida mais adequada aos pacientes.
22 - Ndo
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Menores efeitos colaterais, Negativo: Enjoos
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amigo de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
cuidador de paciente um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizagdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria hd 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracdo € indolor e pratica, segundo relatos da mesma.
22 - Ndo
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando

cuidador de paciente

um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e nao teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e os sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, nao demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administragdo é indolor e pratica, segundos relato da mesma

22 - Nao

32-Né&o
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08/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amigo de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episddio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicacdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina didria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Ndo

32-Né&o

08/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplica¢do e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina didria e a forma de administragcdo é indolor e prética, segundo relatos da mesma.

22 - Ndo

32 - Ndo

08/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamento muito eficiente
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Controle total da esclerose multipla, Negativo: Ndo houve

32-Ndo

08/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, SOU AMIGA DE EX-USUARIA DE AVONEX, QUE O UTILIZOU DURANTE CERCA DE 1 ANO,
DESENCADEANDO UM EPISODIO DE SURTO. DESDE ENTAO, ESTA INICIOU A UTILIZAGAO DE TECFIDERA E NAO APRESENTOU MAIS SURTOS (USUARIA
HA 14 MESES). ALEM DISSO, ELA POSSUIA INTOLERANCIA A FORMA INTRAMUSCULAR DE APLICAGAO E AOS SINTOMAS CONTRALATERAIS
SIGNIFICATIVOS, APOS O USO DO TECFIDERA, NAO DEMONSTRA MAIS SINTOMAS COLATERAIS QUE AFETAM A ROTINA DIARIA E A FORMA DE
ADMINISTRAGAO E INDOLOR E PRATICA, SEGUNDO RELATOS DA MESMA

22 - Ndo

32-Nao

08/05/2017

08/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episddio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia

intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam a sua rotina diaria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo os relatos da mesma.

22 - Ndo

32-Nao
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07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Uma amiga tem utilizado o fumarato de dimetila e ndo tem apresentado intolerancia ao
cuidador de paciente medicamento, ao contrario, alguns sintomas da doenca regrediram e a paciente disse que se sente melhor desde que iniciou o tratamento, mas
infelizmente o valor do medicamento ainda dificulta muito a continuidade do tratamento.
2-Nao
32 - Ndo

08/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Considerando que a saude é direito todos e dever do Estado, os pacientes e seus médicos

tem o direito de&#8203; ter todos os medicamentos conhecidos disponiveis para fazerem a melhor escolha no caso.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Com o betainterferona 1b e atualmente em uso do copaxone, Positivo: Nenhum efeito positivo para o
betainterferona 1b e do copaxone apenas a aparente eficacia e reducdo de surtos., Negativo: Todos, dos no local das aplicagGes e o betainterferona
1b com a agravante de dores de cabega, no corpo e mal estar constante.

08/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizagdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria hd 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplica¢do e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Ndo
32 - Ndo
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
cuidador de paciente um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.
22 - Ndo
32-Nédo
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
cuidador de paciente um episddio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utiliza¢do de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplica¢do e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina didria e a forma de administra¢do é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.
22 - Ndo
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando

cuidador de paciente

um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizagdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria hd 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplica¢do e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Nao

32-Nado
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08/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episddio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicacdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina didria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Ndo

32-Né&o

08/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Usei Interferon Beta mas abandonei o tratamento, pois ndo suportei os efeitos colaterais,
mas tive diversos surtos de e.m. Fago uso do tecfidera a 1 ano, tolerancia total, praticamente sem efeitos colaterais e ndo tive mais NENHUM surto
desde entdo.

22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta, Positivo: Ndo houve,, Negativo: Dores de cabega, indisposi¢ao e surtos remissivos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta, Positivo: Ndo houve,, Negativo: Dores de cabega, indisposi¢ao e surtos remissivos.

09/05/2017

09/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episddio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizagdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Nao

09/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplica¢do e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina didria e a forma de administragdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Nao

32-Néao

09/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizagdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplica¢do e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Ndo

32 -Ndo
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08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
cuidador de paciente um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela btpossuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicacdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina didria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.
22 -Nao
32-Nao
08/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Realizei tratamento injetavel por 6 anos e tive inimeros problemas, tais como lipodistrofia
nos locais de aplicagdo, reagbes outras, dores e abandonei o tratamento pois fiquei com pavor a inje¢ao, agulha.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Os efeitos sdo o minimo possivel, minha angustia com o tratamento da doenca e desejo de
abandono do tratamento acabou.Apds algum tempo de uso, meu médico solicitou exames de sangue e todos estavam perfeitos., Negativo: Apenas
rubor e vermelhiddo esporadicamente, o que ndo me incomoda em nada.
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer - Copaxone, Positivo: ndo sei! Dor, pavor.Durante o tratamento tive alguns pequenos surtos,
Negativo: Realizei tratamento injetavel por 6 anos e tive inUmeros problemas, tais como lipodistrofia nos locais de aplicacdo, reagdes outras, dores e
abandonei o tratamento pois fiquei com pavor a injeg¢do, agulha.
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tenho um familiar que utiliza o medicamento e esta super bem.
cuidador de paciente 23 _ Nio
32-Néo
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tenho um familiar que faz uso do medicamento e estd super bem.
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Tenho um familiar que faz uso do medicamento e estd super bem.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tenho um familiar que faz uso do medicamento e esta super bem.

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 - Néao
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07/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A EM é uma doenga cronica progressiva. Acredito que medicamentos comprovadamente
eficazes em controlar a evolu¢do da doenca devem estar ao alcance dos pacientes. N3do se trata de esperancga e sim de necessidade de evitar uma
populacdo de doentes incapacitados. Deve se considerar que mesmo sendo uma medicac¢do de alto custo, se torna mais barato prevenir a
incapacidade, do que manter pessoas incapacitadas. Todos pagamos nossos impostos e temos o direito a saude.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera - Fumarato de dimetila., Positivo: Em um ano de uso da medica¢do, ndo apareceram novas lesdes da
esclerose multipla. ( exames de ressondncia magnética ), Negativo: Nihil
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, acetato de glatiramer, gylenia., Positivo: Nihil, Negativo: Pelo menos 2 surtos ao ano, baixa imunidade
acentuada, efeitos colaterais da medicacdo.
07/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A EM é uma doenga cronica progressiva. Acredito que medicamentos comprovadamente
eficazes em controlar a evolugdo da doenga devem estar ao alcance dos pacientes. N3o se trata de esperanga e sim de necessidade de evitar uma
populagdo de doentes incapacitados. Deve se considerar que mesmo sendo uma medicagdo de alto custo, se torna mais barato prevenir a
incapacidade, do que manter pessoas incapacitadas. Todos pagamos nossos impostos e temos o direito a satude.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera - Fumarato de dimetila., Positivo: Em um ano de uso da medicac¢do, ndo apareceram novas lesGes da
esclerose multipla. ( exames de ressondncia magnética ), Negativo: Nihil
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, acetato de glatiramer, gylenia., Positivo: Nihil, Negativo: Pelo menos 2 surtos ao ano, baixa imunidade
acentuada, efeitos colaterais da medicagdo.
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Minha filha usa a medicagao e seus exames de ressonancia magnética demonstraram que ndo
cuidador de paciente apareceram novas lesdes.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera - fumarato dimetila, Positivo: Nenhuma lesdo nova, Negativo: Ndo ha
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, agetato glatiramer, gylenia, Positivo: nihil, Negativo: Surtos da doenga, baixa imunidade,
efeitos colaterais.
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Necessidade de pessoas carentes ter acesso ao remédio
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
07/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, Sou irm3 de uma paciente que faz uso deste medicamento é se adaptou muito bem a ele. E
cuidador de paciente sou a favor de que seja incorporado ao SUS.
22 - Ndo
32- Ndo
08/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Uma paciente ex usuaria do AVONEX, que utilizou por um ano, desencadeou um episddio de

surto. Desde entdo, foi trocada a medicagdo para Tecfidera e ndo teve mais surtos( cerca de 14meses). Além disso ela possuia intolerancia a
medicagdo intramuscular e aos sintomas colaterais significativos. Ndo apresenta mais sintomas colaterais com o Tecfidera e a forma de aplicagdo é
indolor e muito pratica.

22 - Ndo

32-Nao
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08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
cuidador de paciente um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizagdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria hd 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicacdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administragdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.
22 - Ndo
32 - Nado
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Importante principalmente por facilitar a aderéncia ao tratamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conhegco um paciente que se adaptou muito bem.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Néo
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
08/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Necessidade

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, Positivo: Controle, Negativo: Locais
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08/05/2017

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, Acho importante ter alternativas
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Diminuicdo do mal estar, tontura, Negativo: Ser intramuscular

08/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Fui usuaria de AVONEX durante cerca de 1 ano e tive novo surto. Desde entdo utilizo
Tecfidera e ndo tive mais surtos (ja sou usudria ha 14 meses). Além disso, eu possuia intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas
contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo tenho mais sintomas laterais que afetam minha rotina diaria e a forma de administragdo é
indolor e pratica.

22 - Sim, como paciente, Qual: Administracdo de Fumarato de Dimetila VO. , Positivo: Auséncia de novos surtos; forma de administracdo pratica;
tratamento eficaz; sintomas colaterais leves. , Negativo: Custo; ndo disponivel no SUS.

32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX , Positivo: Na minha opinido ndo houve nenhum efeito positivo em relagdo ao uso. Apenas o fato de ser
disponivel no SUS. , Negativo: Surgimento de novo surto mesmo utilizando medicamento adequadamente; forma de administracdo dolorosa; efeitos
colaterais que atrapalham a rotina; armazenamento em geladeira.

05/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

07/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

04/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao

2-Nao

04/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
2-Nao

32 -Nédo

04/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo
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04/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32 -Né&o

04/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nado

04/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

04/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como paciente portadora de EM em uso de primeira medicacdo, quero ter acesso a outras
medicag¢des caso haja falha nesse tratamento sendo ideal a adi¢do de novos tratamentos ao rol de medicamentos do sus para EM, mesmo que hajam
efeitos colaterais adversos.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Sem surto por um ano, Negativo: Nenhum

04/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Ndo

04/05/2017

05/05/2017

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conheco uma paciente que utiliza o Fumarato de dimetila (TECFIDERA) desde o inicio do seu
tratamento e teve melhoras significativas desde o inicio do seu tratamento, ndo ocorrendo nenhuma crise apds seu uso

22 - Nao

32 -Néao

04/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Com BETAINTERFERONA 1A, Positivo: Ndo ter novos surtos da doenca., Negativo: Efeito colateral que
simula uma forte gripe.
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04/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
04/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: Altera curso da doenga, Negativo: Reagdo local ao medicamento bem como efeitos sistémicos
32- Ndo
04/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Somente ha poucos anos novos medicamentos para a Esclerose multipla foram
desenvolvidos. Desta forma acho completamente inaceitavel que novos medicamentos nao sejam recomendados . Esse medicamento em questao é
administrado por via oral o que facilita o tratamento. No meu caso especificamente ndo ha vantagem pois estou na fase secundaria progressiva da
doenca. Mas a distribuicdo pelo SUS ajudaria muitos pacientes, ndo permitindo que a doenca evolua tao rapidamente.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Quando do diagndstico utilizei pulso terapia e ACTH. nao havia medicamentos modificadores da doenga., Positivo: A
pulso terapia com o corticoesteroide abreviava o tempo do surto da doenga, Negativo: No entanto causava todo efeito colateral que o tratamento
com corticoides causa. Edema, agita¢do, insonia, nervosismo etc.
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes.0O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 - Nao
2-Nao
04/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Mais disposi¢do., Negativo: Fraqueza muscular e espasmos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon; betaferon; rebif; TMO., Positivo: Breve melhora e posterior recaida., Negativo: Sensacdo de piora.
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A medicacdo que proporciona qualidade de vida ao portador de EM também |Ihe proporciona

cuidador de paciente

o direito constitucional a vida.
22 - Nao

32-Néao
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04/05/2017 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

04/05/2017 Paciente

04/05/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento possui efeitos colaterais absolutamente diminutos e que nao atrapalham a
qualidade de vida do paciente, sem se falar na eficacia. com apenas 3 meses de uso do medicamento os resultados foram excelentes, com
consideravel diminuicdo das areas em atividade inflamatéria.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, 240 mg, 56 capsulas, Positivo: dreas de inflama¢do adormeceram/diminuiram consideravelmente em
apenas 3 meses de uso. efeitos colaterais quase inexistentes. basicamente remanesce o rubor, que também nao é rotineiro e é leve., Negativo: unico
efeito negativo é o rubor, mas que é tao leve e esporadico que nao atrapalha em nada a qualidade de vida.

32 - Sim, como paciente, Qual: Gylenia, Positivo: aparentemente, a eficacia era boa, mas o tempo de uso foi pequeno,, Negativo: apresentei
episddios de taquicardia com o uso, por esse motivo tive que parar.

12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Cada casa deve ser analisado individualmente. A EM é uma doenca conhecida como 1000
caras! O neuro do paciente que devera analisar a situagao.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, copaxone é atualmente Tysabri., Positivo: Rebif apenas negativo Copaxone segurou a fadiga um tempo.Tysabri

ajudou na fadiga e também menores niveis de reagdes , Negativo: Rebif . Febre, dores no corpo; fraqueza Copaxone. Muita dor na aplicagaoTysabri .
Nada relevante

04/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Tecfidera proporciona aos seus pacientes uma vida bem mais préxima da normalidade do
que outros medicamentos, tem efeitos colaterais reduzidos quando comparado a outros medicamentos para Esclerose Multipla, além de demonstrar
eficdcia significativa, logo ao inicio do tratamento. Além disso, o custo do medicamento é bastante alto, o que impede muitos pacientes de utilizarem
0 mesmo e seus beneficios.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Efeitos colaterais em quantidades reduzidas e com intensidade muito menor, se
comparado a outros medicamentos; Medicagdo oral, evita agulhadas e outras formas de utilizagdo problematicas; Reducao significativa nos efeitos
da Esclerose Multipla e na frequéncia de surtos causados pela mesma, ja visiveis com menos de um més de tratamento. Todos essas vantagens
contribuem muito para a saude, tanto fisica quanto psicoldgica, e bem estar do paciente, proporcionando uma vida mais préxima do que se
considera normal., Negativo: Quando comparado a outros medicamentos, ndo consigo ver efeitos negativos. Mas o medicamento ainda apresenta
efeitos colaterais, mesmo que mais brandos do que outros medicamentos.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Aubagio, Positivo: Redugdo dos sintomas e dos surtos causados pela Esclerose multipla; Via oral.,
Negativo: Efeitos colaterais muito severos.

04/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, E preciso liberar todos os caminhos.
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferona, Positivo: Certo controle das crises, Negativo: Efeitos colaterais fortes. Dores musculares.
Dores de cabega. Impossibilidade de executar as rotinas diarias
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02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Tenho esclerosada hda 20 anos e ja utilizei dois outros medicamentos e hd um ano estou
utilizando Tecfidera fornecido como amostra mas ndo sei até quando o que me deixa preocupada pois ndo tenho condi¢ées de compra-lo. Estou
muito bem com esta medicacgdo e desejo continuar o tratamento.

32-Ndo

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Devido a necessidade do remédio para diversos pacientes, creio ser fundamental que este
seja distribuido de forma gratuita.

22 - Nao

32-Ndo

04/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,
cuidador de paciente

22 - Nao

32-Nao

04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente a

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -N3o

32-Ndo

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -N3o

32-Nao

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar,
22 - Nao

32-Nao
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04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O remédio possui um valor muito acima do valor do saldrio minimo brasileiro, sendo assim,
incapacita alguns de aderir ao tratamento

22 - Ndo

32-Nao

04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o

2-Nao

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nao

32-Néao

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Né&o

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Nao

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Precisamos dar tratamento eficaz aos nossos doentes.

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32 -Ndo

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Ndo

04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Nao
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04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

04/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E importante ter um leque de opgdes que seja em prol do paciente. Sou desfavoravel a
alteragdes no protocolo que interfiram na decisdao do paciente.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22mgAvonex 33mg, Positivo: Rebif e avonex controlaram muito bem a evolugdo da doencga., Negativo: Rebif me

causou muita dor de cabega e efeitos colaterais similares a uma gripe que ndo cessavam mesmo utilizando um medicamento.A frequéncia de uso
também impactou muito na minha qualidade de vida.

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente a

05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - N3o

32-Ndo

04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,
22 - Nao

32-Nao
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05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

05/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

05/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conhego uma paciente que utiliza o Fumarato de dimetila (TECFIDERA) desde o inicio do seu
tratamento e teve melhoras significativas desde o inicio do seu tratamento, ndo ocorrendo nenhuma crise apds seu uso.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: TECFIDERA, Positivo: Nenhuma crise apds sua utilizagdo; , Negativo: Rubor e enjod.

32-Néao

05/05/2017

05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amigo de paciente que utiliza o medicamente e as melhoras sdo visiveis, a qualidade de
vida dela aumentou muito. Antes ela reclamava dos efeitos colaterais dos outros medicamentos que sdo oferecidos pelo SUS, agora leva uma vida
normal. o Fumarato de dimetila deve ser incorporado!

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Uma familiar e uma amiga utilizam essa mediacdo e tem retornos étimos no tratamento,

conseguindo manter uma excelente qualidade de vida com baixissimas contraindicagdes. Acompanho o tratamento de ambas e informando-me dos
avangos acho absurda a recomendagao da CONITEC.

22 - Nao

32-Néao

05/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conhego uma paciente que utiliza o Fumarato de dimetila (TECFIDERA) desde o inicio do seu
tratamento e teve melhoras significativas desde o inicio do seu tratamento, ndo ocorrendo nenhuma crise apds seu uso

22 - Nao

32-Néao

05/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Conhego uma paciente que utiliza o Fumarato de dimetila (TECFIDERA) desde o inicio do seu
tratamento e teve melhoras significativas desde o inicio do seu tratamento, ndo ocorrendo nenhuma crise apds seu uso.

22 - Nao

32-Né&o

05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32-Néao
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05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Conhego uma paciente que utiliza o Fumarato de dimetila (TECFIDERA) desde o inicio do seu
tratamento e teve melhoras significativas desde o inicio do seu tratamento, ndo ocorrendo nenhuma crise apds seu uso
22 -Nao
32-Nao

05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 -Nao
32-Nao

05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, conheco paciente que se trata com o Fumarato de Dimetila, a eficacia é excelente e efeitos

cuidador de paciente colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e praticamente

inacessivel para a esmagadora maioria.
22 - Ndo
32-Ndo

05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Conhego paciente que se trata com o Fumarato de Dimetila, a eficacia é excelente e efeitos

cuidador de paciente colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e praticamente

inacessivel para a esmagadora maioria.
22 - Nao
32 - Nado

05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Devemos testar em outros pacientes.
22 -Nao
32-Ndo

05/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Medicamento é eficaz e ndo vejo motivo para a CONITEC ndo ser favordvel a Proposta de

incorporagdo do FUMARATO DE DIMETILA.No meu caso é um étimo medicamento e n3o gostaria de voltar a usar o GLATIRAMER.

22 - Sim, como paciente, Qual: - GLATIRAMER-FUMARATO DE DIMETILA, Positivo: O FUMARATO DE DIMETILA E FACIL DE SER INGERIDO, CAUSA
ALGUMA REAGAO SOMENTE NO COMEGO DO TRATAMENTO. DEPOIS ESSE DESCONFORTO DESAPARECE., Negativo: -NAO GOSTEI DO GLATIRAMER
PELO FATO DE SER INJETAVEL. A APLICAGAO E DOLORIDA, CAUSA HEMATOMA, SAI SANGUE DOS VASINHOS E VAI FORMANDO CAVIDADES NOS
LUGARES ONDE E APLICADO.- FUMARATO DE DIMETILA- SO NO COMEGO CAUSA SENSAGAO DE DESCONFORTO, DEPOIS ESSA SENSAGAO
DESAPARECE E FICA TUDO NORMAL.

32 - Sim, como paciente, Qual: - GLATIRAMER- VITAMINA D- FUMARATO DE DIMETILA, Positivo: - GLATIRAMER -NAO FOI NADA BOM, TENHO MEDO
ATE DE PENSAR EM VOLTAR A USAR, E HORRIVEL.- VITAMINA D- TUDO BEM , NORMAL-FUMARATO DE DIMETILA - NADA A QUESTIONAR SOBRE O
MEDICAMENTO, MUITO MELHOR QUE O GLATIRAMER., Negativo: GLATIRAMER- COMO JA DISSE NAO GOSTEI DE USAR E CHEGUEI A SURTAR
TOMANDO ESSE MEDICAMENTO- VITAMINA D- NADA DE NEGATIVO-FUMARATO DE GLATIRAMER- INCOMODO SOMENTE NO COMECO, NADA A
QUESTIONAR. E UM OTIMO MEDICAMENTO.
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05/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, conheco a paciente que se trata com o Fumarato de Dimetila, a eficacia é excelente e efeitos
colaterais reduzidos. O remédio tem se mostrado essencial para boa qualidade de vida do paciente, porém o valor é muito alto e praticamente
inacessivel para a esmagadora maioria

22 - Ndo

32-Nado

05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

05/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Conhego uma paciente que utiliza o Fumarato de dimetila (TECFIDERA) desde o inicio do seu
tratamento e teve melhoras significativas desde o inicio do seu tratamento, ndo ocorrendo nenhuma crise apds seu uso.

22 - Ndo

32-Nao

09/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracdo € indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Ndo

32-Nao

05/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Por ser um medicamento extremamente caro e necessario, o Estado deve disponibilizar a
guem necessitar, cumprindo com seu dever de "devolver os impostos em forma de servigos e produtos a populagdo".

22 - Nao

32 - Nao

05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A partir do momento que é uma recomendagdao médica, ndo hd motivos que o mesmo seja
negado ao paciente

22 - Ndo

32-Ndo
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05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
04/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, sou a favor da disponibilidade de novos medicamentos para tratamento
22 - Sim, como paciente, Qual: fingolimode, Positivo: menor taxa de surtos e redugdo da incapacidade, Negativo: nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: betaferon, copaxone, natalizumabe, Positivo: falha terapeutica em outros medicamentos, Negativo: nao foi
alcancado o resultado esperado
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nso
2-Nao
04/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Cada paciente reage de uma forma, o que pode ndo ter dado certo para alguns pacientes

pode ser bomm para o outro

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Apos a medicagdo nunca mais tive surtos, Negativo: Como e um medicamento injetavel e tenho
fobia, sempre que vou aplicar tenho uma queda de pressao e as vezes desmaio. Além disso, as pernas esta cheia de vasos e roxa, com isso tenho que
intercalar entre bragos e nadegas.

32-Néao
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04/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Desde o uso da medicagdo nao houve alteragdes como com outras terapias, e reagoes
adversas quase inexistentes,

22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Natalizumabe, Copaxone., Positivo: Rebif primeiro medicamento utilizado no tratamento, ponto inicial;
Natalizumabe-segunda tentativa para o tratamento, pouco tempo de uso, Copaxone terceira tentativa, as mudancas ocorreram por ter apresentado
surtos e ter que fazer pulsoterapia, Negativo: Rebif me causava muitas dores de cabega e mal estar nos primeiros 6 meses; Natlizumabe-tive uma
reagdo no corpo herpes zoster, Copaxone-onde aplicava a medicagao ficava roxo, e tive surto no uso de cada um desses.

32-Nao

04/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,
22 -Nao

32-Nao

05/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone, Positivo: Os efeitos positivos do avonex é o fato de ser uma vez por semana e os do copaxone
por ndo ter grandes efeitos colaterais, Negativo: Avonex causa rea¢des semelhantes a gripe e o copaxone causa muitas dores no local da aplicacgdo,
inchago, nddulos que ndo desaparecem, além do incobmodo de ser uma injecao didria.

05/05/2017

04/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Necessario demais para o paciente que vé sua vida se esvair Sem nada puder fazer por falta
do remédio

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A populagdo tem o direito de receber estes medicamentos
22 -Nao

32-Nao

05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32 - Nao

05/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Néo
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05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao

05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao
32-Nao

05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
2-Nao

05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Nao

32 -Néao

05/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo
32 - Ndo

05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo

05/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
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14/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao
32- Ndo
13/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Aumenta a opgao terapéutica disponivel para o Portador
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Todos do protocolo, Positivo: Minimizacdo dos sintomas, Negativo: Cefaléia
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Todos do protocolo, Positivo: Minimizardo dos surtosx , Negativo: Cefaleia
13/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sou portadora de esclerose multipla remitente recorrente e tive falha de tratamento com o
remedio intramuscular e reagdo alergica que me impossibilitou de utilizar p fingolimoide, segunda op¢ao de tratamento no meu caso. O fumarato de
dimetila foi minha terceira opgdo de tratamento e Ultima opgdo no meu caso, e estou muito satisfeita com o resultado e surtido o efeito esperado.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Ndo tive nenhum efeito colateral e me sinto saudavel! Esse remedio é a minha
salvagdo, pois ja é o terceiro medicamento e o primeiro sem falha do medicamento. A neurologista que me acompanha esta satisfeita e me sinto
disposta e com a doenga sob controle, Negativo: Nao tive efeitos colaterais, estou muito satisfeita. O Unico problema é nao ter o medicamentk em
que me adaptei no SUS.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e fingolimoide, Positivo: Tive falha de medicamento em ambos os casos, Negativo: O copaxone ndo surtiu o
efeito esperado e o fingolimoide tive reagdo alérgica, impossibilitanto a utilizacdo
13/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nado
13/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Estudos demonstraram sua eficacia. A Conitec quer impedir o acesso de brasileiros a
medicamentos de ponta para economizar $S$S para o estado brasileiro.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexCopaxone, Positivo: Copaxone deixou-me sem surtos significativos por muito tempo., Negativo: Avonex tinha
efeitos adversos bem dificeis de lidar
13/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Ndo tenho base para a falar a respeito.

22 - Ndo

32-Nao
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13/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

13/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

11/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Os efeitos colaterais dos atuais medicamentos de primeira utilizacdo para esclerose multipla
em muita das vezes, incapacita o paciente de uma boa qualidade de vida. Além de que o nivel protecdao&#8203; dos medicamentos disponiveis e
inferior ao fumarato de dimetila

22 -Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprima, Rebif, Glatirame e fingolimode, Positivo: Fingolimode sem efeitos colaterais, melhora da qualidade de

vida principalmente para viajar, Negativo: Rebif : sensacdo de gripe, péssimo transporte;Glatirame: o pior de todos, dor muscular fortissima, nddulos
apos a aplicagdo. Péssimo transporte e uso didrio (sé para piorar a vida do paciente).

14/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon com muitos efeitos colaterais, Positivo: Manteve a doenca estavel, Negativo: Via de
administracao sub cutanea , com lesdes e dores nos locais de aplicagdo

13/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Me sinto bem e estacionou a doenca, Negativo: Efeitos colaterais

14/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O remédio tem ajudado muitas pessoas que ja fizeram uso dele.
22 - Ndo

32 -Ndo

14/05/2017

14/05/2017

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 e 44, Positivo: Redugdo de surtos e lesdes, Negativo: Nao tive
12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao

32-Ndo
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14/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Venho utilizando ha mais de 1 ano e me sito bem. Nao tive surto. Nao tive nenhum efeito
ruim.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera. Estou tomando., Positivo: Primeiramente é comprimido. Ndo aguentava mais tomar inje¢do. Vocés sabem o
que é tomar injecdo toda semana. Pois asseguro a vocés que depois de anos estava com as pernas toda marcada e traumatizada com a injecdo.
Tecfidera me fez ficar bem animada ao tomar comprimido. E ndo tive nenhum surto neste periodo., Negativo: Nenhum, até agora
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Avonex. E injecdo., Positivo: Tive vérios surtos tomando o Avonex., Negativo: Tive varios surtos tomando o
Avonex. E Injegdo. O que traumatiza o usudrio. Vocés sabem o que é tomar um injecdo por semana na perna. E traumatizante
14/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O paciente precisa ter alternativas para continuar seu tratamento. A prevencdo e controle
sdo as Unicas alternativas que o paciente possui e com o tempo os medicamentos param de surtir efeito. Precisamos ter plano b, plano ¢, d...
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina; solumedrol; interferon Beta; betaferon; natalizumabe, Positivo: Controle de surtos e reducdo de alguns
dos sintomas da doenga, Negativo: Azatioprina - infecgdes de garganta e urindria com frequénciaSolumedrol - inchaco, taquicardia, curta duragao
dos resultadosinterferon beta - dores, febre, fraqueza, parou de funcionar com 10 anos de usoBetaferon - pouca durabilidade dos
resultadosNatalizumabe - dor de cabeca, riscos devido ao JC virus positivo
14/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Precisamos utilizar todo tratamento medicamentoso oferecido pela industria farmacéutica
22 - Nao
32-Nao
14/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Buscar qualidade no tratamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
14/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao
32-Nao
13/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acho que devemos estar abertos sempre a novos medicamentos

22 -Nao

32-Nao
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12/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Manteve minha esclerose multipla sob controle, Negativo: Enjoo e mau estar estomacal apds
primeiros dias
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Manteve minha esclerose multipla sob controle por um curto periodo de tempo, Negativo: Dor no
corpo, dor de cabeca, febre apds primeiros usos

09/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

12/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usudaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando

cuidador de paciente um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizagdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia

intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.
22 - Nao
32- Nao

12/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Esse novo medicamento parece ser melhor de administrar.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: N3do apresentou contra indicagdo nenhuma., Negativo: tive um surto recentemente mas com
intensidade bem menor.

12/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Estou no medicamento a 3 meses, e minha qualidade de vida melhorou em 100%, e acredito
gue todoas tem o direito disso
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Sem injeecdes, sem efeitos colaterais, Negativo: Nenhum que mereca sewr mencionado
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: nenhum, Negativo: 2 anos com dor de cabega, muitas inje¢des, febres

12/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como especialista em Esclerose Multipla, tenho tudo boms resultados com o uso do DMF na

pratica.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Dimetilfumarato, Positivo: Baixa taxa de efeitos colaterais Boa toleranciaControle adequado de surtos,
Negativo: Intolerancia gastrica, flush facial e queda de cabelo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Interferons, natalizumab, glatiramer, teriflunomida, Positivo: Interferons: sem efeitos colaterais que
ameacam a vida Glatiramer: seguroNatalizumab: boa eficacia Teriflunomida: VO , Negativo: Interferons: sintomas flu like, injetavel, baixa eficacia
Glatiramer: inje¢Ges diarias, dor local e edema, baixa eficacia Natalizumab: monitorizacdo rigorosa, risco de LEMPTeriflunomida: baixa eficacia
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12/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Se entendi bem, a recomendacgao preliminar e ndo favoravel e proposta de incorporagao
para o uso apos a 12 falha de tratamento, portanto, ndo podemos correr riscos. Discordo parcialmente, por ndo conhecer o real motivo desta
recomendacao.

22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Natalizumabe , Positivo: Betainterferona: Efeitos eram positivos.Natalizumabe: Controle esta sendo
positivo, Negativo: Betainterferona: dor intensa, na cabega, e nos lugares da aplicagdes.Natalizumabe: N3o apresenta nenhuma efeito negativo.
32-Nao

12/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amiga de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (ha 14 meses). Além disso, ela possuia intolerancia a
forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso de tecfidera, ndo demonstra mais sintomas colaterais que
afetam a rotina didria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Ndo
32-Nao
12/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: ., Negativo: .
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de dimetilaAlentuzumabe, Positivo: ., Negativo: .
12/05/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
2-Nao
13/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Alguns pacientes ndo estdao melhorando com a medicagao e o Conitec ppode melhorar a
cuidador de paciente qualidade de vida pelo custo beneficio e eficiencia !
22 - Nao
32 - Ndo
12/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Apesar de ser medicamento a demandar maiores investigacGes, pode vir a beneficiar

pacientes atuais com falhas terapéuticas a outras drogas dispensadas até entdo. O médico assistente e os pacientes dispordo de maior arsenal
terapéutico, pois, a cuidar da enfermidade, consideradas as caracteristicas particulares de cada caso.H4a também de ser considerado que o farmaco
propicia menor risco de LEMP em rela¢do ao natalizumab e que tém maior taxa de adesdo ao tratamento, por ser medica¢do oral.No mais, sub
censura, os testes concedem uma margem de seguran¢a minima, o que igualmente justifica a incorporacao.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatirdmer, betainterferona 1a (Avonex) e cloridrato de fingolimode., Positivo: Acetato de glatiramer:
nenhum.Betainterferona 1a (Avonex): melhorou um pouco a parestesia e a progressao da doenca.Fingolimode: atualmente em uso, até entdo,
impediu a progressao da doenca e por ser via de administragdo oral, contribuiu significativamente com a qualidade de vida., Negativo: Acetato de
glatiramer: uso diario. Péssimo.Avonex: febre e efeitos gripais apds administragdo. Aplicacdo parenteral que exige cuidados e é desagradavel. Ndo
gosto de agulhas.Fingolimode: até agora, nenhum.
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13/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Precisamos desse medicamente pra ficar bem. Ele é eX celeste pois ndo tras muitas reagdes
adversas. E muito bom o tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Com o tecfidera , Positivo: E em comprimido, ndo tem o desconforto em ser picada todos os dias, Negativo: As
reaces adversas que me causou foi enjéo, mas ndo é sempre.
32 - Ndo
12/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32-Nao
12/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Auséncia de surtos da doenga ha dois anos., Negativo: Ndo encontrei.
32- Nao
12/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Minha filha usava um medicamento injetavel (COPAXONE) e sofria muito com o tratamento,
cuidador de paciente ficando com muitas marcas no corpo devido ao uso diario e outras recoes. Com o Fumarato de Dimetila ela tem uma qualidade de vida muito melhor.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetato de Glatiramer (COPAXONE).Fumarato de Dimetila (TEC FIDERA), Positivo: Glatiramer -
controle dos surtos.Fumarato de Dimetila - controle dos surtos, qualidade de vida, auto estima., Negativo: Glatiramer - marcas pelo corpo devido ao
uso constante, reacoes alergicas.Fumarato de Dimetila - ate agora (3 meses de uso) nao identificamos nada.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetato de Glatiramer (COPAXONE).Fumarato de Dimetila (TEC FIDERA), Positivo: Glatiramer -
controle dos surtos.Fumarato de Dimetila - controle dos surtos, qualidade de vida, auto estima., Negativo: Glatiramer - marcas pelo corpo devido ao
uso constante, reacoes alergicas.Fumarato de Dimetila - ate agora (3 meses de uso) nao identificamos nada.
13/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
13/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
13/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 -Néao
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13/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
13/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou portadora de esclerose multipla remitente recorrente e tive falha de tratamento com o
remedio intramuscular e reagdo alergica que me impossibilitou de utilizar p fingolimoide, segunda opgdo de tratamento no meu caso. O fumarato de
dimetila foi minha terceira opgdo de tratamento e Ultima op¢do no meu caso, e estou muito satisfeita com o resultado e surtido o efeito esperado.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Ndo tive nenhum efeito colateral e me sinto saudavel! Esse remedio é a minha
salvacdo, pois ja é o terceiro medicamento e o primeiro sem falha do medicamento. A neurologista que me acompanha esta satisfeita e me sinto
disposta e com a doenga sob controle, Negativo: Nao tive efeitos colaterais, estou muito satisfeita. O Unico problema é nao ter o medicamentk em
gue me adaptei no SUS.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e fingolimoide, Positivo: Tive falha de medicamento em ambos os casos, Negativo: O copaxone ndo surtiu o
efeito esperado e o fingolimoide tive reacdo alérgica, impossibilitanto a utilizacdo
14/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Tecfider é um opgdo segura para o tratamento das formsas RR de EM e, sendo uma
medicagdo oral acarreta uma maior aderéncia do paciente ao tratamento.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tecfidera, Positivo: Pacientes aliviados por ndo precisarem injetar-se mais e portanto maior aderéncia ao
tratamento.Efeitos colterais pouco significativos., Negativo: Rubor facial de carater transitério
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Interferon Beta 1a 30, 22 e 44 mcg Interferon Beta e 1 b, acetato de glatiramer, fingolimode,
natalizumabe, Positivo: De um modo geral observamos boa resposta terpéutica. Em cada caso indiviudual a evolucdo clinica revelava a necessidade
de troca de medicagdo por falha terapéutica. Casos mais graves com carga lesional importante ee surtos fregentes ndo obtinham boa resposta com
as DMT de 12 linha. , Negativo: Interferon B 1a 22 e 44 mcg: quadro de mialgia, sensacdo febrilAcetato de gliramer: lipodistrofia
12/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Discordo, pois, considerando a facilidade em tomar o medicamento, afastando a necessidade
de inje¢des (o que sabidamente é desagradavel), o mesmo deve sim ser incorporado ao SUS. Ademais, desde que comecei a tomar o medicamento
(jan/17) ndo tive mais qualquer surto, o que &, sim, uma grande e feliz noticia! Ainda, destaco que os efeitos colaterais que tive (e as vezes tenho),
nao passam de um rubor no rosto que duro meia hora, ou seja, ndo é nada demais! Sendo assim, discordo da CONITEC e sou favoravel a
incorporacdo da medicacdo ao SUS...fato que poderia muitas pessoas que ndo tém acesso a mesma!
22 - Sim, como paciente, Qual: Tomo diariamente (2 vezes ao dia) Tecfidera 240mg, Positivo: Desde que comecei a tomar a medicac¢do (jan/17) ndo
tive outros surtos!!, Negativo: Ndo vejo nenhum efeito negativo! A Unica coisas que as vezes acontece, é que fico com um rubor no rosto que dura
cerca de meia hora...mas, como qualquer medicamento, é um efeito que é previsto e, portanto, ndo considero como efeito negativo!
32- Nao
16/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nao
2-Nao
14/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: X, Positivo: C, Negativo: X
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15/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

15/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Fumarato de Dimetila mostrou eficacia superior ao medicamento de referéncia classico, sem
efeitos adversos severos, com excelente seguranca, boa tolerabilidade e seguranca. Trata-se de tecnologia oral. Portanto, ndao faz nenhum sentido
gue tenhamos que prescrever um medicamento de maior risco, tal como Fingolimod ou Natalizumab antes de prescrever o Fumarato de Dimetila.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Beta-Interferonas, Glatiramer, Fingolimod, Fumarato de Dimetila, Teriflunomida, Natalizumab,
Alemtuzumab, Mitoxantrone e Transplante de Células Tronco, Positivo: Beta-Interferonas - alguma eficacia em pacientes com baixa atividade de
doengaGlatiramer: alguma eficacia em pacientes com baixa atividade de doengaFingolimod: eficdcia moderada e via oralFumarato de Dimetila:
eficacia moderada, excelente perfil de seguranca e via oral Teriflunomida: eficicia para doentes com baixa atividade de doenca, excelente seguranca
e via oralNatalizumab: elevada eficaciaAlemtuzumab: elevada eficaciaMitoxantrone: retidada do mercado devido aos seus riscos Transplante de
Células Tronco: altamente eficaz quando vidvel, Negativo: Beta-Interferonas - efeitos adversos dificeis de tolerarGlatiramer: uso subcutaneo
diarioFingolimod: risco cardiovascularFumarato de Dimetila: diarreia e dor abdominalTeriflunomida: queda de cabelosNatalizumab:
LEMPAlemtuzumab: disturbios hematoldgicosMitoxantrone: risco de insuficiéncia cardiaca Transplante de Células Tronco: mortalidade elevada

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Beta-Interferonas, Glatiramer, Fingolimod, Fumarato de Dimetila, Teriflunomida, Natalizumab,
Alemtuzumab, Mitoxantrone e Transplante de Células Tronco, Positivo: Beta-Interferonas - alguma eficacia em pacientes com baixa atividade de
doencgaGlatiramer: alguma eficacia em pacientes com baixa atividade de doengaFingolimod: eficacia moderada e via oralFumarato de Dimetila:
eficacia moderada, excelente perfil de seguranca e via oral Teriflunomida: eficicia para doentes com baixa atividade de doenca, excelente seguranca
e via oralNatalizumab: elevada eficaciaAlemtuzumab: elevada eficaciaMitoxantrone: retidada do mercado devido aos seus riscos Transplante de
Células Tronco: altamente eficaz quando vidvel, Negativo: Beta-Interferonas - efeitos adversos dificeis de tolerarGlatiramer: uso subcutaneo
diadrioFingolimod: risco cardiovascularFumarato de Dimetila: diarreia e dor abdominalTeriflunomida: queda de cabelosNatalizumab:
LEMPAlemtuzumab: disturbios hematoldgicosMitoxantrone: risco de insuficiéncia cardiaca Transplante de Células Tronco: mortalidade elevada

16/05/2017

16/05/2017

Paciente

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Conhego pacientes que usam o medicamento e tem 6tima qualidade de vida. O medicamento
funciona e tem pouquissimos efeitos colaterais.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta-interferona e Natalizumabe , Positivo: Beta-interferona: Nada a declarar Natalizumabe: Me permite ter uma vida

normal, sem surtos e sem efeitos colaterais., Negativo: Beta-interferona: IniUmeros... Imcompativel com uma qualidade de vida. Natalizumabe: Risco
de infec¢cGes como qualquer imunossupressor

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Acho que toda tentativa de uso é valida!
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Lemtrada, Pulsoterapia com Solu-Medrol, Rebif, Gilenya, Tysabri., Positivo: Melhora do paciente ao
andar, falar, e fazer atividades do dia a dia independentes de alguém 24h em cima dos pacientes., Negativo: Reagdes adversas severas, funguemia
sistémica, queda do sistema imunolégico.
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16/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, o fumerato de dimetila tem demonstrado excelente controle dos surtos da esclerose multipla
cuidador de paciente e NAO tem os efeitos coletarais graves dos outros medicamentos disponibilizados pelo SUS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FUMERATO DE DIMETILA, Positivo: NAO HOUVE MAIS SURTOS COM O USO DO MEDICAMENTO.,
Negativo: OS DEMAIS MEDICAMENTOS TEM EFEITOS COLATERAIS GRAVES, DESDE A PRIMEIRA UTILIZACAO.

32-Ndo

16/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A contestacdo a aprovacao de incorporacdo de dimetifumarato (DMF), ou fumarato de
dimetila, foi fundamentada essencialmente em comparagao ao fingolimode, considerando-se custo, inclusive. Verifica-se em estudos, contudo, uma
eficacia compardvel entre os 2 farmacos, com superioridade de eficacia, e custo menor, em relagdo a plataforma basica: acetato de glatiramer e
betainterferonas. A recomendacdo nao fez referéncia, inclusive, aos aspectos pertinentes a teriflunomida, que tem perfil de eficacia inferior tanto ao
DMF, quando ao fingolimode. Teriflunomida, que é o Unico farmaco, até agora, recebedor de exigéncia de prescricdo em receituario grupo C, por
parte da ANVISA - sem tecer comentarios sobre possivel adequagdo do fato, ou nao.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: O produto em pauta é o fumarato de dimetila (ou dimetilfumarato), e tenho experiéncia com este
farmaco. Tenho, adicionalmente, experiéncia com todas as betainterferonas, com acetato de glatiramer, azatioprina, fingolimode, teriflunomida,
natalizumabe, e alentuzumabe., Positivo: Fumarato de Dimetila: procedimento de iniciagdo simples, eficacia, esquema posoldgico, via de
administracdo;Betainterferonas: histdria de seguranca estabelecida;Acetato de glatiramer: histéria de seguranga estabelecida e pobreza de efeitos
colaterais;Fingolimode: eficacia, esquema posoldgico, via de administracdo;Teriflunomida: esquema posoldgico, via de administracdo;Natalizumabe:
eficacia, esquema posoldgico;Alentuzumabe: eficacia, esquema posoldgico;, Negativo: Fumarato de Dimetila: ocasionais efeitos colaterais
(menores);Betainterferonas: via de administragdo, esquema posolégico (de um modo geral), gerenciamento menos simples (refrigeragao,
transporte, restricdo em aeroportos), efeitos colaterais comuns (as vezes intensos), eficacia limitada;Acetato de glatiramer: via de administragado,
esquema posoldgico, gerenciamento menos simples (refrigeracdo, transporte, restricdo em aeroportos), eficacia limitadaFingolimode: iniciacdo (6
horas de observagdo) e preparagdo (exames e avaliagdo prévios) complicados;Teriflunomida: eficacia baixa, necessidade de wash-out for¢ado
(gravidez imprevista);Natalizumabe: risco, ainda que baixo, de encefalopatia multifocal progressiva;Alentuzumabe: efeitos colaterais (hematoldgicos,
renais, tiredide);

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Favor ver item 8.1, Positivo: Favor ver item 8.2, Negativo: Favor ver item 8.3

16/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Sou amiga de ex-usudaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de um ano desencadeando
cuidador de paciente um episddio de surto. Desde entdo, esta iniciou utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos(usudria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicacdo e aos sintomas colaterais significativos. Apds o uso de Tecfidera ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetem a rotina diaria e a formado administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.
22 - Ndo

32-Né&o

16/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E fundamental a disponibilidade de medicamentos para uso por via oral no tratamento da
Esclerose Multipla devido a ocorréncia de intolerancia a medicamentos injetaveis.

22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Betainterferona 1bBetainterferona 1aGlatiramer, Positivo: Betainterferona 1b, betainterferona 1la e

Glatiramer: eficdcia parcial no controle da doenca., Negativo: Betainterferona 1b: intoleranciaBetainterferona 1a: intoleranciaGlatiramer:
intolerancia
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15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
16/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O rol de medicamentos para o tratamento da EM apds a 12 falha de tratamento deve ser
ampliado, especialmente em se tratando de medicamento de uso oral
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Hd 1 ano e 5 meses estou em tratamento com Avonex, mas houve falha terapéutica com 1 ano de 4 meses de
tratamento, sendo que com 1 ano de tratamento tive nova lesdo no cranio. Terei que trocar o medicamento, Positivo: Nos primeiros 6 meses de
tratamento me senti bem, Negativo: febre, dor no corpo e cabega e cansaco, além da falha terapéutica
15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Como profissional da satude, observo que o protocolo atual de tratamento da esclerose

multipla ndo permite a flexibilizagdo no uso dos medicamentos. Algumas situagdes de vida real ndo se encaixam no protocolo. Pacientes sdo
resistentes as medicagdes injetaveis e os medicamentos orais representam um grande avanco.Disto isto, existe um perfil ideal para tratamento com
dimetilfumarato: pacientes jovens, com menos de 40 anos de idade, e com doenca em estagio inicial. Nesse grupo, o medicamento realmente se
mostra eficaz, com reduc¢do da taxa anual de surtos em torno de 50% e quando comparado ao acetato de glatiramer, observa um redugdo que varia
entre 7 a 21%. O ideal seria a incorporagdo em primeira linha, mas considero que incorporagdo para a intolerancia aos medicamentos injetaveis
fundamental.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Dimetilfumarato - Tecfidera, Positivo: Bom controle do quadro clinico, em pacientes que ndo toleravam
mais as injecdes e em pacientes virgens de tratamento.Medicagdo ideal para o tratamento conjunto da esclerose multipla e psoriase (alguns
pacientes apresentam ambas), pois a desaparecimento das lesdes da psoriase e bom controle dos surtos.Ndo necessita de monitoragdo de primeira
dose, como o fingolomode. Isso facilita a vida do paciente e do médico. Especialmente porque os hospitais do SUS ndo tém lugares adequados para
realizar a primeira dose de fingolimode e o tratamento oral domiciliar com tecfidera é mais simples., Negativo: No curto prazo, metade dos
pacientes tratados experimentam efeitos adversos gastrointestinais que sdo perfeitamente controlaveis.No longo prazo é preciso monitorar de perto
a contagem de linfécitos, pois o0 medicamento estd relacionado a linfopenia.

2 - Sim, como profissional de satde, Qual: Betinterferonas e Glatiramer - DMDs cldssicos que quando usados precocemente controlam a evolucdo
da EM em 50-60%. Entretanto, dificilmente, os pacientes se mantem com esse tratamento em longo prazo. Aproximadamente 30-50% dos pacientes
apresentaram sinais de falha de tratamento apds 5-7 anos de tratamento. Além disso, observa-se que apds 10 anos, os pacientes ndo toleram mais
as injecOes, especialmente quando ha o aparecimento de lipodistrofia. Teriflunomida - semelhante a betainterferona, em termos de eficdcia e ideal
para mulheres e homens com prole constituidaNanatlizumabe - excelente medicagdo de segunda linha, para pacientes com doenga em atividade e
casos agressivosFingolimode - N3o é tdo eficaz como o natalizumabe, ndo podendo ser usados em pacientes com doenga agressiva, mas é um
excelente medicamento para a falha da betainterferona, sendo 50% mais eficaz. , Positivo: Betinterferonas e Glatiramer - DMDs cldssicos que
quando usados precocemente controlam a evolu¢do da EM em 50-60%. Entretanto, dificilmente, os pacientes se mantem com esse tratamento em
longo prazo. Aproximadamente 30-50% dos pacientes apresentaram sinais de falha de tratamento apds 5-7 anos de tratamento. Além disso, observa-
se que apds 10 anos, os pacientes ndo toleram mais as injecoes, especialmente quando ha o aparecimento de lipodistrofia. Teriflunomida -
semelhante a betainterferona, em termos de eficdcia e ideal para mulheres e homens com prole constituidaNanatlizumabe - excelente medicacdo de
segunda linha, para pacientes com doenga em atividade e casos agressivosFingolimode - Ndo é tdo eficaz como o natalizumabe, ndo podendo ser
usados em pacientes com doenga agressiva, mas é um excelente medicamento para a falha da betainterferona, sendo 50% mais eficaz. , Negativo:
DMDs (betainterferona e glatiramer) - intolerancia as injecdes e graves complicagGes (necrose tecidual) com as inje¢Ges; tuberculose com uso
prolongado de betainterferonaNatalizumabe - rea¢des alérgicas a infusdo e leucoencefalopatia multifocal progressivaFingolimode - infecgao
herpética de repeticdo
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16/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

16/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Tecfidera, Positivo: Pouco efeito colateral, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Interferon, copaxone, natalizumabe, Positivo: Eficacia de alguns, limitada de outros, Negativo: Efeitos
colaterais mais ou menos graves

16/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon e Fingolimode , Positivo: Fingolimode sem efeitos colaterais, qualidade de vida., Negativo: Interferon todos
os efeitos colaterais possiveis.Quadros depressivos.

16/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 -Néao

16/05/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe e, Positivo: Diminuir surtos e atividade da doenga, Negativo: Sono apds a aplicagao

32 - Sim, como paciente, Qual: Compaxone, Positivo: Reduziu surtos, Negativo: Ndo reduziu atividade da doenga

16/05/2017

16/05/2017

Interessado no tema

Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ha estudos que comprovam a efetividade do medicamento.Também varios relatos de
pacientes ...

22 - Ndo

32-Nado
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16/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Medicagdo com eficiéncia comprovada, com perfil de efeito colateral mais toleravel.Com
certeza serd mais uma 6tima opc¢do para o tratamento dos doentes portadores de Esclerose Multipla.Hoje temos poucas opcGes quando ocorre falha
aos imunomoduladores ou intolerancia.

22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Tecfidera - Dimetil Fumarato, Positivo: Eficacia maior que os interferons, glatiramerMenos efeito
colateralN3o ser injetavelTransporte mais simples, Negativo: Risco de linfopenia

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: AvonexRebiffBetaferonCopaxoneFingolimodNatalizumab, Positivo: Avonex - uso apenas
1x/semanaRebiff - mais simples de obter no inicio como primeira linhaBetaferon - mais simples de obter no inicio como primeira linhaCopaxone -
mais simples de obter no inicio como primeira linhaFingolimod - ndo ser injetavel, eficacia maior que imunomoduladores, menos efeito
colateralNatalizumab - maior eficacia dentre os medicamentos disponiveis hoje pelo SUS para tratar esclerose multipla, aplicagdo 1x/més, boa
resposta, Negativo: Avonex - injetavel, menor eficaciaRebiff - injetavel, efeito flu-likeBetaferon - injetavel, efeito flu-likeCopaxone - injetavel, efeito
no local da aplicacdo, uso didrioFingolimod - monitorizacdo de primeira doseNatalizumab - risco de LEMP, monitorizacdo de virus JC

16/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, o fumarato de dimetila deveria ser uma opc¢édo ao fingolimode em pacientes com
contraindicagGes a esse medicamento e ao natalizumabe
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: fumarato de dimetila, Positivo: boa tolerancia eficacia e alternativa segura aos pacientes com

contraindicagdes ao fingolimode e natalizumabe, Negativo: o fumarato de dimetila apresenta inconveniente de flush e desconforto abdominal no
inicio do tratamento

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: fingolimodeacetato de glatiramerinterferons, Positivo: FIngolimode eficacia, seguranca e tolerabilidade,
Negativo: glatiramer e interferons baixa eficacia e tolerabilidade

16/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou amigo de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
cuidador de paciente um episddio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizacdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplica¢do e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina didria e a forma de administracdo é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Fumarato de Dimetila é opgdo terapéutica que visa ser uma excelente opgdo naqueles
pacientes que nao toleram medicagao injetdvel e da mesma forma ndo necessitam por seu perfil clinico evolutivo fazer uso de fingolimode e
natalizumabe que sdo drogas mais potentes, mas também com efeitos colaterais mais importantes. Sdo pacientes especificos que ir~ao utilizar esta
medicac¢do, que na minha experiéncia clinica corresponde a 20% dos pacientes que acompanho.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferons, Glatiramer, fingolimode, Fumarato de dimetila, rituximabe, natalizumabe, alemtuzumabe,
teriflunomida, azatioprina, Positivo: interferons: contréle moderado dos surtos, na casa dos 30%Glatiramer: contréle moderado dos surtos, na casa
dos 30%NTZ: medicagdo potente com resposta clinica acima dos 50%Teriflunimida: perfil semelhante aos interferons, oral com melhora de adesdo
naqueles pacientes ndo aderentes a injetaveis ou fobicos a estes produtos, para pacientes com evolu¢do da doenga moderada.Fingolimode: eficacia
superior a 50%, oral facil de administragdo e aderénciaFumarato de Dimetila:vide acima, Negativo: Interferons: hepatopatia, reagcGes alérgicas,
lesGes no local de aplicagdo, depressao, infecgdes recorrentes e baixa eficaciaGlatiramer: reacGes alérgicas, lipodistrofia, hepatopatia, demora do
inicio de acdo, eficacia semelhante aos interferons.Teriflunomida: Eficacia baixa, semelhante aos interferons, transtorno gastrointestinal, queda
cabelo.natalizumabe: risco de LEMP em pacientes JC positivosAlemtuzumabe: tiroidite, alteragdes renais S.Good PastureAzatioprina: em desuso por
limitar o uso de medicamentos mais potentes e eficacia clinica ndo comprovada.

32-Nao
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11/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Vamos ver pelo lado pratico: é mais benéfico ao governo que invista em preveng¢do. Estamos
vivendo um momento onde a Reforma da Previdéncia se faz necessaria por conta da grande quantidade de pessoas se aposentando em idade
produtiva e/ou aumento do uso dos beneficios previdenciarios. A aprovagdo do Fumarato de Dimetila, pode ajudar uma pessoa a sair do quadro de
inatividade, tornando-o util a sociedade e produzindo, que no fim das contas, é o melhor para todos os lados.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex; Copaxone; pulsoterapia. , Positivo: Diminuiram minhas lesdes no cérebro., Negativo: Dores
das injecOes

15/05/2017

Paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Penso que cada portador da doenga é um caso diferente e deve ser acompanhado e
considerado sua sensibilidade ao medicamento de forma singular. Deve se ter muito cuidado, cautela com cada paciente e com cada reagdo ao
medicamento, porém frente a evidencias cientificas em determinadas circunstancias pode-se chegar por hora a essa conclusao.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fago tratamento com betainterferon 1a(AVONEX) e quando estive internada por duas vezes com surto por causa da
doenga, fui tratada com metilprednisolona e depois até iniciar tratamento com avonex, por um periodo de tres meses, com corticoide, prednisona.,
Positivo: Quando em periodo de surto o tratamento indicado com metilprednisolona foi realmente muito util, logo depois o periodo antes de avonex
com prednisona também ajudou bastante nos sintomas. Hoje estou ha um ano fazendo uso do avonex- betainterferon e tem até o momento um
efeito muito positivo em controlar a doenga e no meu bem estar no dia a dia. Porque no meu cotidiano me sinto muito bem e sinto poucos
sintomas, minha qualidade de vida esta realmente muito boa., Negativo: Bom, s6 posso citar a dor em aplicar e também o incomodo de dores pds
aplicagdo, como: tensdo ou dor corporal, dor na perna, eventuais dores de cabega.

15/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Nos pacienbntes com EMRR, o fumarato de dimetila mostrou eficacia comprovada, com
diminuigdo da taxa anualizada de surtos quando comparado aos interferons, acetato de glatiramer e teriflunomida (Hutchinson et al, Curr Med
Research 2014), diminuicdo do n2 de internagdes em 2 anos para tratamento com corticoéides alem de maior aderénciia ao tratamento por ser uma
medicagdo de uso oral. Uma revisdo dos estudos CONFIRM e DEFINE (Expert Opinion Pharmacother; Harvdrova et al, 2013) destaca a indicagdo do
fumarato de dimetila inclusive como 12 linha de tratamento, apoiado pelo estudo de extensdo ENDORSE.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Pacinete com maior adrereéncia ao tratamento, melhora na qualidade de
vida, boa resposta ao tratamento. Por ora ndo foi indicada a trocade medicagdo considerando falaha terapéutica., Negativo: Rubor facial passageiro,
discreta queda dos linfdcitos

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferons B 1a 30, 22 e 44 mcg; Interferon B 1b; acetato de glatiramer; fingolimode; natalizumabe,
Positivo: As DMDs de 12 linha alcangaram uma resposta terapéutica adequada em alguns pacientes porem foi necessario substitui-las por falha
terapéurtica ou flat de aderéncia ao tratamento.O natalizumab mostrou uma rsposta superior aos DMD de 12l inha nos pacientes com alta carga
lesional, e com atividade importante da doenca aferida pelo n2 de surtos ou aumento do n] das lesdes a RM.O fingolimode mostrou boa resposta.,
Negativo: Os interferons B 1 a de 22 e 44 mcg acarretam sintomas flu-like que algumasas vezes foram motivo de troca de medicagdo por persisténcia
dos sintomas. O acetato de glatirémr acarretou lipodistrofia em poucos pacientes. O finfolimode acarretou linfopenia importante em poucos
pacientes.
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15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O Fumarato de dimetila € uma medicagdo segura com eficacia comprovada a partir de
ensaios clinicos e estudos de vida real.A academia brasileira de neurologia divulgou uma recomendacdo de tratamento para a esclerose multipla em
2016 e coloca o fumarato de dimetila como troca apos a falhada ao primieiro tratamento.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Beta interferonaAcetato de glatiramerNatalizumabeFingolimodeTeriflunomidaFumarato de
dimetilaAlemtuzumabe, Positivo: Betainterferona e acetato de glatiramer - seguranca de longo prazoNatalizumabe, alemtuzumabe e fingolimode -
eficacia superior. Util na falha de tratamento ou na EM altamente ativaTeriflunomida - uso oralFumarato de dimetila - eficacia e seguranca visto que
apesar de ndo ter ensaio clinico comparativo na pratica o que se percebe é que é uma medica¢do mais eficaz que betainterferona e acetato de
glatirarmer. Além disto é uma medicagao muito segura com baixo risco de efeitos colaterais severos., Negativo: Interferon, acetato de glatiramer -
uso injetdvel frequente. Nos interferons os efeitos flu like e no acetato o efeito local na pelaNatalizumabe - risco por JC virusFingolimode -
bradicardia, infec¢cGes, edema macularAlemtuzumabe - efeitos auto imunes - tiroidite, purpuraTeriflunomida - efeitos adversos leves como alopécia.
Medicagado classe X para gestagdoFumarato de dimetila - efeitos adversos leves como gastrintestinais e rubor. Relato na literatura de JC virus mas
ndo foi comprovada sua relagao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: ja descrito acima, Positivo: ja descrito acima, Negativo: ja descrito acima

15/05/2017 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Medicacdo eficaz e de facil administragédo
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Fumardo de dimetila, Positivo: Facilidade de administragdo e eficacia, Negativo: Efeitos gastrointestinais
iniciais, mas temporarios
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Interferon, acetato de glatiramer, fumarato de dimetila, natalizumabe, Positivo: Interferon e glatiramer -
seguranca Natalizumabe - eficdciaFumarato de dimetila - facilidade de administracdo e eficacia , Negativo: Interferon - reacdo flu likeGlatiramer -
reacao no local da infusdao Natalizumabe - risco de LMPFumarato de dimetila - reagdes gastrointestinais no inicio do tratamento

15/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32- Nao

15/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Ainda ndo tenho muito conhecimento a respeito.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainteferonal (AVONEX), Positivo: Ndo apresentou mais surtos da doenca., Negativo: Os efeitos colaterais que o
medicamento causa. Mal estar, dor no corpo, etc.

15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Apds 1 ano de uso foi detectada inexisténcia de novas lesGes na revisdo ocorrida em

abril/2017

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera - fumarao de dimetila, Positivo: Tecfidera: A medicacdo é oral e os efeitos colaterais foram s iniciais e
brandos, auséncia de dores no estdmago desde que administrado de estdmago cheio e controle eficiente das lesGes., Negativo: Tecfidera:
vermelhiddo no rosto na primeira semana e eventualmente em alguns momentos no decorrer do tratamento e dor de estdmago de administrado
em jejum.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Controle mediano das lesdes, Negativo: Injetavel, refrigerado, o que dificultava o transporte, é
muitas dores no corpo a calafrio nas primeiras 24 horas.
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15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tenho 4 pacientes em uso com boa resposta e é no minimo mais uma opgao de tratamento
como mostram as evidéncias da literatura médica
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com o Fumarato, Positivo: Estabilidade de surtos de Esclerose Multipla, Negativo: Diarreia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fumarato dimetil, Positivo: Estabilidade de surtos , Negativo: Diarreia passageira e flush cutaneo
15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Eu acredito que todo medicamento que seja para uma melhora do paciente é valida.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 44, Positivo: Nao tenho mais formigamento na perna direita., Negativo: Mais fadiga e dores de cabeca
15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e fingolimode, Positivo: Betainterferona- retardou levemente o avanco da doengaFingolimode - sem
crises desde o inicio e sem efeitos colaterais, Negativo: Betainterferona- efeitos colaterais e ndo foi muito eficiente ja q tive crise no meio do
tratamentoFingolimode - sem efeitos negativos
14/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo
15/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Eu me acertei com o remefio
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Diminuigdo das crises, Negativo: Prostragdo , febre ,? Dor
15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tudo que for beneficiar o paciente de em deve ter acesso
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: 09 anos sem surtos, Negativo: No dia seguinte sensacdo de gripe
15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Precisamos ter mais esta boa op¢do para o tratamento da esclerose multipla, pois alguns

pacientes ndo toleram determinadas terapias.

22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Fumarato de dimetila., Positivo: Uso oral, armazenamento em temperatura ambiente, boa tolerancia e
aderéncia. , Negativo: Acesso ao medicamento. Efeitos colaterais, embora sejam transitérios e bem tolerados.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betainterferonas, Glatiramer, Fingolimode, Ocrelizumabe e Fumarato de dimetila., Positivo:
Betainterferonas: seguranca.Glatirdmer: seguranca e efeitos colaterais.Fingolimode: uso oral, efeitos colaterais e eficacia.Ocrelizumabe: eficicia,
seguranca e efeitos colaterais.Fumarato de dimetila: uso oral, eficacia, efeitos colaterais transitorios e controlados., Negativo: Betainterferonas:
efeitos colaterais, uso injetavel, armazenamento refrigerado;Glatiramer: reagdes nos locais de aplicagdo, injetavel, armazenamento
refrigerado;Fingolimode: monitoramento de primeira dose, eventuais riscos.Ocrelizumabe: Acesso.Fumarato de dimetila: Acesso, eventual efeitos
colaterias, embora possivel ser controlado.
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15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Eficcia superior aos dmd de primeira linha e com poucos efeitos colaterais
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: fumarato de dimetila, Positivo: reducdo da taxa de surtos, Negativo: gastrointestinais no inicio
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Natalizumabe , Fingolimode, Positivo: reducdo taxa de surtos, Negativo: risco de LEMP, risco de arritmia,
alteragao macular.

15/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Acompanho pacientes ha 20 anos. Existem pacientes que ndo toleram mais medicagdes
injetaveis ou por panico de agulhas ou complicacdes nos sitios de aplicagdo como a lipoatrofia, necrose de pele, hematomas e/ou alergias. A opg¢éo
para depois da primeira falha é valida depois dos estudos.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fumarato de dimetila 120 e 240 mg., Positivo: Comodidade na aplicagdo e armazenamento da
medicag¢do., Negativo: Efeitos colaterais leves como diarreia e rush cutaneo na primeira semana.
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Beta interferona 1A 22 e 44 mcg SC e 30 IM. Beta interferona 1B SC. Acetato de Glatiramer, Teriflunomida
14 mg VO, Natalizumabe EV, Fingolimode. Alentuzumabe, Rituximabe., Positivo: Diminuigdo da frequéncia dos surtos e da incapacidade funcional.,
Negativo: Os injetaveis efeitos da aplicagdo. Os orais sem efeitos.
15/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nado

15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: beta-Interferon, fingolimode, Aubdgio e agora Tecfidera, Positivo: Quase nenhum., Negativo: Beta interferon
desenvolvi um problema na Tiredide; Fingolimode problema na macula; aubagio apos um ano de uso surgiram novas lesGes. Tecfidra até o momento
nenhuma. Uso hd um ano.

32 - Sim, como paciente, Qual: beta-Interferon, fingolimode, Aubagio e agora Tecfidera, Positivo: quase nenhum, Negativo: Beta interferon
desenvolvi um problema na Tiredide; Fingolimode problema na macula; aubagio apos um ano de uso surgiram novas lesGes. Tecfidra até o momento
nenhuma. Uso ha um ano.

15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Literatura mundial recomenda Tecfidera como medicamento de 1a linha para Esclerose
Multipla Tecfidera
22 - Sim, como paciente, Qual: Dimetil Fumarato, Positivo: Desde que estou usando ndo tive mais surtos, Negativo: Efeitos colaterais como rubor
facial
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Ndo senti efeitos colaterais, Negativo: Ndo evitou novos surtos e tampouco o aparecimento de
novas lesdes na Ressonancia Magnetica

15/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, avonex e copaxone, Positivo: Sem efeitos colaterais com Avonex e Rebif, Negativo: Reagdo alérgica ao Copaxone
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15/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O medicamento em questdo possui um baixo indice de reagdes adversas e praticidade no
tratamento, sendo utilizado em varios paises de primeiro mundo em combate a EM.
22 - Sim, como paciente, Qual: FUMARATO DE DIMETILA (Tecfidera), Positivo: - Uso em capsulas;- Ndo ha contra-indicagGes;- Reagdes adversas
pouco significativas, apenas um rubor nas primeiras semanas;- N3o tive recidivas da doenca até o momento., Negativo: - Algum rubor nas primeiras
semanas de tratamento com a medicagdo.
32 - Sim, como paciente, Qual: CLORIDRATO DE FINGOLIMODE (Gilenya) , Positivo: Gilénia: - Uso em capsulas;- Apenas uma vez ao dia;- Nao tive
recidivas ao utilizar a medicagdo., Negativo: Gilénia: - Primeira dose do tratamento deve ser monitorada;- Aparecimento de pequeno edema na
macula do olho direito, o que levou a decisdo da mudancga da medicagdo pelo médico.

09/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera que, Positivo: Ndo preciso tomar inje¢cdo constante, muito mais eficaz, trds bem estar

melhor, menos efeito colaterais, bem mais eficas do que os medicamentos do SUS, Negativo: Ndo tem no Sus, e Rubor na pele
32-Nao

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A doenga ja é tao dolorosa, ndo precisamos de mais 1
22 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon,hoje avonex, Positivo: Manteve estavel, Negativo: Dolorosa e efeitos arrasadores
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon,avonex, Positivo: Manteve estavel, Negativo: Efeitos colaterais,e dolorosa

09/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Os pacientes com esclrose multipla devem ter o direito a outras opgdes se as primeiras ndo
deram certo
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Usei e uso s6 esse e tem dado 6timo resultados, mas se ndo desse faria de tudo para tentar
outros, Negativo: Nos primeiros meses a reacdo (dores no corpo e fadiga) é mais forte, com o passar do tempo melhora muito
32- Nado

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Quanto maior for a oferrta de medicagdo e tratamento, melhor
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Auséncia de surtos e excelente resultado do medicamento, Negativo: Ndo ha

09/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Essa medicacdo é de primeira linha e pode ser a primeira medicac¢do indicada na profilaxia

dos surtos da EM
22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Fumarato de dimetila 120 e 240 mg, Positivo: excelente controle dos surtos, efeitos colaterais leves e
transitorios, Negativo: rubor e diarréia

32 - Sim, como profissional de sauide, Qual: interferons, acetato de glatiramer, fingolimode, natalizumabe, Positivo: todos sdo adequados para
diminuir o numero dos surtos da EM, mas o fumarato pode ser considerado de primeira linha, Negativo: raros pacientes apresentam diarréia, rubor -
transitorios
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09/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Esta medica¢do e muito eficiente, e sem efeitos colaterais
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, Rebif, Positivo: Manteve minha doenca em remissao, Negativo: Efeitos colaterais muito intensos,
como fadiga, cefaleia e depressao

09/05/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon ha 44,natanuzunabe,compaxone, Positivo: Natanuzunabe bom resultados,interferon e copaxone nao
obteve exito, Negativo: Nao houve melhoras no caso tive alguns surtos tendo que fazer infusao de corticoide,natanuzunabe foi eficaz nao tive
surto,houve uma melhira no quadro geral

09/05/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

12/05/2017

09/05/2017

Paciente

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: DIMINUIGAO DE SURTOS, Negativo: EFEITOS COLATERAIS

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Desde q fago uso do medicamento, hd 4 anos, ndo tenho surto, Negativo: Injetavel

09/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento Fumarato de Dimetila tem mostrado resultados mais eficazes relativamente
ao bem-estar do paciente e maior redugao dos sintomas e efeitos colaterais se comparado aos demais. Além disso, possui menor custo de
fornecimento.

22 - Ndo

32-Nao

09/05/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona 1a 30mcg/0,5ml-6.000.000 Ul., Positivo: Os efeitos positivos é que fago uso do betainterferona 1a

30mcg/0,5ml- 6.000.000 UI, ja faz uns dois anos que uso nunca mais senti nenhum surto., Negativo: Eu sé fago uso do medicamento citado acima. As
vezes eu sentia o corpo meio doido e parecendo sintomas de gripe, mas no dia seguinte passava.
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09/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Nao
32- Nado
09/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera que, Positivo: Ndo preciso tomar injecdo constante, muito mais eficaz, tras bem estar
melhor, menos efeito colaterais, bem mais eficas do que os medicamentos do SUS, Negativo: Ndo tem no Sus, e Rubor na pele
32-Nao
09/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Comecei o tratamento a 5 semanas com Betainterferona e estou me adaptando muito bem
ao remédio, ja senti melhora em problemas que o surto tinha causado em mim.Acredito que esse remédio é muito eficaz, porém, ainda ndo tenho
confirmacao.
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona , Positivo: Adaptacdo rapida, pouca dor, melhora dos surtos., Negativo: Me sinto cansada.
32-Ndo
09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Este remedio é confiavel e pratico, sem muitod efeitod colaterais
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Impede surgimento de novas lesoes, Negativo: Nenhum
32-Nao
09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A esclerose multipla ainda ndo tem cura, porém existe tratamento e cientistas empenhados

em novos tratamentos , melhor qualidade de vida e prevenir ou mesmo retardar as consequéncias incapacitantes desta doenca, sendo de suma
importancia a variedade de oferta farmacoldgica.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer (Copaxone)Betainterferona 1b, Positivo: Ndo houveram efeitos positivos. , Negativo: Copaxone
: efeito de quase morte (previsto em uma pequena porcentagem na bula).Betainterferona : cinco anos de aplicagdes doloridas Onde, nos trés
primeiros anos houve um controle da doenga, abstenc¢do dos surtos, havendo nos anos seguintes, faléncia terapéutica e locais de aplicagao
extremamente desgastados.
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09/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Cada organismo responde de uma forma o medicamento utilizado e o uso de Fumarato de
Dimetila é uma outra opgdo menos sofrivel para aqueles que sdo portadores de EM e padecem muito com os efeitos colaterais do Interferon oi
outros medicamentos disponibilizado pelo Sus

22 - Sim, como paciente, Qual: Estou tendo agora com o tecfidera, Positivo: A EM se manifestou em mim em novembro de 2015 e comecei a utilizar
o betain-interferindo 1a de 30 mcg/0,5 ml - 6.000.000 Ul uma vez por semana, cujos efeitos colaterais foram por demais torturante, com febre apds
a aplicagdo, muita fadiga, dores musculares e nos ossos, dores fortissima da nuca e estado depressivo, com incapacidade para trabalhar, falta de
concentracdo, etc.Ja o Tecfidera, irda completar 2 meses de uso, também ha efeitos colaterais, mas muito menor, pois a fadiga é menor, ndo tenho
mais dor na nuca, as dores musculares e menor, porém com um pouco de desequilibrio e intestino ora preso, ora solto., Negativo: Vide resposta
anterior

32 - Sim, como paciente, Qual: Vide resposta do item 8.2, Positivo: Vide resposta do item 8.2, Negativo: Vide resposta 8.2
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09/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, O fumarato de dimetila apresenta poténcia relativa maior que as betainterferonas e o
glatiramer no controle dos surtos, da progressao da incapacidade e na atividade da doenca evidenciada por exame de ressonancia magnética do
encéfalo. Assim, o fumarato de dimetila poderia ser utilizado como tratamento inicial, com a vantagem de ser ministrado via oral.Por outro lado, o
fumarato de dimetila apresenta um perfil de seguranga melhor que o fingolimode, ndo sendo necessario monitoramento cardiaco da primeira dose e
com boa tolerabilidade.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Fumarato de dimetila no tratamento da esclerose multipla forma recorrente-remitente., Positivo:
Fumarato de dimetila:Comodidade na administragdo por ser via oral;Boa tolerabilidade, com eventos adversos facilmente manejaveis;Poucas
alteragdes hematoldgicas (leucopenia discreta eventualmente);Auséncia de hepatotoxidade;Auséncia de cardiotoxicidade;Menor frequéncia de
infecgdes quando comparado ao fingolimode e ao natalizumabe;Redugdo da taxa de surtos e da progressao equivalente ao fingolimode;N3do
necessidade de monitoramento da administracdo, ao contrario do fingolimode e do natalizumabe., Negativo: Fumarato de dimetila:Rash cutaneo
nas primeiras administragdes;Eritema pruriginoso apds algumas administragdes;Aceleracdo do transito intestinal, especialmente se ingerido com
estdmago vazio.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: TeriflunomidaBetainterferona 1a 30 pug IMBetainterferona 1a 22 ug SCBetainterferona 1a 44 g
SCBetainterferona 1b 250 pg SCGlatiramerFingolimodeNatalizumabeAlentuzumabe, Positivo: Teriflunomida: comodidade posolégica, 1 cp VO/dia,
poucos eventos adversos.Betainterferona 1a 30 pug IM: comodidade posoldgica, 1 injecdo semanal; pouca formacgdo de anticorpos neutralizantes;
pode ser utilizado na sindrome clinica isolada (CIS) com risco de evolugdo para esclerose multipla; medicamento seguro para pacientes com menos
de 18 anos.Betainterferona 1a 22 ug SC: facilidade de uso (autoinjetor); pode ser utilizado na sindrome clinica isolada (CIS) com risco de evolugdo
para esclerose multiplamedicamento seguro para pacientes com menos de 18 anos.Betainterferona 1a 44 ug SC: facilidade de uso (autoinjetor);
pode ser utilizado na sindrome clinica isolada (CIS) com risco de evolugdo para esclerose multipla; medicamento seguro para pacientes com menos
de 18 anos.Betainterferona 1b 250 pg SC: facilidade de uso (autoinjetor); pode ser utilizado na sindrome clinica isolada (CIS) com risco de evolucdo
para esclerose multipla; medicamento seguro para pacientes com menos de 18 anos.Glatiramer: ndo ha formacgao de anticorpos neutralizantes; ndo
ha necessidade de monitoramento hematoldgico ou da fungdo hepatica; medicamento seguro para pacientes com menos de 18 anos. Fingolimode:
comodidade posoldgica (1 capsula via oral/dia); poténcia relativa superior a teriflunomida, as betainterferonas e ao glatiramer; reducdo significativa
da taxa de surtos, da progressado da incapacidade e das lesGes ativas vistas a imagem por ressonancia magnética do encéfalo.Natalizumabe:
comodidade posoldgica (1 infusdo mensal); poténcia relativa superior a teriflunomida, as betainterferonas e ao glatiramer; redugédo significativa da
taxa de surtos, da progressao da incapacidade e das lesdes ativas vistas a imagem por ressonancia magnética do encéfalo; medicamento muito eficaz
nas formas agressivas da doenca.Alentuzumabe: comodidade posoldgica (5 infusdes no 12 ano; 3 infusGes 22 ano); poténcia relativa superior a
teriflunomida, as betainterferonas, ao glatiramer, ao fumarato de dimetila, ao fingolimode e ao natalizumabe; redugdo significativa da taxa de
surtos, da progressao da incapacidade e das lesGes ativas vistas a imagem por ressondncia magnética do encéfalo; medicamento extremamente
eficaz nas formas agressivas da doenca., Negativo: Teriflunomida: eficdcia restrita no controle da doenca; necessidade de suspensao 2 anos antes da
intengdo de engravidar (risco de teratogenicidade).Betainterferona 1a 30 ug IM: reagdes adversas "flu-like"; formagdo de anticorpos neutralizantes,
reduzindo a eficacia do medicamento; dor no local da injecdo; necessidade de armazenamento sob refrigeracdo.Betainterferona 1a 22 ug SC:
reacOes adversas "flu-like"; formacdo de anticorpos neutralizantes, reduzindo a eficdcia do medicamento; dor no local da inje¢do; necessidade de
armazenamento sob refrigeragdo.Betainterferona 1a 44 g SC: reagGes adversas "flu-like"; formagdo de anticorpos neutralizantes, reduzindo a
eficacia do medicamento; dor no local da inje¢cdo; necessidade de armazenamento sob refrigeracdo.Betainterferona 1b 250 ug SC: reacGes adversas
"flu-like"; formacgdo de anticorpos neutralizantes, reduzindo a eficicia do medicamento; dor no local da inje¢do; casos de necrose cutanea no local
da injecdo; necessidade de armazenamento sob refrigeragao.Glatiramer: dor no local da injecao; lipodistrofia nos locais das injegdes.Fingolimode:
necessidade de monitoramento cardiaco por 6h na primeira dose ou se houver interrupgdo do tratamento por mais de 2 semanas; leucopenia com
aumento do risco de infecgdes; aumento de enzimas hepaticas, dos niveis dos triglicérides e do colesterol.Natalizumabe: necessidade de
monitoramento das infusdes; preocupagao com risco de leucoencefalopatia multifocal progressiva pelo JC virus.Alentuzumabe: necessidade de
monitorar o paciente mensalmente (hemograma, funcdo hepatica) e trimestralmente (funcdo tireoidiana), além de alerta-lo quanto ao risco elevado
de infecgGes (70%), de hipotireoidismo (35%) e de complicagGes graves (trombocitopenia, D. Graves, S. Goodpasture) por até 48 meses apds a ultima
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infusdo.

09/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, S6 quem precisa desse medicamento sabe o drama que é pagar o preco que ele custa. E mais
caro que o saldrio de todos da minha casa juntos. E a vida da minha irma dependera dele pro resto da vida. Pensa pagar mais de 6 - 8 mil por més
num remédio? No Brasil?? S6 a minoria milionaria consegue!

22 - Ndo

32 - Nao

09/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonexex. 30 mcg, Positivo: N3do tive mais surtos, Negativo: Aplicagdo injetavel

09/05/2017

04/05/2017

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, Positivo: Sem surtos , porém reacdo forte apds injecao, Negativo: Rea¢do apds injecao
12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

22 - Ndo

32-Ndo

09/05/2017

Empresa

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Sou amiga de ex-usuaria de AVONEX, que o utilizou durante cerca de 1 ano desencadeando
um episodio de surto. Desde entdo, esta iniciou a utilizagdo de Tecfidera e ndo teve mais surtos (usuaria ha 14 meses). Além disso, ela possuia
intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativos. Apds o uso do Tecfidera, ndo demonstra mais sintomas
colaterais que afetam rotina diaria e a forma de administracao é indolor e pratica, segundo relatos da mesma.

22 - Nao

32 -Nao

09/05/2017

09/05/2017

Paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex., Positivo: Controle positivo da evolugdo da doenga, que estd estavel com o tratamento., Negativo: Avonex -
poucas queixas, mas um ponto negativo é ser injegdo intramuscular. Dor de cabega no dia seguinte ao remédio é outra queixa.

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, No momento estou com tratamento da beta interferona 1a, satisfeito, sem problema de
intolerancia ou eficiéncia, mas gostaria de dispor da disposi¢cdo de novos medicamentos caso os médicos indicassem, inclusive o Furamato de
dimetila.
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09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri, avonex Rebif , Positivo: Surtos controlados, Negativo: Febre, sintomas de gripe

09/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tomo remedio, Positivo: Melhora em surtos, Negativo: Dor de cabeca e sensacgdo de gripe

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxine, rebif, natalizumabe, Positivo: Melhoras em surtos, Negativo: Dor de cabeca sensacdo de gripe

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a 30mg, Positivo: Diminuiu os surtos que tinha com mais frequéncia., Negativo: Febre e calafrios.

32-Nado

09/05/2017  Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Xxxx
22 -Nao

32 -Né&o

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Nem todos os pacientes se ddo bem ou veem resultados com os medicamentos que hoje
estdo sendo oferecidos pelo governo.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - Betainterferona 1A, Positivo: No segundo ano de utilizagdo tive diminuicdo das crises. , Negativo: Demorou
um ano para comegar a surtir efeito no corpo.

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: N3o tive surto, Negativo: Nenhum

09/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Eu uso e me sinto muito satisfeita e meu problema esta controlado.

22 - Sim, como paciente, Qual: glatiramer e betainterferona e agora o tecfidera., Positivo: glatiramer (naoda positivo)betainterferona (nada
positivo)Tecfidera ou fumerato de dimetila (positivo) problema estacionado e me sinto melhor sem sirto ou controle do que sentia silenciosamente.,
Negativo: glatiramer - forte sor de cabeca..parei no ctibetainterferona - batimento cardiaco desacelerou - parei no cti

32 - Sim, como paciente, Qual: glatiramer e betainterferona, Positivo: glatiramer (naoda positivo)betainterferona (nada positivo)Tecfidera ou

fumerato de dimetila (positivo) problema estacionado e me sinto melhor sem sirto ou controle do que sentia silenciosamente., Negativo:
glatiramer - forte dor de cabeca..parei no ctibetainterferona - batimento cardiaco desacelerou - parei no cti
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09/05/2017  Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, EU ESTOU BEM COM ELE!

22 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX e TECFIDERA 240 mg (Fumarato de dimetila), Positivo: com o primeiro fiquei sem surto até os 3 anos e meio,
e com o segundo estou muito bem até agora., Negativo: Reagdes do Avonex: frio, dor no corpo, dor de cabega.Reagdes do Tecfidera: Vermelhidao e
queimagdo no corpo.

32 - Ndo
09/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF 44REBIF 22AVONEX, Positivo: CONTROLE EVOLUTIVO DAS LESOES, Negativo: REBIF 44 E REBIF 22: MAL ESTAR,
FEBRE, DOR DE CABECA, DORES NO CORPO COM MUITA FREQUENCIA.AVONEX: MAL ESTAR, FEBRE, DOR DE CABECA, DORES NO CORPO COM
MENOS FREQUENCIA.

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Precisamos de novas opgdes de tratamento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferon, Positivo: diminuicdo de lesdes, Negativo: dor de cabeca e mal estar

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento ja foi aprovado em diversos paises, incluindo EUA, Inglaterra e Canada.Custo
inferior a outros medicamentos alternativos para tratamento da doenga.

22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a, Avonex., Positivo: A aplicagdo continua estabilizou a doenga. Esclerose multipla., Negativo: Um
pouco de mal estar no dia seguinte a aplicagdo (semanal) no inicio do tratamento. Sintomas de gripe. Contornados em seguida, com medicamentos
e procedimentos.

32 - Ndo
09/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Melhora dos sintomas Estabilidade da doenca calafrios, Negativo: CalafriosCefaleia

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Foi aprovado pela ANVISA. Uma Unica ocorréncia ndo é determinante sobre tantas outras
evidéncias inclusive fora do pais.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon - AVONEX, Positivo: Nao tive mais nenhum surto durante o uso., Negativo: Os efeitos colaterais no dia
seguinte a aplicagdo variam entre fadiga, dores e até febre.

09/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Por que as pessoas tem o direito ao tratamento da doenca, ndo importa qual a substancia
que sera utilizada.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona - Avonex, Positivo: Utilizo ha mais de 7 anos e desde que comecei o tratamento nao tive mais surtos.,
Negativo: Nenhum.

Pagina 163 de 223



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

09/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Ndo entendo muito sobre a questdo técnica da eficacia da medicagdo. Mas se for para
contribuir no tratamento desta doenca, que somente quem possui pode relatar o que €, acredito que a medicacdo deva ser fornecida.
2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexPulsoterapia com corticoidegabapentina, Positivo: avonex, desde o inicio do uso até o presente momento ndo
tive mais surtoPulsoterapia, retornou o que os surtos afetaramGabapentina: Alivio da dor nas pernas e quimacdo continua., Negativo: Avonex, febre,
tremores, sintomas de gripe (apenas no dia posterior ao uso)Pulsoterapia: tontura, desorientagdo, mau estar (até algumas semanas apds o
término)Gabapentina: nenhum
09/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,
cuidador de paciente 22 _ Nio
32-Nao
10/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Muitos de nds portadores de esclerose multipla ndo respondemos aos tratamentos com os
medicamentos disponiveis pelo SUS. Ficamos muitas vezes vulneraveis e e evoluimos com lesdes irreversiveis.
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Positivo apenas com a pulso terapia, Negativo: Fun¢do hepatica e renal alteradas, mal estar fisico.
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Nenhum, Negativo: Ja descrito no item 8.3
09/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Rea¢des , Negativo: Fadiga,mal estar
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nenhum, Negativo: Fadiga
11/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Outros, Positivo: Ela n apresentou reagdo , Negativo: N se sentiu bem, enjoada
32- Ndo
10/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Estou usando ha 6 meses e estou me sentindo bem
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera Biogen, Positivo: Estou tendo vida normal.com o Tecfidera, Negativo: Nos primeiros dias fiquei um pouco
vermelha. Mas sé nos primeiros dias.
32 - Sim, como paciente, Qual: O Avonex. Também da Biogen., Positivo: Consegui viver., Negativo: O fato de ser inje¢cdo. Usei pelo SUS por muitos
anos. Nao aguento mais uma inje¢do por semana. Tive varios surtos.
11/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A incorporagao do Tecfidera, medicamento ja aprovado pela ANVISA, amplia o leque

terapéutico e permite maior oportunidades de tratamento ao paciente. A Esclerose Mdltipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e,
por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Melhoria da qualidade de vida, melhoria nos aspectos emocionais e psicoldgicos ., Negativo: Nao
identificados.

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon 1b, Positivo: Medicamento amplamente utilizado., Negativo: Efeitos colaterais intoleraveis,
vermelhidao, irritacdo no local e mal estar.
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11/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Acredito que os pacientes com esclerose multipla tém o direito a um tratamento por via oral,
sem grandes efeitos colaterais e com um melhor indice de eficicia que as medicac¢des oferecidas hoje pelo Sus para o tratamento inicial da doenca.
Estas tém os inconvenientes de serem administradas por via parenteral e possuirem efeitos colaterais que afetam mais a rotina dos pacientes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila , Positivo: Comodidade do uso por via oral (duas vezes ao dia), sem grandes efeitos colaterais.,
Negativo: Nauseas e dispepsia eventuais.
32- Nado
11/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pessoas dependem dessa medicacdo
2-Nao
32- Ndo
11/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
11/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Existem pessoas que necessitam dessa medicacdo.
22 -Nao
32-Néo
11/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Pacientes dependem da medicagao
cuidador de paciente 2. Nio
2-Nao
11/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Ndo
11/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tem q avangar com outros medicamentos
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Ndo tive mais surtos, Negativo: Fadiga, dor de estdbmago, dor de cabeca, dores articulares,
sintomas de gripe,
32 - Nado
10/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Estou fazendo o tratamento com esse medicamento, e estou me dando muito bem com

ele, e concordo que ele é eficaz para o tratamento de esclerose multipla!

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Beta iteferona 1a, Positivo: Tive melhoras ao caminhar, equilibrio e retardo em relagdo aos surtos.,
Negativo: Me causou depressao

32 - Sim, como paciente, Qual: Ndo, Positivo: Ndo , Negativo: Nao
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11/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
10/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Necessario campo de amostra maior
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Redugdo dos sintomas, ndo avancou as lesGes cerebrais, , Negativo: Ndo houve efeito negativo
11/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
11/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32.-Ndo
11/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendag&o preliminar, E SIM NECESSARIO NOVAS OPCOES DE TRATAMENTO DA ESCLEROSE MULTIPLA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX E COPAXONE., Positivo: COPAXONE NAO ME TRAZ REACOES, TIPO DORES MUSCULARES, CABECA ETC.,
Negativo: AVONEX ME TRAZIA REACOES, TIPO DORES MUSCULARES.
11/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Faco uso do Tecfidera desde Agosto de 2016.N3o tive nenhum sintoma negativo ao uso do
mesmo.
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon beta-1a, Positivo: positivo nenhum, Negativo: Por ser um medicamento injetavel,era bastante
desconfortavel a aplicagdo do mesmo.
32-Nao
11/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer e Natalizomabe, Positivo: Doenca "estacionada", Negativo: Occoreram alguns surtos
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11/05/2017

11/05/2017

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendaco preliminar, A MEDICACAO FUMARATO DE DIMETILA E UMA MEDICAGAO DE ALTA EFICACIA PARA O
TRATAMENTO DE ESCLEROSE MULTIPLA, ALEM DE OTIMO PERFIL DE SEGURANGA. JA E UTILIZADO E RECOMENDADO EM OUTROS PAISES COMO
TRATAMENTO DE PRIMEIRA LINHA PARA PACIENTE COM ESSE DIAGNOSTICO, COM BONS RESULTADOS A LONGO PRAZO EM RELAGAO A SURTO E
PROGRESSAO DE DOENGA

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: f{UMARATO DIMETILA- TECFIDERA - DOSE DE 240 MG 12/12H, Positivo: OS PACIENTES EM USO DESSA
MEDICAGAO APRESENTAM BOA ADERENCIA POR SER MEDICAGAO DE USO ORAL. APRESENTA BAIXO INDICES DE EFEITOS COLATERAIS. OS PACIENTES
EM ACOMPANHAMENTO NAO APRESENTARAM ATIVIDADE DE DOENGA DURANTE O TEMPO DE ACOMPANHAMENTO, SEM SURTOS NOVOS E SEM
LESOES NA RESSONANCIA, Negativo: PACIENTES APRESENTAM AUADRO DE DIARREIA NOS PRIMEIROS 30 DIAS DO USO DA MEDICAGAO, QUE E UM
EFEITO ADVERSO BEM DESCRITO.

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: INTERFERON 1AINTERFERON 1B 44, 22AVONEXFINGOLIMODNATALIZUMABAUBAGIO, Positivo: OS
INTERFERONS EM GERAL SAO MEDICAMENTOS COM ALTO PERFIL DE SEGURANGA, JA EM USO A MUITO TEMPO PARA O TRATAMENTO DA DOENGA,
COM BONS RESULTADOS EM CASOS LEVESNATALIZUMAB POSSUI OTIMA EFICACIA, PRINCIPALMENTE PARA CASOS MAIS REFRATARIOS, COM A
FACILIDADE DE APLICAGAO 1X/MESAUBAGIO E FINGOLIMOG TEM A VANTAGEM DE SEREM MEDICAMENTOS DE USO ORAL, , Negativo: OS
INTERFERON APRESENTAM A DESVATAGEM DE SEREM DE APLICAGAO PARENTERAL E CAUSAREM MUITOS EFEITOS FLU-LIKENATALIZUMAB PODE
CAUSAR DOENCCA GRAVE PRINCIPALMENTE EM PACIENTE JC POSITIVOS E NAO DEVE SER UTILIZADO POR MAIS DE 2 ANOSFINGOLIMOG NAO DEVE
SER UTLIZADO EM PACIENTE CARDIOAPTAS E NECESSITA DE APLICACAO DA PRIMEIRA DOSE EM REGIME HOSPITALARAUBAGIO APRESENTA EFICACIA
SEMELHANTE AOS INTERFERONS, POREM PODE SER TERATOGENICO, DEVENDO SER EVITADO EM PACIENTES EM IDADE "FERTIL

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Néao

11/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Precisamos desse apoio do governo... Ainda é uma doenca sem cura e que precisa de toda
atencdo e possibilidades.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Methilprednisona na pulsoterapia., Positivo: Fui diagnosticada recentemente, ainda estou sob os efeitos do
medicamento., Negativo: Fui diagnosticada recentemente, ainda estou sob os efeitos do medicamento.

11/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou neurologia e ja tive pacientes em uso de AVONEX, sem controle dos surtos, e
frequentemente com intolerancia a forma intramuscular de aplicagdo e aos sintomas contralaterais significativo. Alguns pacientes ficaram
totalmente sem surtos apos substituir a medicacao por Tecfidera, que também tem também um melhor perfil de efeitos colaterais.

22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: interferon beta, glatiramer, alentezumab, natalizumab, gylenia, Tecfidera, , Positivo: controle de surto de
forma variavel entre pacientes , Negativo: interferon beta, glatiramer - sintomas flu-like, dor no local da aplicagdo, desenvolvimento de anticorpos
contra as medicacoes

32 - Nao

11/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 -Ndo
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10/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Em mina opinido, € muito mais eficaz uma pratica preventiva do que corretiva. Melhor
manter todos os esforgos para combater a doenga no presente momento.E num ponto de vista de cidadania, somos brasileiros pagamos nossos
impostos, nada mais junto entdo que o estado cumprir com o seu dever, pois saude é dever do Estado.

2-Nao
32 - Ndo
09/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: tecfidera capsulas, Positivo: positivo, pela facilidade de ingestao, Negativo: ate o momento nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: interferons, copaxone, mabithera, Positivo: mabithera, por ter amenizado ods surtos por quase 3 anos, Negativo:
interferons, ndo aliviavam surtos, copaxone, por ser auto aplicavel, ndo suportei, com 2 meses de aplicagdgomabithera por ser infusdo de quase 8 hrs,
obrigando a uma internagdo

10/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: Diminui¢do de surtos , Negativo: Febre , dores
32 - Ndo

10/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex 30 mcg IM, Positivo: E s6 uma vez na semana, facil aplicacdo e é modificador do curso da doenca. , Negativo:
Tem muitos efeitos colaterais, como mialgia, febre e cefaleia um dia apds o uso. Também desenvolvi plaquetopenia e linfopenia desde comeco da
medica¢do (ha 1 més)

10/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: glatiramer e betainterferona, Positivo: betainterferona nao houve efeitos positivos glatiramer
apresenta menos efeitos colaterais , Negativo: betainterferona apresenta muitos efeitos colaterais durante o uso . glatiramer apresentou falha
terapeutica principalmente realacionado a forma de administracdo .
10/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: glatiramer e betainterferona, Positivo: betainterferona nao houve efeitos positivos glatiramer
apresenta menos efeitos colaterais , Negativo: betainterferona apresenta muitos efeitos colaterais durante o uso . glatiramer apresentou falha
terapeutica principalmente realacionado a forma de administragdo .
10/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Tenho uma pessoa na familia que estd em tratamento e esta com 6tima resposta. Tinha

cuidador de paciente

usado outro remédio anteriormente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera ( Fumarato de Dimetila), Positivo: A paciente esta sem efeitos colaterais, Negativo: A
paciente fica um pouco vermelha na pele em alguns momentos

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ndo sei o nome, Positivo: desconheco,, Negativo: intolerancia e efeitos colaterais
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10/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E mais barato para o Governo previnir do que pagar depois que um paciente ficar invalido.
2-Nao
2-Nao
10/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Discordo, pois todos pagam impostos e tem direito a saude.
2-Nao
32 - Ndo
10/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Todo brasileiro tem direito ao melhor tratamento possivel. Esse medicamento é de ultima
cuidador de paciente geragao e segundo pesquisas tem alto grau de controle dos surtos da doencga. Por ser muito caro, fica inacessivel a maioria da populagao.
22 - Nao
32-Ndo
11/05/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, € uma nova droga, com a possibilidade de se fugir das agulhas, com proposta de
melhores condicGes clinica em aumentar espaco entre as crises, apesar de apresentar serias complica¢des gastricas.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Interferon B1b + Interferon Bla(Avonex + Rebiff) + Acetato de Guatiramer + Natalizumabe, Positivo: A
melhora clinica e aumento do controle inter crises. porem sabemos que cada medicamento langado, aumenta a expectativa de melhor controle das
crises, por ser autoimune a esclerose, tem que seguir os caminhos tragcado mais com pespectivas de melhoras a cada caso novo, este produto vem
com esta esperanga, Negativo: Interferons - multiplas lesdes de pele que caracterizo como a primeira rejei¢ao, o controle do tempo e do espago
inter crises dando inicio a falha terapéutica, o que acontece sempre com todos os produtos + queda de cabelos + aumento da ansiedade e mudangas
de humor, levando em conta que alguns se mostram euféricos. e o medo da préxima crise, a inseguranca.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon Blb + Interferon Bla ( Avonex + Rebiff) Acetato de guatiramer + Natalizumabe, Positivo:
Natalizumabe - Melhora da for¢a motora e da visdo em espago de tempo curtolnterferons - Tem e continua com seus espagos iniciais, muitos
pacientes ndo precisaram de progressado, continua nas primeiras linhas, Negativo: O pior efeito trazido pelos pacientes é a palavra estou em nova
crise, aumentar a dose ndo resolve, temos que mudar de medicamento.
10/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Ndo tenho condigdes de avaliar
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e rebif , Positivo: Redugdo dos surtos, estabilizacdo da doenga, Negativo: efeitos colaterais, febre, dor no
corpo.Avonex- dificuldade na aplicagdoRebif - qtidade de doses por semana
10/05/2017 Profissional de satide 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O fumarato de dimetila € um medicamento de facil aderéncia ao tratamento de poucos

efeitos colaterais,de eficacia comprovada, prescrito em toda comunidade neurologica internacional

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Poucos efeitos colaterais e de facil aderencia, Negativo: Nauseas e
diarreias

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: InterferonsCopaxoneFingolimodeNatalizumabe, Positivo: Todos tem comprovados beneficios tanto do
ponto de vista clinico como de neuroimagem, Negativo: O grande problema dos injetaveis ‘e a aderencia ao tratamento
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10/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

10/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Ndo ter surto , Negativo: Nenhum.

10/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acompanho tratamento com a tecdifera, sendo muito bem aceito, sem efeitos colaterais.
Paciente sem crises com vida normal. Pelo alto custo, muitos sdo privados do tratamento com o mesmo, sendo que se distribuido pelo SUS, ajudara
muitas pessoas a terem uma vida normal!

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Qdo minha filha foi diagnosticada com esclerose, entrou com outra medicagdo e mesmo assim,
continuo com crises, depois que passou a fazer uso do tecdifera, ela ndo apresentou mais crises e passou a ter uma vida normal, pois ele ndo deixa
nenhum efeito colateral!!l, Positivo: E facil de ingerir, sem efeitos colaterais! Otima medicacdo, Negativo: Ndo ha efeitos negativos, com exce¢do do
prego

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Descrito acima, Positivo: Descrito acima, Negativo: Descrito acima

10/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Acompanho tratamento com a tecdifera, sendo muito bem aceito, sem efeitos colaterais.
Paciente sem crises com vida normal. Pelo alto custo, muitos sdo privados do tratamento com o mesmo, sendo que se distribuido pelo SUS, ajudara
muitas pessoas a terem uma vida normal!

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Qdo minha filha foi diagnosticada com esclerose, entrou com medicacdo e mesmo assim, continuo
com crises, depois que passou a fazer uso do tecdifera, ela ndo apresentou mais crises e passou a ter uma vida normal, pois ele ndo deixa nenhum
efeito colateral!!, Positivo: E facil de ingerir, sem efeitos colaterais! Otima medicacdo, Negativo: N3o ha efeitos negativos, com exce¢do do preco

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acompanho minha filha, como descrito acima, Positivo: Ndo tem efeitos colaterais. A pessoa tem uma
vida normal, Negativo: Apenas o preco da medicacdo, por isso, a liberagdo pelo SUS sera de grande valia para muitos portadoras da doenca

10/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sou portador da EM. A medicina esta evoluindo e com isso precisamos aproveitar. Por que
precisamos passar por surtos onde podem serem ireversivos. O que mais precisamos mostrar que nao é facil viver com dores, choques, ardéncias no
corpo, perca de for¢ca e movimentos, ficar sego ou acabar fazendo as necessidades fisioldgicas nas roupas. Sabemos que se aceito no SUS o valor do
remédio baixa consideravelmente. Temos direito a salde, temos direito a vida. S6 quem e portador da EM sabe o que passamos e o sofrimento do
nossos familiares.

22 - Sim, como paciente, Qual: TECFIDERA , Positivo: Apds a utilizagdo do TECFIDERA minha doenca estabilizou. Fago ressonancias a cada 6 meses e
ndo apareceu mais nenhuma mancha. Ndo tive mais ardéncias pelo corpo e nenhum surto. , Negativo: Para meu caso fui direcionado direto para o
TECFIDERA. Pelas varias lesdes no cérebro.

32-Nédo

10/05/2017

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, E uma excelente alternativa terapéutica
22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Natalizumabe, acetato de glatiramer, interferons, Positivo: Controle de Esclerose Multipla, sendo a
terapia de escolha individual para cada caso, Negativo: Reagdes adversas, intolerancia a auto aplicagdo
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10/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

10/05/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Muiltipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Ndo

10/05/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ser esclerosado ,impotente, diante da destruicdo da sua bainha de mielina,neurénios que nao
se multiplicardo, e sim sdo destruidos , e sem saber se amanha estara fazendo xixi ou cocoé sem controle, cogni¢do, andar, movimentos , e ainda se
deparar com a escolha é especialistas que ndo vivem o fato na pele, mas tem o poder de determinar "vocé ndo precisa dessa oportunidade de cuidar-
se,é pavoroso

22 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona, Positivo: Acho que ndo piorei, Negativo: varias sensac¢des ruins que suporto por saber que posso
estar controlando a evolugdo

32 - Sim, como paciente, Qual: alta dose de cortizona, Positivo: suponho que no surto,conteve, Negativo: Nada horrivel, sé o medo, xixi, coco na
roupa, tontura excessiva

10/05/2017 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, conhego uma amiga que tem uma irma com eslcore multipla e esse remédio é fundamental
para o tratamento dela e por pagarmos muito impostos, todos temos direito a saude.

22 - Ndo

32-Nado

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O uso continuo do Fumarato de dimetila, assim como outros medicamentos para tratamento
da Esclerose Multipla, mostra-se imprescindivel para os pacientes com a patologia. No entanto, seu alto custo inviabiliza o tratamento continuo, dai
a necessidade da incorporagdo no SUS.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetato de Glatiramer (Copaxone)., Positivo: Efetivo como imunomodulador no tratamento de
Esclerose Multipla., Negativo: Ndo sdo notados efeitos negativos significativos no uso do Acetato de Glatiramer.
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02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Utilizo o medicamento ha um ano e meio, e ele tem sido dtimo para controlar a minha
doenca (Esclerose Multipla). Gragas a ele, ndo tive nenhum outro surto além do primeiro. Faco o tratamento apenas com esse medicamento e estou
em plena forma fisica e me sentindo muito bem! A grande dificuldade sera para mim quando acabarem meus recursos, pois € um medicamento de
alto custo (embora ainda mais barato do que outros que o SUS para essa doenga). Para alguns casos da doenca, o Tecfidera é muito mais
recomendado que outros, motivo pelo qual ele tem liderado nos EUA. No Brasil ele também tem ganho muito espaco por ser efetivo e bem-aceito.
Peco encarecidamente que reconsiderem o caso e verifiquem como o remédio tem sido eficaz.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera., Positivo: Ndo tenho tido, ha um ano e meio, nenhum problema de saude relativo a esclerose multipla. Me
sinto 6tima. Os sintomas iniciais que tive (diplopia, problemas de visdo, dores musculares fortes e cansago) nunca mais voltaram, gracgas ao
Tecfidera. , Negativo: Nao sinto nenhum efeito colateral.

32-Nao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Melhora , Negativo: Dor ao aplicar

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Melhora , Negativo: Dor ao aplicar

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao

02/05/2017

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Diminuiu a tontura, mal estar, Negativo: Fica dolorido a regido por ser intramuscular, ja tive
febre e calafrios

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

Pagina 172 de 223



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Manutenc¢do sem surtos desde que comecei a utilizar, Negativo: Carogos na pele

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Todo paciente tem direito ao tratamento e aos novos tratamentos que estao surgindo.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e natalizumab, Positivo: Em ambos tratamentos nao tive nenhum surto., Negativo: Betainterferona,
continuou aparecendo novos focos na ressonancia e as injeges 3 vezes por semana sdo desconfortaveis.Natalizumab, ndo encontrei nenhum ponto
negativo.

02/05/2017

02/05/2017

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Ndo

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Cada paciente tem organismo diferente. Pode ser 6timo para alguns.
22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Ndo
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Todo e qualquer cidaddo tem direito a saude... Esse valor ja é previamente pago em forma de
cuidador de paciente impostos a partir do Nascimento de todo cidadao brasileiro
2-Nao
32-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Algumas pessoas tem a versao a medicagdes injetaveis.
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Beta interferon, e recentemente uso o fumarato de dimetila, Positivo: Avonex: reduziu os surtos da doenga
durante os 2 primeiros anos.Beta Interferon: Ndo teve nenhum efeito.Fumarato de Dimetila: N3do ter tanta efetios colaterais como os injetaveis.
Poder se locomover sem necessidade de refrigeracao. , Negativo: Avonex: Sintomas Gripais Fortes, Reac¢des colaterais intensas.Beta Interferon: Além
dos efeitos colaterais, dor e manchas no local da aplicagao e lipodistrofia.Fumarato: Reagdes Gastroentestinais recorrentes.
32-Nao
02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32- Ndo
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
04/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ndo se deve diminuir acesso a inovagdes medicamentosa, especialmente com os pacientes
que sofrem de um mal gravissimo.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebiff 44 (Interferona) / Tysabri (Natalizumab), Positivo: No caso do Tysabri, resposta biologica muito boa a partir da
imunomodulac.ao. Estancamento/diminui¢do da progressio de sintomas., Negativo: Rebiff 44. Efeitos colaterais intensos nos primeiros 3 meses, a
partir do inicio do tratamento. Apds 5 anos de tratamento, sintomas de incapacit¢ao progrediram. Na minha opinido, ndo houve esetancamento
da progressao da doenca.
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Trata - se do remédio mais utilizado no mundo para o tratamento da esclerose multipla
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Ndo

32-Nao
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02/05/2017 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex , Positivo: Tratamento para portadores de Esclerose Multipla controlando surtos, prevenindo

aparecimento de lesGes ativas, assim melhorando a qualidade de vida dos pacientes., Negativo: ReagGes no inicio do tratamento como dores no
corpo, dores de cabega, tontura..

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 -Néao

02/05/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niUmero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela

22 - Sim, como paciente, Qual: Fulmarato de Dimetila (TECFIDERA), Positivo: Sem reacao do medicamento, eficacia em resposta de curto prazo para
contra as acdes da doenga e modo pratico de ingestdo. , Negativo: sem negatividade

32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF , Positivo: nao vi positividade, Negativo: lesoes no local da aplicagdo, indisposi¢do, fortes dores abdominais,
cansaco.

02/05/2017 Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Estou no momento sem medicacdo por falta de opgéo

22 - Sim, como paciente, Qual: Interferons, acetato de glatiramer, e tysabri, Positivo: O interferons ndo adaptou ao meu organismo, deixando a taxas
do meu figado altissimo, passei a tomar acetato de glatiramer, tomei por 7 anos, ja ndo fazia o efeito esperado, muitas lesdes apareceram com o
tempo, ai tomei o tysabry por um ano, mas meu teste de jc veio positivo, tive g parar, agora estou sem medicagdo , Negativo: O interferons nao
adaptou ao meu organismo, deixando a taxas do meu figado altissimo, passei a tomar acetato de glatiramer, tomei por 7 anos, ja nao fazia o efeito
esperado, muitas lesGes apareceram com o tempo, ai tomei o tysabry por um ano, mas meu teste de jc veio positivo, tive q parar, agora estou sem
medicacdo

32 - Sim, como paciente, Qual: O interferons ndo adaptou ao meu organismo, deixando a taxas do meu figado altissimo, passei a tomar acetato de
glatiramer, tomei por 7 anos, ja ndo fazia o efeito esperado, muitas lesdes apareceram com o tempo, ai tomei o tysabry por um ano, mas meu teste
de jc veio positivo, tive q parar, agora estou sem medicacdo , Positivo: O interferons ndo adaptou ao meu organismo, deixando a taxas do meu
figado altissimo, passei a tomar acetato de glatiramer, tomei por 7 anos, ja ndo fazia o efeito esperado, muitas lesdes apareceram com o tempo, ai
tomei o tysabry por um ano, mas meu teste de jc veio positivo, tive q parar, agora estou sem medicagao , Negativo: O interferons ndo adaptou ao
meu organismo, deixando a taxas do meu figado altissimo, passei a tomar acetato de glatiramer, tomei por 7 anos, ja ndo fazia o efeito esperado,
muitas lesGes apareceram com o tempo, ai tomei o tysabry por um ano, mas meu teste de jc veio positivo, tive q parar, agora estou sem medicagao
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02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O fumarato de Domitila é muito eficaz
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Mais barato. Mais eficaz. Bloqueia surtos, Negativo: Ndo ha

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Nao hd, Negativo: Efeitos colaterais fortes . Ndo obsta surtos. Mais caro pro sus

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nado

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Acho que é necessario novos acompanhamentos e por mais tempo da evolugdo nos
pacientes

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Rebif, Positivo: Melhora na fadiga e coordenagao, Negativo: Inchaco na aplicagao do local

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Né&o

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 e 44 - Beta Interferona AGilenyaTysabre, Positivo: Tenho maior controle da doenga, assim posso ter uma
melhor qualidade de vida., Negativo: Apds o uso continuo por alguns anos, tive falha terapéutica, obrigando o medico a modificar a medicagao.

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opc¢des, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Ndo

02/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamento com alta eficacia frente vario trabalhos e otima adesdo por parte dos pacientes
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tecfidera , Positivo: Eficaccia controle da doenca, Negativo: tecfidera alguma reagdo alergica

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Betainterferona Acetato Glatiramer Fingolimode e Natalizumabe , Positivo: Eficacia com limitagoes ,
Negativo: Reagdes alergicas
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02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Tratamento de portadores de esclerose multiplas para controlar surtos , Negativo:
Como dores no corpo, dores de cabega, tontura ...

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Discordo. Por se tratar de medicamento via oral o meu dia-a-dia consegue se manter
praticamente como o de uma pessoa que nao precisa tomar o medicamento. Os efeitos colaterais sdo leves, ndo é necessario manter refrigerado.
Qualidade de vida é poder continuar suas atividades, e ndo ter de interrompé-las por efeitos colaterais ou por limitagdes de aplicagdo do remédio.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila - "Tecfidera", Positivo: Diminui¢do de sinal de neurite optica no meu olho esquerdo, diminui¢do
de fadiga, estabilizagcdo do quadro, sem surto a cerca de um ano., Negativo: o medicamento causou intestino solto ocasionalmente, assim como
vermelhiddo e sensacdo de calor pele, com frequencia maior. sensacdo de vermelhiddo passa apds cerca de 40 minutos

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer - "Copaxone" e Interferon beta 1a - "Avonex", Positivo: Acetato de Glatiramer - ndo
houvelnterferon beta 1a - controlou surtos por um tempo, diminuiu sintomas apds surto de EM , Negativo: Acetato de Glatiramer - sensagdo de
morte subita, forte reagdo alérgica no local da inje¢des, que apds 4 meses ainda persistiam. Pressao arterial alta, muita dor no local da aplicagao.
Mesmo com rodizio de locais de injegdo, ndo havia tempo de o inchago diminuir até a proxima injecdolnterferon beta 1a - sintomas de gripe forte
sempre que havia a aplicagdo. Sintomas passavam apds 2 dias. Houve surto com intervalo de menos de 6 meses, tomando medicamento.

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Nado

02/05/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, Positivo: Controle dos surtos , Negativo: Falha terapéutica apds 4 anos de uso

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Controle dos surtos , Negativo: Falha terapéutica apds 4 anos de uso

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como paciente de Esclerose Multipla, preciso de op¢Ges para continuar o tratamento da
doenca, visto que outros ndo tiveram eficacia.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon beta 1b, Positivo: Durante o periodo de uso deste, 2002 a 2012, a doenca pouco evoluiu. Os surtos foram

mais fracos e tiveram menos frequéncia aos que tive antes de usar esse remédio. , Negativo: Algumas vezes sentia sintomas de gripe (frio e calafrios)
apos a aplicagdo deste e utilizava 1 comprimido de paracetamol 300mcg 30 min. antes da aplicagdo da betaferon.

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar, .

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E um medicamento importante para o tratamento da Esclerose Multipla.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Ndo tenho crises, ndo tive efeitos colaterais na utilizagdo., Negativo: N3o tive.

32-Néao
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02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como paciente acredito que todos os tipos de medicamentos devem estar disponiveis para os
portares de E.M

22 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum, Positivo: Nunca utilizei esse medicamento, Negativo: Nunca utilizei esse medicamento

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glautiramer e tysabri, Positivo: Copaxone sem efeitos colaterais e facil aplicagdo, Negativo: Copaxone-
aplicagdo diaria muitas vezes em locais doloridos

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 -Néao

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgGes seguras e eficazes.

22 - Nao

32 -Né&o

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, se existe indicagdo deve ser uma opcdo
2-Nao

32-Ndo

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA

22 - Ndo

32-Nao
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02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon, Positivo: Melhoria motora, Negativo: Altera¢do dd fungdo hepatica

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: natalizumab, Positivo: ndo houve, Negativo: disfungdo hepatica

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Néao

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Tem que ser feito mais testes.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avobex e Rebif, Positivo: Os medicamentos mantém o meu quadro clinico bom e previnem futuras lesdes no sistema
nervoso., Negativo: Sem comentarios.

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nédo

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Néao
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02/05/2017 Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Estabilizou os espasmos e problemas de fala, Negativo: Causa fraqueza muscular, dolorido, deixa
hematoma, problemas com equilibrio nos dias apds a aplicagao.

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

02/05/2017 Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Se o paciente apresenta intolerancia a algum medicamento, é necessario que haja outro
medicamento para atendé-lo

22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Rebif e Natalizumab, Positivo: O Natalizumab foi o Unico que surtiu bom efeito com relagdo a Esclerose
Multipla, visto que desde que comecei a toma-lo, eu ndo tive mais nenhum surto. Se o virus JC der positivo, eu tenho que mudar de medica¢do.Com
isso, essa incorporagdo é necessaria, porque ndo posso voltar para o REBIF nem para o COPAXONE., Negativo: Os efeitos do Rebif foi por haver
inflamagdes e inchago no local da aplicagdo da injegao do remédio. Eu tinha manchas rochas nos locais. O Copaxone intensificou minha depressao.
Alias eu tive euforia. Foi terrivel. Com isso a neurologista decidiu mudar para o natalizumab.O negativo do natalizumab é que o virus JC ndo pode dar
negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Rebif e Natalizumab, Positivo: O Natalizumab foi o Unico que surtiu bom efeito com relagdo a Esclerose
Multipla, visto que desde que comecei a toma-lo, eu ndo tive mais nenhum surto., Negativo: Os efeitos do Rebif foi por haver inflamagdes e inchago
no local da aplica¢do da injecdo do remédio. Eu tinha manchas rochas nos locais. O Copaxone intensificou minha depressao. Alias eu tive euforia. Foi
terrivel. Com isso a neurologista decidiu mudar para o natalizumab.O negativo do natalizumab é que o virus JC ndo pode dar negativo.

02/05/2017 Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Temos que ter o maior nimero possivel de opgdes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon e Natalizumabe , Positivo: Natalizumabe : 4 anos sem surtos. , Negativo: Betaferon : ndo conseguiu conter
meus surtos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia: bom para o periodo de surto, mas extremamente agressivo,com varios efeitos colaterais. Vitamina D
altas doses: ndo mudou nada positivo no meu caso. , Positivo: ------ , Negativo: Efeitos colaterais ou ineficacia.

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
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02/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, N3o sei do que se trata
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone . Laboratério Teva. Avaliagdo de satisfagdo quanto ao uso e efeitos positivos e negativos, quanto cadastro
de dados pessoais., Positivo: Controle de EM para diminuir efeitos e progressdao da doenga, Negativo: Ansiedade, fadiga apds aplicagdo,
obrigatoriedade de uma aplicagdo didria.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone. Acetato de glatiramer, Positivo: Controle de EM para diminuir efeitos e progressdo da doenca , Negativo:
Ansiedade, fadiga apds aplicacdo, obrigatoriedade de uma aplicagdo didria.
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pedido de AJUDA <3Queridos amigos, alunos, colegas...Meu irmao esta precisando muito de
cuidador de paciente um medicamento de alto custo e estamos tendo grandes dificuldades para consegui-lo. :(Precisamos que respondam esse questiondrio (bem
rapidinho) para que tenhamos acesso ao medicamento.Obrigada! <3 E muito importante pra nds e pra outras tantas familias com o mesmo
problema.A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida
necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se
manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opcdes
seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32- Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcGes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sim porg tem alguns q ja estdo bem avangados.

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Com avonex tenho poucos efeitos colaterais e uso s6 uma vez na semana., Negativo: So usei o
avonex

32-Nao
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02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como paciente, reconhego a importancia do medicamento acima listado para aumentar as
possibilidade de uma sobrevida com qualidade.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copa one, Avonex e Gilenya, Positivo: O Gilenya é um comprimido ao dia.E causa poucos efeitos colaterais., Negativo:
Cpaxone- ndo segurou os surtos e é uma dose diaria injetavel.Avonex-fiquei com dores pelo corpp e moleza. E ndo segurou o avan¢o da doenca.
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 -Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferon, Positivo: esclerose multipla esta equlibrada, Negativo: reACOES FORTES POS APLICACAO
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pelo que fui informado, o medicamento possui muitos efeitos positivos, por paralisar
cuidador de paciente desmielinagBes, com poucos efeitos colaterais e pode ser ministrado, via oral, sob a forma de um simples comprimido, e é bem mais facil de
conservar (ndo dependendo de refrigeragéo). Efeitos negarivos: ndo tem.
22 - Ndo
32-Nao
02/05/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Nao
32-Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 -Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 -Ndo
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebeef. Avonex. Natalizumabe., Positivo: Meu marido, portador de esclerose multipla nao reagiu bem
a esses medicamentos. Continuou tendo surtos., Negativo: Surtos.
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32.-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
2-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 -Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 e Avonex, Positivo: Retardar a evolucdo da EM, trazendo uma melhor qualidade de vida., Negativo: Primeiros
meses dor de cabeca, febre e insbnia.
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A recomendagdo preliminar deixa de levar em conta a gravidade da doenga e os graves
cuidador de paciente impactos potenciais na saide de um paciente que tem sua doenca controlada eficazmente com o Fumarato de dimetila mas que ndo consegue,
sozinho, custear sua manutengdo.
2-Nao
32 - Ndo
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opcdes, aprovada pela
22 - Sim, como paciente, Qual: Nataizumab, acetato de Glatiramer , Positivo: Diminui¢do surtos, Negativo: Febre
32 - Sim, como paciente, Qual: Nataizumab acetato de Glatiramer, Positivo: Diminuigdo de surtos, Negativo: Febre
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Beta interferona, Positivo: Retardo na progressao da doencga, Negativo: Efeitos hepdticos e renais
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E um medicamento de alto custo e pouco acionado uma vez que n3o é a primeira escolha.
Mas necessario para os casos de rejeicdo ou baixa adesdo da primeira escolha.
22 - Ndo
32-Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente

terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Nao

32-Ndo
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior

possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 -Nao
32.-Nao

02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Ndo

02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22-Nao
32-Nao

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Ndo

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone , Positivo: Ndo considero ter ponto positivo , Negativo: Aplicagdo didria, dor, efeito colateral, por mais que
seja pouco incomoda muito.

02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Nao

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32-Nédo
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 - Nao
32- Nado
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;
22 -Nao
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nao
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32- Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 -Ndo
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02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nio
32 - Ndo

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao

02/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: avonex betsibterferoba 30mcg de milhdes, Positivo: tem sido til no tratamento sem orofresssao doenga ja 8 anos,
Negativo: ainda é por Injecaopoderia ja ser em comorimidos

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas op¢les, aprovada pela ANVISA

02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Néao

02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
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02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ja tentei outras formas de tratamento para a esclerose e meu organismo nao foi tolerante a
nenhum deles. Passava muito mal por 2 dias com a aplicacdo da medicacgdo injetavel, muitas dores pelo corpo, febre alta, fadiga forte e dores de
cabecga. Agora, com essa nova medicagdo, tenho um desconforto toleravel por apenas 30 min e observo uma reducgdo nos sintomas d esclerose no
meu corpo.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Redugdo dos efeitos da esclerose em meu organismo como redugao da fadiga, dos
formigamentos e da dificuldade de marcha. Tenho mais disposi¢do e observei melhora na minha capacidade de memorizagdo., Negativo: Reagdo
alérgica com vermelhidao e coceira pelo corpo, além de febre e enjoo temporario. A reagdo se manifesta em meu corpo depois de 2 horas que tomo
a medicagdo e dura em torno de meia hora, passando em seguida

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone e Gilenya, Positivo: Honestamente ndo obtive nenhum efeito positivo, passava muito mal com
essas medicagGes, Negativo: Febre alta, fadigas fortes, dores no corpo (principalmente nas articulagdes), dores de cabega insuportdveis, falta de
apetite.

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Nao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

02/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Nao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendagao preliminar, Sim. Queremos trastuzumab é necessario e importante mas também é preciso o
pertuzumab também.
22 - Sim, como paciente, Qual: Zoladex e arimidex, Positivo: Supostamente o controle da doenca., Negativo: Dores articulagdes fadiga cansago baixa
imunidade processo de osteopenia acelerado menopausa precose com todos os efeitos colaterais possiveis.
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Na paciente que conhego os efeitos bons para deter a evolucao da dornga
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32- Nao
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Minha amiga estdo muito bem com o remédio
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Dimetil Fumarato é uma terapia mais eficaz do que as oferecidas de 12 linha (Interferons Beta

e Acetato de Glatiramer) pelo SUS, apresentando margem de eficacia de cerca de 46% ~ 49% na reducdo do nimero de surtos anuais dentro de um
periodo de 02 anos. Em estudos randomizados apresentou uma taxa de cerca de 25% dos participantes em NEDA, ou seja, auséncia de atividade de
doenca evidente.Demonstra facilidade de administracdo por ser uma medicagdo oral (em comprimidos), o que pode significar em maior adesdo por
parte dos pacientes ao tratamento contra a EM.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatirdmer (Copaxone)., Positivo: Por enquanto estou NEDA com o Copaxone., Negativo: Inchaco nos
locais da aplicagdo da medicacdo.
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02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Medicamento de fécil uso, que ndo apresenta efeitos colaterais relevantes.,
Negativo: Pode gerar uma reagdo alérgica as vezes.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex , Positivo: O paciente ndo se adaptou ao uso desse remédio. , Negativo: Além de sério efeitos
colaterais, como febre alta e tremedeira, o fato de ser injetavel € um complicador principalmente quando é necessario transporta-lo em viagens.
Além disso, o paciente apresentou surtos quando ja estava usando este medicamento.

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Medicamente de facil aplicacdo, ndo precisa ser conservado em local refrigerado,
nado apresenta efeitos colaterais relevantes., Negativo: Possivel reagdo alérgica ocasionalmente.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex , Positivo: O paciente ndo se adaptou., Negativo: Além de ser injetavel, o que é um
complicador na aplicagdo e no transporte, principalmente em viagens, apresenta efeitos colaterais sério como febre e tremedeira.

02/05/2017 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Dimetil Fumarato é uma terapia mais eficaz do que as oferecidas de 12 linha (Interferons Beta
e Acetato de Glatiramer)pelo SUS, apresentando margem de eficacia de cerca de 46% ~ 49% na reducdo do nimero de surtos anuais dentro deum
periodo de 02 anos.Em estudos randomizados apresentou uma taxa de cerca de 25% dos participantes em NEDA, ou seja, auséncia deatividade de
doenca evidente.Demonstra facilidade de administracdo por ser uma medicagdo oral (em comprimidos), o que pode significar em maioradesdo por
parte dos pacientes ao tratamento contra a EM.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta e Acetato de Glatiramer., Positivo: Até o presente momento estou NEDA com o Copaxone., Negativo:

Interferon Beta 1a desencadeou reagdes colaterais imunogénicas exacerbadas (como febre alta, indisposi¢do, fadiga, auséncia de apetite,
emagrecimento, fraqueza, sintomas gripais, queda acentuada de cabelo, e altera¢des hepaticas) diminuindo bastante a minha qualidade de vida.

02/05/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, o remédio fumarato de dimetila apresenta como efeitos positivos paralisia das
desmielinagGes, tem poucos efeitos colaterais e sendo comprimido pode ser conservado fora da geladeira o que é positivo para o usuario

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: paralisia das desmielinizacGes, Negativo: ndo foram observados

32-Nao

02/05/2017 Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Dimetil Fumarato é uma terapia mais eficaz do que as oferecidas de 12 linha (Interferons Beta
e Acetato de Glatiramer) pelo SUS, apresentando margem de eficacia de cerca de 46% ~ 49% na redugdo do nimero de surtos anuais dentro de um
periodo de 02 anos.Em estudos randomizados apresentou uma taxa de cerca de 25% dos participantes em NEDA, ou seja, auséncia de atividade de
doenca evidente.Demonstra facilidade de administracdo por ser uma medicagdo oral (em comprimidos), o que pode significar em maior adesdo por
parte dos pacientes ao tratamento contra a EM.

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon Beta 1a e Acetato de Glatiramer., Positivo: Acetato de Glatiramer tem ajudado o paciente a
ficar NEDA até o presente momento., Negativo: Interferon Beta 1a desencadeou reagGes colaterais imunogénicas exacerbadas (como febre alta,
indisposicdo, fadiga, auséncia de apetite, emagrecimento, fraqueza, sintomas gripais, queda acentuada de cabelo, e alteragdes hepaticas)
diminuindo bastante a qualidade de vida deste.
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02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -N3o

2-Nao

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o

32 -Né&o

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E um remédio que por ser administrado via oral, evita o deslocamento do paciente ao
cuidador de paciente hospital no momento da necessidade, além de ampliar as op¢Ges de tratamento que sdo diferentes em cada caso.

22 - Ndo

32-Nao

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Nés pacientes temos o direito de outras opgdes de tratamento!
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Uso Avonex, Positivo: Meu organismo agradeceu bem o tratamento, Negativo: Sintomas sdo desagradaveis! Muita
fadiga muscular, resfriado passageiro m

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Deve-se buscar alternativas para uma doenca tdo agressiva
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Controle da doencga, Negativo: Febre, hematoma

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A incorporacao do fumarato de dimetila é importante nos casos de falha terapéutica com as
medicac¢des de primeira escolha e também em alguns casos. Por exemplo quanto o Tysabri, medicamento imunossupressor, ndo deve ser continuado
em casos de JC positivo pelo risco de leucoencefalopatia multifocal progressiva.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e Tysabri., Positivo: Melhor controle da doencga porém houve falha terapéutica com o Rebif., Negativo: Utilizei o
Rebif por quatro anos e sempre tive efeitos colaterais, como dor de cabega, dores nas articulag¢des, calafrios, além de ndo ter controlado

efetivamente a doenga.Com o uso do Tysabri ndo tenho efeitos colaterais perceptiveis porém talvez tenha que mudar breve de medicagdo pois 0 JC
é positivo.
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02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Estabiliza os sintomas da EM, Negativo: Efeitos colaterais como febre e dor no
corpo.

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Tomo betainterferona, Positivo: Tono a pouco tempo, ainda ndo consigo avaliar., Negativo: Cansago, dores no corpo,
febre, mal estar.

32-Nao

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Discordo porque se o medicamento der falha terapéutica na primeira fase do tratamento a
médica indicar o fumarato de Dimetila é porque ela sabe que o medicamento é o que vai resolver para o tratamento da esclerose multipla

22 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer e gilenya, Positivo: Nenhum pois ndo deram certo pra mim o tratamento , Negativo: Necrose
muita dor e falha terapéutica aumentando lesGes na ressonancia magnética no caso do gilenya eu tive muito efeitos colaterais e falha

terapéutica

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer e Gilenya, Positivo: Nenhum muitos efeitos colaterais, Negativo: Dor na aplica¢do, necrose e
falha terapéutica

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Nao

32 - Nao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, As pessoas precisam continuar a ter oportunidade e condigdes pra viver
22 - Nao

32-Néao

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

02/05/2017

Paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: EM USO SEMANAL DE BETA INTERFERONA 1a - AVONEX, Positivo: Antes do uso, trés surtos em 06 meses. Apds o 12
ano de uso, dois surtos e nos ultimos anos 02 surtos em 03 anos. Sinto-me segura com a medicac¢do, apesar de ser injetavel e ter receio de agulha.,
Negativo: No inicio, muitas dores no corpo, enjoos, dor de cabega.Nos ultimos 02 anos, dor de cabega, apenas em algumas vezes.
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02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Acredito que sempre exiate evolugao dos medicamentos.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Inteefeeon beta 1a caneta injetdvel , Positivo: Ndo evolucdo da doenga ou diminuicdo de surtos, Negativo: Mal estar
generalizado no dia seguinte a aplicagdo.
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32-Ndo
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32- Nado
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Ja estou na terceira medicagao apds falha terapéutica das anteriores
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer e betainterferona., Positivo: Com acetato de glatiramer ndo tive efeitos colaterais ruins, apesar
de ter ocorrido falha terapéutica., Negativo: Betainterferona efeitos colaterais como fadiga e sintomas gripais-e surtos constantes-. Acetato- apds
um ano, surtos seguidos indicando falha terapéutica. H4d um ano utilizo tysabri.
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Ndo tenho conhecimento deste medicamento, seus beneficios ou males.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex- betainterferona, Positivo: A quase trés anos em tratamento, sem nenhum surto ou avanco da doenga.,
Negativo: Dores de cabega e no corpo, embora bem menos que no inicio do tratamento.
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Pois nunca utilizei o medicamento.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso de AVONEX, Positivo: Sem dores de cabega e sem dorméncias nos bragos, Negativo: Apds tomar o remédio
muitas dores no corpo
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O remedio é eficaz e diminui surtos e é mais barato
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato e dimetila, Positivo: Mais barato menos efeitos colaterais mais efetivo, Negativo: Ndo ha
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Ndo ha , Negativo: Efeitos colaterais fortes. Mais caro é ndo diminui surtos
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, pacientes g ndo conseguiram se adaptar aos outros medicamentos, ficam sem saber o que

cuidador de paciente

fazer e a quem recorrer por falta de outro medicamento.
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 - Nao
32- Nado
02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, avonex e tysabri, Positivo: Me ajudaram a controlar os surtos, Negativo: O avonex e o tysabri é uma dose
para todos os pesos e tamanhos eu desmaiava com a medicagdo muito forte
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Apds uso da media¢do houve remissao completa dos sinas da doenca
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila , Positivo: Desaparecimento total dos sinais da doenca , Negativo: Enjoo inicial durou apenas
duas semanas
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex injetavel, Positivo: No comeco bons resultados estagnou a doenga™, Negativo: Apds 3 anos o efeito diminuiu
02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32- Nado
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32- Ndo
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acredito que quanto mais opgGes disponiveis, melhor para o paciente, para o tratamento da

EM ao longo das vida
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1 A (Avonex), Positivo: Controle da EM, espacamento temporal entre os surtos, manutencao dos
sintomas ja existentes sob controle, Negativo: Febre, dores no corpo (qdo da aplicagdo), queda de cabelo
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02/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - betainterferona, Positivo: Aparentemente o remédio impede de ter novos surtos.Uma vez que o corpo esta
acostumado, a rea¢do do corpo com o medicamento é menor., Negativo: Reagdo que o medicamento causa no corpo é muito forte.Aplicagao
intramuscular também é um desafio.

02/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: 1 Copaxone.2 Tysbri., Positivo: 1. Sem surto por 3 anos.2. Sem surtos, 1 vez ao més., Negativo: 1. Uso didrio.2. Ndo
encontrei nenhum até agora.
32 - Sim, como paciente, Qual: 1 Copaxone.2 Tysbri., Positivo: 1. Sem surto por 3 anos.2. Sem surtos, 1 vez ao més., Negativo: 1. Uso didrio.2. Ndo
encontrei nenhum até agora.

02/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Cada um.pode tentar

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer agora tomo tyssabre, Positivo: Ndo tive, Negativo: Dor ardéncia tive infec¢do no.sangue
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferona 1 a (avonex), Positivo: Acredito que a doenca estd estavel e sem aumento na lesdo., Negativo: Dor no
corpo, febre, dor de cabeca, indisposigao.

02/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, copaxone e Tysabri, Positivo: Copaxone passei muitos anos sem surtos e Tysabri também , Negativo: Avonex
tive muita reagdo com suryis

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pelo o que entendi o medicamento nao foi aceito. Se eu entendi certo, eu discordo porque
para nds pacientes é importante que tenhamos novos medicamentos. Eu usei o betaferon 1b por mais de 7 anos e ha 4 anos uso o Avonex. Meu
sonho é o tomar o medicamento oral, ndo aguento mais injecdo.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaonterferon 1b e 1a, Positivo: O 1a (avonex), tem menos efeitos colaterais e s6 aplica uma vez por semana.,
Negativo: Os dois tem o defeito por ser injecdo. Mas os efeitos colaterais do 1b sdo maiores e aplica dia sim dia ndo.
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02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, pois deveriam repensar em aderir o
medicamento fumarato de dimetila no SUS, para a 1° falha de tratamento para esclerose multipla, portanto havera mais uma opcdo para esse
tratamento.

32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexBetainterferona 1BNatalizumabe 300mg, Positivo: Avonex: me auxiliou na visdo, pois estava muito
embasadaBetainterferona 1B: me auxiliou na dorméncia, pois ndo sentia meu dedos.Natalizumabe 300mg: me auxilia na volta da minha vida social,
pois com esse medicamento me sinto como antes, posso trabalhar, voltou meu equilibrio e agora sim estou tendo minha vida normal., Negativo:
Avonex: sentia muito calafrio é enxaqueca.Betainterferona 1B: sentia muito desequilibrio e fraqueza.Natalizumabe 300 mg: so sinto dor de cabeca
leve, quando falta 3 dias para tomar a medicacao.

02/05/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Sim, se a medicagdo nado for efetiva no tratamento da doenga, a mesma deve ser
substituida.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex (beta interferona), Positivo: Doencga estavel (sem evolugdo) desde o inicio da utilizagdo., Negativo: Dor na
aplicacdo, efeitos colaterais (dores musculares e estado febril) ao dia seguinte a aplica¢do.

02/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Por ser um medicamento que sua aplicagdo é por via oral, ndo necessitando que o paciente
se desloque até o hospital e pela diminuigdo dos efeitos colaterais gostaria que entrasse pra lista de medicamentos fornecidos pelo SUS.

22 - Ndo

32-Ndo

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Positivo: Controle de surtos, Negativo: Esfeitos colaterais

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Controle de surtos, Negativo: Efeitos colaterais

02/05/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Sem comentarios, Negativo: Aplicagdo injetavel

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Fumarato de Dimetila apresenta um excelente resultado é possui efeitos colaterais muito
mais brandos.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Efeitos colaterais minimos. Com o remédio anterior me sentia muito mal., Negativo:
Nenhum.

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferona 1a, Positivo: Ndo houve. Tive aumento de lesGes no tecido cerebral e efeitos colaterais durante todo
o periosdo de tratamento., Negativo: Tive aumento de lesdes no tecido cerebral e efeitos colaterais durante todo o periosdo de tratamento, como
dores de cabeca, dores no corpo e mal estar.
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02/05/2017  Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, gilenia, e atualmente medicamento endovenoso 1x por mes (esqueci o nome), Positivo: Nao percebi
efeito, Negativo: Percebo que pouco efeito positivo fazem

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfideral20mg, Positivo: Diminuicdo dos episddios de surtos de E.M., Negativo: Inicialmente, apenas nos primeiros
3 dias, uma pequena indisposicdo estomacal , mas adaptado completamente, a partir do 4o dia.
32 - Sim, como paciente, Qual: Tec-Fidera 120mg,, Positivo: Diminui¢do dos surtos de E.M., Negativo: Ainda, um pouco perceptivel .Mas apenas, até
0 aumento da dose!

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso do medicamento Avonex (beta interferona 1a) e ja utilizei Metilprednisolona, Positivo: Avonex- Controle da
Esclerose Multipla (EM), prevencao de surtos, melhora da qualidade de vida dos portadores de EM.Metilprednisolona - Estabilizacdo de quadro de
surtos de EM, redugdo de lesdes desmielinizantes, melhora de sintomas da doenca., Negativo: Avonex - Poucas reag¢des no inicio do
tratamento.Metilprednisolona - Algumas reagdes quando utilizado nas pulsoterapias.

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Considero que o paciente tem o direito, juntamente com seu médico, de escolha do melhor
medicamento para tratar sua esclerose. Preferencialmente, um que ndo traga muito desconforto para o paciente. A saude é um direito
constitucional que deve ser garantido a todos pelo governo. No entanto, este ndao poderia limitar as possibilidades do paciente. Pois cada organismo
tem uma reacdo diferente e com isso, deve existir alternativas para que o paciente encontre um medicamento que melhor Ihe atende, e sem custo.
Pois a maioria esmagadora do nosso pais ndo possui renda, e nem preciso dizer o porque, para arcar com o custo altissimo que sdo esses tipos de
tratamentos.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - betainterferona 1A, Positivo: Ndo consigo visualizar nenhum efeito positivo, na minha opinido, para este
medicamento., Negativo: No que tange aos efeitos negativos posso enumerar varios, tais como: febre, muita dor no corpo (ndo apenas nas
primeiras 24 horas como também até dois dias apds), demasiada ingestdo de analgésicos para tentar minimizar a dor, dor na aplicagdo, diversos
roxos espalhados nos locais de aplicacdo e, ainda sangramento no local da aplicagdo.

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .
32-Nao
02/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A disponibilidade de medicamentos para esclerose deve crescer e assim oferecer ao paciente

e profissional da saude um leque maior de opgao.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Estabilizacdo da doencga e diminuigdo dos surtos. Vantagem na posologia de ser apenas 1x por
semana, Negativo: Efeitos colaterais préprios do medicamento
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02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sou a favor da liberagdo de uso dos novos medicamentos que ja passaram por testes e
aprovada a eficdcia para quem ndo se adaptou ao tratamento de 1° linha. Quanto mais op¢Ges de medicamentos melhor.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex-betainterferona 1a, Positivo: Poucos efeitos colaterais , Negativo: Ser aplicado com injecao

03/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

03/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao

32-Néo

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide, Positivo: Na veia, Negativo: Dor de cabegaCansagoDores

32-Ndo

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Né&o

03/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Necessita incorporagdao imediata, levando em conta os seguintes itens:Preco alto do
medicamento (EM em pessoas de baixa renda, podendo ndo haver condi¢Ges de compra e morte sem tratamento)Doenca pode desenvolver ao
estado gravelncidencia consideravelDanos patoldgicos caso ndo seja administrada a medicagdo

22 - Ndo

32-Néao

03/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Usei Rebif44 e tive surtos, com esse nao estou tendo.
22 - Sim, como paciente, Qual: avonex, Positivo: sem surtos, Negativo: febre

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: nenhum, Negativo: febre e surtos

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao
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03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tenho um amigo préximo que fazia uso de outra medicagdo, anterior a essa, seus dias eram
cuidador de paciente muito mais dificeis, era mais dependente da bengala e de outras pessoas para se locomover. Hoje, vejo uma melhora substancial no seu humor e na
forma como ele estd mais independente e sadio. Muito mais ativo. Creio que por ter dado resultados tdo positivos, recomendo a incorporagao do
medicamento ao SUS.
22 - Ndo
32 -Ndo
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Devemos ter o maximo de opg¢des de medicamentos
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Ha 3 anos, ndo tenho surto da doenca, Negativo: efeitos colaterais: febre, dor no corpo,
enjoo, mal-estar geral
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Uso ha 10 meses e s6 vi melhoria fora ndo precisa uso injetaveis
22 - Sim, como paciente, Qual: Beta-interferon e compaxone, Positivo: Tecfidera foi melhor com ele consigo andar, Negativo: Beta interfero tive 4
surtosCompaxone ndo conseguia adar mais que 200 metros e esses dois me faziam muitos ematoma por ser injetdveis fora um grande mal estar
32 - Sim, como paciente, Qual: Compaxone, Beta-interferon , Positivo: Nenhum, Negativo: Pior experiéncia com medicamentos da minha vida, s
prepudiaram a mobilidade
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Discordo parcialmente
cuidador de paciente 2 - Nso
32 -Nédo
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Néao
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03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nio
32 - Ndo
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, As pessoas que sofrem dessa doenga necessitam do medicamento e considerando o alto
custo do medicamentos, muitas ndo terdao condigdes financeira para adquiri-lo. Portanto, é necessario que o SUS o ofereca e o torne mais acessivel a
todos que precisam.
22 -Nao
32-Né&o
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Fui diagnosticada com esclorose multipla ha alguns anos e fago uso do Avonex
betainterferona 1a uma vez por semana. Tenho acompanhamento regularmente com o neurologista e ndo tenho tido surtos. Hoje os pacientes
diagnosticados com esclerose multipla remitente recorrente no Brasil, tem como opgdo para o tratamento as betainterferonas. Retirar uma
medicagdo ja existente no SUS e ndo fazer a inclusdo de novos remédios, prejudica a saude fisica e mental do paciente. Hoje, com o avango da
medicina, novas tecnologias sdo introduzidas no mercado, cabendo ao médico e ao paciente escolherem qual a melhor forma de tratamento de
acordo com suas necessidades e o grau de comprometimento da EM.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Nas crises fiz pulsoterapia na veia com corticoide e atualmente faco uso semanalmente do Avonex betainterferona 1a
30mcg/0,5ml solugdo injetavel em caneta preenchida., Positivo: O Avonex mostrou-se eficaz no controle da EM, retardando a progressdo da doenca
e desaparecendo a frequéncia dos surtos.Os corticosteroides servem para diminuir os processos inflamatdrios no momento da crise. , Negativo:
Como todo medicamento, o Avonex causa alguns efeitos colaterais, mas diminuem com o uso continuado.O corticoide é causa efeitos colaterais de
dificil controle.
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexRebifCopaxaneGilenya, Positivo: Todos foram eficazes por determinado tempo. Apds perderem a eficacia
foram sendo substituidos., Negativo: Para todos o efeito negativo foi a perda da eficacia.
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03/05/2017

03/05/2017

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon beta 1a - 22mcg., Positivo: Mesmo ndo sendo a medicagdo indicada de inicio, meu organismo adaptou e
permaneco com ela ja faz quase 3 anos, semsurtos ou alteragdes., Negativo: Dor de cabega;Dor no corpo tipo resfriado forte;Possivel alteragao dos
hormonios da tireoide.

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nado

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O TECFDERA precisa ser incluido.
22 - Ndo

32-Nado

02/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Nao, Positivo: Forma de administracao, Negativo: Em estudo

32-Nao

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Ndo

03/05/2017

03/05/2017

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fingolimode, Positivo: Sem surtos novos e sem novas lesGes. , Negativo: Nenhum

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Tenho uma amiga que faz o uso do medicamento ha 2 anos e os resultados estdo sendo
positivos pois ha quase 1 ano e meio ela ndo tem surto da doenga.

22 - Nao

32 -Néao
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03/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Medicamento com maior eficdcia que os utilizados anteriormente para o tratamento da
Esclerose Multipla, de facil conservacdo, administracdo e com poucos efeitos colaterais.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Rebif44, copaxone, tysabri, Gilenya, Mabtera, Positivo: Nenhum dos medicamentos mencionados na questdo
anterior, exceto o tysabri e o mabtera conseguiram conter o avanco da doenca. Esses dois sdo de administracdo endovenosa e de fato conseguem
conter os surtos. , Negativo: As injecdes devem ser mantidas sob refrigeracdo, o que é motivo de grande preocupagdo nas épocas de chuva em que
ha queda de energia, por exemplo. Além disso, apres notam efeitos colaterais muito severos e desconfortaveis.

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, o remédio é eficaz e diminui surtos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fumarato de dimetila, Positivo: diminui surtos, Negativo: ndo ha

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: avonex, Positivo: ndo ha, Negativo: ndo barra surtos

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O remédio é excelente. Nao deixa ter surtos.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Fumarato de dimitila, Positivo: Diminui sensivelmente os surtos., Negativo: Ndo ha

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Ndo tem., Negativo: Efeitos colaterais fortes demais. Ndo reprime surtos

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O medicamento é eficaz, ndo ha efeitos colaterais e barra os surtos, além de ser mais barato
para o Sus.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de dimitila, Positivo: Barra surtos, ndo deixa ter efeitos colaterais fortes., Negativo: Nao
possui

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferons, Positivo: Nao teve. Sé dor. , Negativo: Muitas dores, cabega déi muito. Cabega pesada e
mal estar

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao
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03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glatiramer. Nao tinha ponto a positivo, Positivo: Muita reacdo alérgica e necrose do tecido onde
era aplicado o medicamento. Nao teve pontos positivos. Foi trerrrivel quando ela usava este medicamento., Negativo: Muita reagdo alérgica.e
necrose onde foi aplicado o medicamento.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfedera. Esta super bem . Sem nenhuma reacdo., Positivo: Esta super bem. Sem nenhuma reagéo ao
medicamento., Negativo: Nao teve.

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Por que entendo que esse tratamento deve ser oferecido pelo SUS
2-Nao

32-Ndo

03/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

03/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ndo tive experiéncia pessoal com o medicamento, mas amigos proximos sdo pacientes e
relataram a importancia do acesso a esse medicamento.

22 - Ndo

32 -Ndo

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ndo acho certo,Pelos simples fato de pagarmos imposto tdo altos&#8203; e ndo termos o
simples cuidado do governo com saudade .

22 - Nao

32-Néao

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA

22 - Ndo

32 -Ndo

03/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao
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03/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfiders, Positivo: Ndo tive aumento nas lesdes., Negativo: Nenhum.

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone., Positivo: Nenhum., Negativo: Aplicacdo.

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32 -Ndo

03/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, TODA NOVA MEDICACAO DEVE SER DISPONIBILIZADA PARA OS PACIENTES PARA EVITAR
DESCONTROLE DA DOENCA.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif; Natalizumab e Fampyra., Positivo: Controle e melhora no quadro geral., Negativo: A ineficidcia quando ndo
controlava os surtos e internagdes hospitalares.

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Porque muitos cidaddos precisam da utilizagdo continua desses medicamentos para
manutencdo de uma vida digna.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Controle dos surtos, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon, Positivo: Controle dos surtos, Negativo: Debilidade fisica para execugdo de tarefas
rotineiras

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acho que tem que prevalescer o livre arbitrio
22 - Ndo

32-Nado

04/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

03/05/2017

03/05/2017

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Visto que o mesmo é um remédio de alto custo, a populagdo deveria ter acesso sem a
necessidade de medidas judiciais, como um direito do povo

22 -Nao

32-Néao
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03/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

03/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA

22 - Ndo

32-Néo

03/05/2017

03/05/2017

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Gylenia e Tysabri, Positivo: Controle da doenga e dos sintomas., Negativo: Avonex: febre e dores no

corpo.Gylenia: tonturas.Tysabri: tendéncia maior a infecgGes.

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Ndo

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao

03/05/2017

03/05/2017

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32 -Ndo
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03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
04/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Surtiu o efeito desejado, Negativo: Senssacao de febre, gripe
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendag3o preliminar, ACREDITO QUE ESSA OPCAO DEVA SER ANALISADA CASO A CASO PELO MEDICO QUE
cuidador de paciente ASSISTE O PACIENTE E NAO UMA RECOMENDAGAO RIGIDA PARA TODO E QUALQUER CASO.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: REBIF 44, Positivo: OFERECEU GRANDE MELHORA COM RELACAO A FADIGA. MINHA FILHA ESTA
TENDO UMA VIDA INTENSA NOS ESTUDOS E ROTINA COMPATIVEL COM A IDADE., Negativo: SOMENTE OS HEMATOMAS GERADOS POR CAUSA DA
AGULHA E O ASPECTO GRIPAL TODA VEZ QUE INICIA UMA CAIXA DE INJEGCAO.
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 Nio
2-Nao
04/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Ndo
04/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Medicamento apresenta muitos efeitos colaterais. E ndo é recomendado pelo meu

neurologista.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A, Positivo: Estabilizou, ndo tive mais surtos., Negativo: Dores no corpo e dor de cabeca.
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04/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Os custos do medicamento sdo altos e devem ser acessiveis a populagdo que ndo pode arcar
cuidador de paciente com o tratamento.
22 - Nao
32- Nao
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, As pessoas que possuem esta doenga tem que ter acesso ao medicamento. Nao se pode
cuidador de paciente privar o doente de seu tratamento.
22 - Ndo
32-Nao
04/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: No momento ndo sinto nada , Negativo: No momento nao sinto nada mas ja tive muitos como muita
dor no corpo e estado febril
04/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como paciente entendo as especificidades da doenga, e portanto considero que cada
paciente deve ter acesso a todas as opgdes de medicamentos disponiveis, pois s ele e seu médico podem testar, avaliar e definir qual sera o
medicamento indicado para o seu caso especifico.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Fampyra, Positivo: Avonex: Auséncia de surtosFampyra: Melhora significativa da marcha e fadiga, Negativo:
Avonex: Efeitos colaterais do tipo gripeFampyra: Nenhum (a ndo ser o fato de ndo ser fornecido pelo SUS)
03/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 - Nao

32-Néo
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03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A verba orgamentdria do Governo deve contribuir para a manutencgao da saude do cidadao
brasileiro, diante a falha terapéutica com outras medica¢des como é o meu caso!
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera., Positivo: TECFIDERA:As reagdes adversas sdo minimas e a qualidade de vida melhorou muito., Negativo:
TECFIDERA: ndo possui.
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone., Positivo: AVONEX: ndo possui.COPAXONE: ndo possui., Negativo: AVONEX: dores de cabeca
fortissimas e novas lesdes a nivel cerebral e medular.COPAXONE: mal estar geral, dores nas pernas e locais de aplicagdo e novas lesGes a nivel
cerebral e medular.
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Ndo
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifesta de de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32 - Ndo
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA;
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03/05/2017

03/05/2017

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: InterferonAcetato de glatiramerFingolimodeNatalizumabe, Positivo: A administracdo oral do fingolimode, Negativo:
Evolugdo da doenga com o uso de Interferon, Acetato de glatiramer e natalizumabe. Efeitos colaterais com uso de Interferon, Acetato de glatiramer
e fingolimode.

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcGes, aprovada pela ANVISA;

03/05/2017

Paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: GlatiramerBetainterferona ( Avonex), Positivo: O Glatiramer tive reagdo alergica na pele. Com o uso do Avonex os
surtos foram menos frequentes., Negativo: O AVONEX O QUE INCOMODA E A SENSACAO DE ESTAR GRIPADA, AS VEZES DIARREIA.

32-Nao

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Néao

03/05/2017

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo

32-Nado
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03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: interferon 1b copaxone, Positivo: ne um , Negativo: febre, calafrios, dores, depressao, fadiga, problemas cardiacos e
problemas no figado
32 - Sim, como paciente, Qual: interferon 1be copaxone, Positivo: ne um, Negativo: febre, calafrios, dores, depressao, fadiga, problemas cardiacos e
problemas no figado
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Minha esposa ja foi medicada com Rebif e Copaxone e ndo surtiram o efeito desejado, e
cuidador de paciente atualmente utiliza o Fumarato de dimetila através de amostras gratis fornecidas pelo médico. Até o momento este medicamento foi o que
apresentou melhores resultados e menos efeitos colaterais.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha esposa ja foi medicada com Rebif e Copaxone e ndo surtiram o efeito desejado, e atualmente
utiliza o Fumarato de dimetila através de amostras gratis fornecidas pelo médico. Até o momento este medicamento foi o que apresentou melhores
resultados e menos efeitos colaterais., Positivo: Minha esposa ja foi medicada com Rebif e Copaxone e ndo surtiram o efeito desejado, e atualmente
utiliza o Fumarato de dimetila através de amostras gratis fornecidas pelo médico. Até o momento este medicamento foi o que apresentou melhores
resultados e menos efeitos colaterais., Negativo: Minha esposa ja foi medicada com Rebif e Copaxone e ndo surtiram o efeito desejado, e
atualmente utiliza o Fumarato de dimetila através de amostras gratis fornecidas pelo médico. Até o momento este medicamento foi o que
apresentou melhores resultados e menos efeitos colaterais.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha esposa ja foi medicada com Rebif e Copaxone e ndo surtiram o efeito desejado, e atualmente
utiliza o Fumarato de dimetila através de amostras gratis fornecidas pelo médico. Até o momento este medicamento foi o que apresentou melhores
resultados e menos efeitos colaterais., Positivo: Minha esposa ja foi medicada com Rebif e Copaxone e ndo surtiram o efeito desejado, e atualmente
utiliza o Fumarato de dimetila através de amostras gratis fornecidas pelo médico. Até o momento este medicamento foi o que apresentou melhores
resultados e menos efeitos colaterais., Negativo: Minha esposa ja foi medicada com Rebif e Copaxone e ndo surtiram o efeito desejado, e
atualmente utiliza o Fumarato de dimetila através de amostras gratis fornecidas pelo médico. Até o momento este medicamento foi o que
apresentou melhores resultados e menos efeitos colaterais.
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar,

2-Nao

32-Nao
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03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferindo, Copaxone, Natalizumabe , Positivo: Controlaram a EM por um tempo depois apresentaram falha clinica,
Negativo: Falha clinica
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferons, Copaxone, tissabri, Positivo: Controlaram por um tempo, Negativo: Falha clinica (surto)
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Avonex e rebif 44 mcg, Positivo: Estacionou os surtos provocados pela doencga, Negativo: Efeitos
colaterais como dores de cabega e do corpo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
02/05/2017 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 -Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

2-Nao

32-Néao
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Existem pessoas que ndo se adaptam a certos tipos de medicamentos e isso deve ser avaliado
cuidador de paciente caso a caso, cada qual em sua individualidade e particularidade.
22 - Nao
32- Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila (Tecfidera), Positivo: Estava com sensibilidade diminuida do lado esquerdo e em poucos dias de
utilizacdo da medicagdo toda a sensibilidade voltou ao normal., Negativo: Muitos efeitos colaterais: flushing, queimacgao, prurido, diarréia,
constipacdo, nausea, vomito, muitas dores e célicas abdominais e estomacais, gases, corta o efeito do anticoncepcional, sintomas gripais, falta de
apetite, emagrecimento rapido, queda de cabelo, sono, ondas de calor e de frio, dor nas costas, aperto do peito, falta de ar, desanimo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone (glatiramer), Gylenia (Fingolimode)., Positivo: -, Negativo: Muitas rea¢Ges, incluindo o quase morte.
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opcbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Ndo
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal

cuidador de paciente

terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;

22 -Nao

32-Né&o
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao
32- Ndo
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, temos g ter mais opgdes de tratamento
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nao tive mais surto apds o medicamento , Negativo: Apds 4 anos usando Avonex toda semana, ja
estou com hematomas e sensibilidade nas pernas, nadegas e bragos, onde revezo a aplicagdo. Apds a aplicagdo ndo sou ninguém durante 24hs
préstada, com febre, dores pelo corpo.
32-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de op¢Ges seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA
22 -Nao
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao

Pagina 213 de 223



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, 2) Copiar e colar essA inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece
o artesanal terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessdria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes.O medicamento em questao é uma dessas opg¢des, aprovada pela
22 -Nao
32-Nao

16/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ndo ha justificativa atual que ndo comprove a necessidade impar da inclusdo do fumarato de
dimetila na 12 falha de tratamento de pacientes com a forma remitente-recorrente de EM ou com contra-indicagdes as demais drogas.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fumarato de dimetila., Positivo: - Baixo perfil de efeitos adversos sistémicos graves- Boa tolerancia pelos
pacientes- Redugdo da necessidade de aplicagdes injetdveis de medicamento- Redugdo em taxa de recorréncia de surtos na Esclerose Multipla
Remitente-Recorrente., Negativo: - Em minha pratica clinica, nenhum efeito negativo em pacientes com pontuacgdo na escala de EDSS baixa (<2-3).
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Betaferon, Avonex, Copaxone, Alemtra, Fingolimod, Tecfidera, Tysabri. , Positivo: Os diferentes
medicamentos possuem em literatura médica prévia documentada amplo reconhecimento de beneficio em diferentes aspectos, fases e etapas de
tratamento das formas recorrentes-remitentes de EM, conforme o perfil cinico de cada paciente. , Negativo: - Tysabri: alto risco para complicagdes
em longo prazo em pacientes com sorologia positiva para virus JC (risco para leucoencefalopatia multifocal progressiva). - Betaferon/Avonex: alto
indice de sintomas flu-like que incapacitam o paciente em relagdo ao uso da medica¢do; medicagdo injetavel; alto indice de pacientes ndo-
responsivos a terapéutica. - Alemtra: tireoidopatias; sindrome de Goodpasture; purpura trombocitopénica idiopatica.

02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Acredito este medicamento ja deveria ser de acesso aos portadores de EM, uma vez q

cuidador de paciente contribui para uma melhora qualidade de vida para esses pacientes.
2-Nao
2-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Os pacientes precisam de mais opgGes terapéuticas
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao
2-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 -Nédo
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02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 e Rebif 44, Positivo: Apenas o Rebiff 44 impediu 0 aumento das lesoes desmielizantes., Negativo: Necrose
muscular, dores nos lugares das aplicacoes e deformacoes nos lugares das aplicacoes. Perda da sensibilidade no local das injecoes
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon natalizumab e fingolimode, Positivo: Betaferon e natalizumab - redugdo dos surtos, Negativo: Fingolimode -
baixa imune MOLEZA e tontura
32- Nao
02/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A, Positivo: Melhora de 60% na doenga, Negativo: Dores de cabega e carogos pelo corpo. .
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, A incorporacdo deste medicamento ao SUS permitird o acesso de pessoas que ndo tem
cuidador de paciente condicgdes financeiras de compra-lo.
22 - Ndo
32-Nao
02/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Seria mais uma opg¢do no tratamento da Esclerose multipla em pacientes que ndo toleraram o

tratamento com outra medicagdo ou que ndo houve controle da doenga.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Positivo: Eu ndo apresentei muitos efeitos colaterais., Negativo: Via de aplicagdo intramuscular.
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02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela
22 -Nao
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA;
22 - Nao
32-Nao
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
02/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente
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02/05/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nio
32 - Ndo
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Nao
03/05/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Ndo
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: NatalixumablInterferob 1 aCopaxoneGilenia, Positivo: O que mais obtive controle da doenca foi com o interferob,
Negativo: Efeitos colaterais
32 - Sim, como paciente, Qual: X, Positivo: X, Negativo: X
03/05/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: betainteferona, Positivo: nunca mais tive um surto, Negativo: sintomas de gripe
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Conhego paciente que teve melhora no tratamento com a medicagdo, que além de tudo é

cuidador de paciente

mais facil de armazenar e de tomar, por ser um comprimido além de ter poucos efeitos colaterais.
22 - Ndo

32-Nado
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03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O medicamento tem poucos efeitos colaterais e é eficaz .

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela

22 - Ndo

32-Néo

03/05/2017

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, trata-se me uma medicagdo com comprovada eficacia e seguranca alem de estudos de
impacto social e financeiro trazendo beneficio aos pacientes portadores dessa grave e incapacitante doenga em adultos jovens sendo alternativa
terapeutica ja que contamos com tao poucas medicagdes que tentam impedir a evolugdo para incapacidade nesse pacientes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tecfidera , Positivo: uso oral com comodidade posologica melhora da fraqueza e parada da evolugdo da
doenca , Negativo: leve alteragdo gastro intestinal melhorada com ingestdo com alimento tipo

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Tysabri betaferon copaxone rebif avonex teriflunomida mitoxantrose ciclofosfamida azatioprina,
Positivo: tambem eficazes nas suas limitagdes e dependendo da sua via de administragdo , Negativo: efeitos relativos as aplicages e cuidados com
infecgGes

03/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.O medicamento em questdo é uma dessas opc¢les, aprovada pela ANVISA;

22 - Ndo

32-Nao

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O remédio é muito caro, acredito que deveria ser uma iniciativa do governo dar este para as
pessoas que necessitam, principalmente por casos de pessoas que ndo tem condi¢des de compra-lo

22 - Nao

32 - Nao

03/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sofri varios efeitos colaterais graves com o uso do acetato de glatiramer. Tive varias infecgdes
respiratdrias, micoses e depressdo. Hoje estou me adaptando bem uso do Tecfdera

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfdera, Positivo: Ndo sofri efeito colateral grave., Negativo: Ele afeta o estdmago entdo é preciso ter cuidado no
momento de ingerir o produto, utilizando simultaneamente alimentos que auxiliam na absor¢do do produto.

32 - Sim, como paciente, Qual: acetato de glatiramer, Positivo: ndo sofri efeitos colaterais graves. , Negativo: Sofri varios efeitos colaterais graves
com o uso do acetato de glatiramer. Tive vdrias infecgdes respiratorias, micoses e depressao.
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03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, PRECISAMOS TER MAIS OPCOES PARA TRATAMENTO, POIS CADA PACIENTE RESPONDE
DIFERENTE AO TRATAMENTO
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: - COPAXONE- ANONEX- GILENYA, Positivo: - COPAXONE : ESPERANCA DE NAO OCORRER SURTOS - AVONEX :
ESPERANCA DE NAO OCORRER SURTOS - GILENYA : ESPERANCA DE NAO OCORRER SURTOS E MELHORAR A MEMORIA, Negativo: - COPAXONE : DOR
NO CORPO, DOR DE CABECA, FEBRE, TREMOR NO CORPO, INDISPOSICAO- AVONEX : DOR NO CORPO, DOR DE CABECA, FEBRE, TREMOR NO CORPO,
INDISPOSICAO- GILENYA : TONTURA E DOR DE CABECA
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
cuidador de paciente terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA;
22 - Ndo
32-Ndo
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
03/05/2017  Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, PRECISAMOS TER MAIS OPCOES PARA TRATAMENTO, POIS CADA PACIENTE RESPONDE

zacdo de pacientes

DIFERENTE AO TRATAMENTO, APOS 15 ANOS DE EXISTENCIA DA ASSOCIAGAO PODEMOS CONCLUIR QUE NOVAS TECNOLOGIAS PARA O
TRATAMENTO SAO SEMPRE BEM VINDAS E APRESENTAM BONS RESULTADOS E DEVE-SE CONSIDERAR QUE CADA PACIENTE REAGE DE UMA FORMA
DIFERENTE.

22 - Nao

32-Né&o
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03/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Eu estou utilizando a medicagdo ha um ano, e me sinto bem melhor
22 - Sim, como paciente, Qual: Ndo, Positivo: Nao, Negativo: Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: ., Negativo: Dor no corpo. Necessidade de repouso pelo menos 2 horas antes e + 2
horas depois de cada aplicagcdo, g eram diarias.

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Um remédio que é tao bem aceito pela maior parte das pessoas portadoras de esclerose
multipla, ndo pode ser simplesmente trocado por por outro desconhecido.

22 - Ndo

32-Nao

03/05/2017

02/05/2017

03/05/2017

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, ndo tive experiéncia com este medicamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona 1a ( avonex ), Positivo: dificil dizer se existem efeitos positivos., Negativo: febre, cores pelo corpo,
insOnia

32-Nado

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon 1a, Positivo: Diminuigao dos surtos, Negativo: Efeito colateral, muito forte. Muitas dores

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

Pagina 220 de 223



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

03/05/2017

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, DISCORDO TOTALMENTE , POIS DE ACORDO COM A CONITEC, QUE FAZ A ANALISE SOMENTE
DOS CUSTOS DA MEDICACAO , QUE EM VERIFICACAO, OBSERVA-SE QUE O CUSTO E MUITO PARECIDO COM AS OUTRAS MEDICACOES UTILIZADAS. A
MEDICACAO Fumarato de Dimetila ja é utilizada na Europa e Estados Unidos ha mais de dois anos com amplo sucesso aos pacientes , com
diminuicao de efeitos colaterais de medicagdo e aumento dos niveis de indice de cura . Quanto aos efeitos colaterais relatados pela Conitec, sao
irrisérios comparados por exemplo ao uso de betainterferona 44 mg, o qual fui usuario de julho de 2015 até outubro de 2016, e usuario de Tecfidera
desde outubro de 2016, via amostra de laboratério. Acredito que quem deve analisar a necessidade do paciente é o médico , analisando a evolugao
do paciente caso a caso. Quanto mais opgGes de medicagdo para o médico melhor, pois pode ter a disposicdo medicagao para cada fase de
enfrentamento da doenca e que devemos avancar com tecnologia. As coisas evoluem.... H4 medicacBes novas com mais eficiéncia do que as
anteriores . Sou muito favoravel ao uso de fumarato de dimetila, pois sou um caso pratico de quem utiliza a medicagdo, e que faz com que o
paciente tenha uma melhor qualidade de vida com o uso de uma medicagao mais leve.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fiz tratamento com betainterferona 44 mg de julho de 2015 a outubro de 2016.Desde outubro de 2016 realizo
tratamento com Fumarato de Dimetila, com amplo sucesso no tratamento e estabilidade da doenga, Positivo: Fumarato de Dimetila - Diminuigdo
total dos efeitos que haviam com o tratamento anterior com betaiterferona. Betainterferona é uma medicacdo muito agressiva, trazendo muitos
efeitos colaterais, como dores no corpo , taquicardia, entre outros. Utilizando o Tecfidera ha mais de seis meses, observou-se a estabilidade da
doenga Esclerose Multipla em meu caso, Negativo: Betainterferona Betainterferona é uma medicagdo muito agressiva, trazendo muitos efeitos
colaterais, como dores no corpo, taquicardia, entre outros..

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaiterferona 44, Positivo: Uso de betainterferona como protocolo inicial do Sus . Agradego por ndo precisar mais
usar esta medicacdo, pois foi um ano de arduo uso com muitos efeitos colaterais, Negativo: Betainterferona Betainterferona é uma medicacdo muito
agressiva, trazendo muitos efeitos colaterais, como dores no corpo , taquicardia, entre outros..

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2.-Nao

32-Nao

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Minha colega de trabalho utiliza este medicamento com bons resultados.
22 - Ndo

32-Nédo

03/05/2017

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Ndo

03/05/2017

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Minha esposa faz uso dd medicagdo e gracas a Deus e o remédio esta obtendo resultados
positivos.

22 - Nao

32-Néo
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03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Bgggu
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, ---
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona 1A (Avonex) e cloridrato de fingolimode (gilenya), Positivo: ----- , Negativo: -----
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Na minha opinido, os portadores de esclerose multipla precisam do tratamento que se
adaptarem melhor, as vezes para uma pessoa ndo serve, mas para outra fez e fez muita diferenca no tratamento. A esclerose em si varia muito de
pessoa, ndo ha uma precisdo de como é para todos, sdo sintomas muitos peculiares, e acho que tudo que aparecer para lutar com essa doengas e
outras tem que ser muito estudado antes de tomar a decisdo de tirar a forma de tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: "Rebif ( betainterferona-1a ) 22 mcg" - "Rebif ( betainterferona-1a) 44 mcg" e atualmente com Tysabri ( Natalizumabe
300 mg ), Positivo: Com o Rebif me ajudou a me tratar com 1 surto inicial que no inicio da doenga eu tinha dificuldades para me equilibrar e faltava
forga para coisas simples, que era escrever, segurar um garfo, e a fadiga exagerada. Com Tysabri ndo tive surtos e me senti muito bem, é um étimo
medicamento., Negativo: Com o Rebif 22 eu tinha muita dor de cabega, sensacao de uma gripe forte isso até meu corpo se acostumar com o
medicamento, com o Rebif 44 foi tranquilo pois meu corpo ja estava adaptado ao medicamento até eu ter um inicio de um surto, com perda de
forga, desequilibrio e falha na minha visdo direita, com Tysabri eu ndo tive nenhum efeito negativo.
32 - Sim, como paciente, Qual: "Rebif ( betainterferona-1a ) 22 mcg" - "Rebif ( betainterferona-1a) 44 mcg" e atualmente com Tysabri ( Natalizumabe
300 mg ), Positivo: Com o Rebif me ajudou a me tratar com 1 surto inicial que no inicio da doenga eu tinha dificuldades para me equilibrar e faltava
forga para coisas simples, que era escrever, segurar um garfo, e a fadiga exagerada. Com Tysabri ndo tive surtos e me senti muito bem, é um 6timo
medicamento., Negativo: Com o Rebif 22 eu tinha muita dor de cabeca, sensacdo de uma gripe forte isso até meu corpo se acostumar com o
medicamento, com o Rebif 44 foi tranquilo pois meu corpo ja estava adaptado ao medicamento até eu ter um inicio de um surto, com perda de
forga, desequilibrio e falha na minha visdo direita, com Tysabri eu ndo tive nenhum efeito negativo.
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Nao
32- Nao
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Acho que sempre é melhor ter tecnologias disponiveis aos pacientes.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone e Gilenya, Positivo: Avonex e copaxone ndo foram eficientes para mim, ja o gilenya tomo até hoje é
gragas a ele a progressdao da minha doenga parou., Negativo: Avonex e copaxone ndo foram eficientes para mim. O gilenya ndo tenho nenhum efeito
negativo até o momento.
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03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao
32- Ndo
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
2-Nao
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32-Nao
03/05/2017 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pacientes com doengas graves precisam ter mais de uma op¢do de tratamento, assim como
cuidador de paciente pacientes de doenc¢as mais comuns.
22 - Ndo
32-Nao
03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
03/05/2017 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Como paciente quanto maior a gama de terapias integradas e disponiveis pelo SUS maior as

chances de encontrarmos uma forma de retardar ou estabilizar a doenga que é incurdvel e progressiva.

22 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, Positivo: Sem efeitos adversos sistémicos, Negativo: Injecoes didrias com muita dor local por vérios dias,
edema, lipodistrofia....

32 - Ndo

03/05/2017 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o artesanal
terapéutico.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade
de tratamento ao paciente.A esclerose Multipla se manifestade de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao
paciente o maior nimero possivel de opgGes seguras e eficazes.0 medicamento em questdo é uma dessas opgles, aprovada pela ANVISA
22 - Ndo

32-Nao
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