Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opinidao - Micofenolato de mofetila para

Dt. contrib.

Contribuiu como

lUpus eritematoso sistémico - CONITEC

Descrigao da contribuicao

29/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil e belimumabe, Positivo: Tratamento de lUpus eritematoso sistémico em atividade ,
com nefrite lupica ou até com manifestagdes mucocutaneas ou atividade sistémica . Em nefrite lupica e medicamento de primeira linha para as
classes 3 e 4, Negativo: Eventos adversos
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Coclofosfamida, rituximabe , Belimumabe , metotrexate , corticoide , imunoglobulina,
hidroxicloroqukna , Positivo: Tratamento do lUpus em atividade , Negativo: Eventos adversos e refratariefade

28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Medicamento essencial para tratar esta doenga segundo protocolos internacionais
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil , Positivo: Remissao da nefrite lidica comUso do medicamento , Negativo: Nao tive
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida Azatioprina, Positivo: Melhora dos sintomas , Negativo: Hepatoxicidade

30/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, prednisolona, hidroxicloroquina., Positivo: Hidroxicloroquina: baixo efeitos colateraisPrednisona: dose
baixa com agdo antiinflamatérioPrednisolona: dose baixa com ac¢do antiinflamatdrio, Negativo: Hidroxicloroquina: sem efeitos
perceptiveisPrednisona: retengao de liquidos, inchago, dor no estdbmagoPrednisolona: retengao de liquidos, inchago, dor no estbmago, prisdao de
ventre

30/09/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago parte de um grupo de zap pra pessoas com lUpus e vejo diariamente o sofrimento

cuidador de paciente desses pacientes com o lUpus. Muitos ndo sdo compreendidos quando estdo em crise da doenca, pois ela provoca dores pelo corpo todo. E tendo

dificuldades por conta das dores,alguns ndo conseguem trabalhar.e com isso surge a dificuldade de comprar as dezenas de remédios que necessitam
Tomar para se manter ativos. Remédios caros como o micofenolato. Atendam eles
22 - Nao
32-Néao

30/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Eu tenho LES, nefrite lupica, a ciclofosfamida e imunossupressores, ndo me fizeram bem,

ajustou a doenga apenas o micofenolato, mas foi necessario eu entrar com uma acdo judicial pra receber do Estafo
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Unico que fez o efeito esperado no tratamento , Negativo: N3o ha

32 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetil, Positivo: O micofenolato conseguiu estabilizar a doenca , Negativo: Ndo ha
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29/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Concordo porque sou portadora do Lupus a 8 anos, e a 5 uso o micofenolato de mofetila,
porque ele é menos agressivo aos ovarios, e para mim que ainda ndo tenho familia ele é o mais adequado!
22 - Sim, como paciente, Qual: Com o Micofenolato de Mofetila., Positivo: Mantém meus rins funcionando normalmente, fazendo meu corpo
entender que os rins pertencem a mim e assim ele (o corpo) ndo tenta rejeitar o que ja é dele!, Negativo: Logo no inicio, quando comecei usando,
mais para ser exata, nos primeiros dias, eu tive enjéos e diarréia..
32 - Sim, como paciente, Qual: Com o Azatioprina, Positivo: Tem praticamente a mesma fungdo que o Micofenolato de Mofetila.. , Negativo: Porém
ele é mais forte, e prejudica muito os ovarios, dai se a mulher quiser ter filhos se torna muito mais dificil conseguir, principalmente se fizer uso do
mesmo por muito tempo.

29/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, O micofenolato é de suma importancia para os pacientes lUpicos que tiverem algum tipo
de comprometimento renal, pois ndo afeta aos rins.
22 - Sim, como paciente, Qual: Utilizo o micofenolato ha 2 anos sem interrupgao. , Positivo: O micofenolato controlou muito bem o ldpus. Por um
ano e meio utilizei a sua quantidade maxima de 6 comprimidos de 500mg diarios. Desde fevereiro utilizo 4 comprimidos por dia e ele segue com
uma eficdcia sem igual., Negativo: O Unico efeito negativo foi uma leve diarreia na primeira semana de utilizagdo.
32 - Sim, como paciente, Qual: 1) Clorociclofosfamida2) Hidroxicloroquina, Positivo: 1) Foram feitas 6 sessdes de pulsoterapia com a aplicacdo da
clorociclofosfamida. Ja na segunda aplicagdo o quadro lupico apresentou melhora. 2) Controla bem as dores decorrentes do IUpus. Utilizo ha 2 anos
e meio. , Negativo: 1) Com a clorociclofosfamida sentia ardéncia no nariz no momento da aplicagdo. Até 24h depois da aplicagdo sentia enjoo e
dores de cabeca.2) Ndo houve efeitos negativos do uso da hidroxicloroquina.

29/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Todo cidaddo tem direito a saude publica, sem custos, como previsto na constituicdo.
22 - Ndo
32-Nao

29/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, E a melhor opg¢do para tratamento oral da nefrite ltpica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Redugao da proteinuria, Negativo: Controle rigoroso com exames
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Micofenolato de mofetila tem melhor resultado com forma de uso mais
confortavel Ciclofosfamida tem bom resultado , Negativo: Micofenolato de mofetila pode ser hepatitoxico Ciclofosfamida pode ser hepatitoxico,
risco de mielosupressao, forma de aplicagdo invasiva, risco de sangramento vesical.

29/09/2017 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conhego pacientes, que participaram da pesquisa e hoje tem maior qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nado

30/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Faco uso do medicamento para o Lupus e tem tido resultado satisfatoério.

22 - Sim, como paciente, Qual: Cell cept, Positivo: Melhorou muito o comprometimento renal, Negativo: Queda de cabelos, desconforto intestinal,
dores abdominais

32 - Sim, como paciente, Qual: Cloroquina, Positivo: Nenhum, Negativo: Durante o uso Houve comprometimento visual, cardiaco, pulmonar e renal.
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29/09/2017 Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Fago tratamento com Micofenolato de Mofetila desde que descobri que sou portadora
de LES, em Setembro de 2016. Obtive excelente resposta clinica com as taxas de complementos normalizando ja no primeiro més. Atualmente,
permanecendo com o tratamento, ja com proteinuria sob controle, e sem perda de fungdo renal.Tive Nefrite Lupica considerada grave.O
Micofenolato de Mofetila foi o medicamento responsdavel pela minha melhora e permanéncia em remissao

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de Mofetila, Positivo: Controle do acometimento renal (Nefrite Lupica Classe Ill) sem perda de fun¢do
renal, com retorno das taxas de complemento ao normal, e taxa de anti-dna negativada.Conforme exame de Ecografia, continuo produzindo
foliculos antrais, o que indica que o remédio ndo afetou minha fertilidade, em principio., Negativo: Inicialmente com poucos efeitos colaterais, como
diarreia, que também poderia estar associada ao corticoide utilizado, tendo em vista que apds a redugao da dose deste e manutencdo da dose do
Micofenolato, também houve redugao da diarreia e normalizagdao do funcionamento do intestino.

32-Nao

30/09/2017 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Esse medicamento pode melhorar a vida de mts lupicos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de Mofetila, Azatioprina, Ciclofosfamida., Positivo: Me ajudaram a segurar meus rins por 21 anos.,
Negativo: Com o passar do tempo tive que parar com esses medicamentos devido a efeitos colaterais como diarreia e menopausa precoce.

32 - Sim, como paciente, Qual: Tacrolimo e Everolimo, Positivo: Me ajudam contra a rejeigdo do rim que recebi através do transplante., Negativo:
Dificuldade de acesso a esses medicamentos.

29/09/2017 Profissional de satude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, O micofenolato de mofetila é indicado para terapia de indugdo e de manutencgdo da
nefrite lipica, como droga de primeira escolha ou como segunda linha nos pacientes que ndo responderam a ciclofosfamida. Pacientes que nao
recebem tratamento adequado podem evoluir com insuficiéncia renal crénica, com necessidade de hemodialise e eventualmente transplante renal,
que gera custos elevados ao servico de satde. Incluido neste custo estd o fornecimento da mesma droga (micofenolato de mofetila) para evitar
rejeicdo ao transplante. Devemos concordar que, se a medicagdo passar a ser fornecida em momento oportuno, além de trazermos qualidade de
vida ao paciente, reduziriamos aos custos ao sistema.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sou médica residente de reumatologia e lido diariamente com pacientes com nefrite lUpica, muitos deles
receberam tratamento com micofenolato de mofetila e minha avaliacdo geral é de uma resposta favoravel a tal medicagdo., Positivo: Indugdo de
remissdo e manutencgdo de remissdo da nefrite lUpica (redugdo ou normalizagdo da proteinuria, melhora dos controles presséricos, melhora da
fungdo renal etc). Tem também a vantagem de ndo causar infertilidade, como a ciclofosfamida, que também é usada no tratamento da nefrite
lGpica. Como grande parte dos pacientes s3o mulheres em idade fértil, isso é bastante relevante., Negativo: E um medicamento teratogénico e
portanto deve ser evitado em mulheres que desejem engravidar.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida endovenosa (usada na terapia de indu¢do de remissao da nefrite lUpica) e azatioprina
(usada na terapia de manutengdo de remissdo da nefrite IUpica)., Positivo: Tais medicamentos frequentemente sdo eficazes, tanto é que sdo
considerados tratamento de primeira linha, assim como o micofenolato de mofetila., Negativo: Em alguns casos, pode haver falha terapéutica ou
intolerancia por efeitos adversos e, nessas situacdes, a droga de escolha é o micofenolato de mofetila.
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28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, As formas graves de glomeruonefrite que ndo respondem a ciclofosfamida, respondem
ao micofenolato, que sabidam,ente funciona melhor na populagdo mestica como a brasileira. Os estudos mostram menor prevaléncia de efeitos
colaterais como infec¢des graves, faléncia medular e neoplasias secundarias, com mesma efic’[acia

22 - Sim, como profissional de satude, Qual: com o micofenolato na abrodagem da nefrite IGpica no ambulatério onde trabalho, onde sdo atendidos
cerca de 300 pacientes com LES e GN, num hospital universitario, Positivo: acima descritos, Negativo: diarreia é o sintoma mais comum, contornado
com a troca para micofenolato sédico ou redugdo da dosagem

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: ciclofosfamida, azatioprina, hidroxicloroquina, corticosteroides, IglV, rituximabe e belimumabe, Positivo:
eficacia no tratamento mas com efietos colaterais que variam de dosagem, de um paciente para outro e da manifestacao clinica para qual foram
indicados, Negativo: infec¢cOes

28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina,Prednisona e hodroxicloroquina, Positivo: Tratamento de nefrite Lupica com remissao apds o
uso por 5 anos de tratamento,melhora da fung¢do renal e proteinuria,com micofenolato.Prednisona melhora do quadro articular.Azatioprina
resposta em quadro renal., Negativo: Toxicidade medular com azatioprina.DM,HAs,catarata com prednisona.Lesdo macular com hidroxicloroquina.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Rituximabe!, Positivo: Melhora com nefrite classe V, Negativo: N3do observada!

28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, PACIENTES COM LUPUS COM COPROMETIMENTO RENAL SE BENEFICIAM EM MUITO
COM TRATAMENTO COM MICOFENOLATO , NAO EVOLUINDO PARA DIALISE

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: MICOFENOALTO DE MOFETIL 500MG, Positivo: MELHORA A EVOLUGAO DA DOENGA, NORMALIZA
FUNGAO RENAL E EVITA PROCEDIMENTO DE DIALISE, Negativo: EFEITO COLATERAL MANEJAVEL E DOSE DEPENDENTE: DIARREIA

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: CICLOFOSFAMIDA, CICLOSPORINA, AZATIOPRINA, Positivo: DEPENDENDO DO PACIENTE MELHORA
CLINICA DA DOENCA ATIVA, Negativo: CICLOFOSFAMIDA: NECESSIDADE DE HOSPITAL-DIA, BAIXA RESERVA OVARIANA, MULTIPLAS
INFECCOESCICLOSPORINA: BAIXA ADESAO (GOSTO RUIM), RUIM PARA AVALIAR FUNGCAO RENAL (HIPERTENSAO)AZATIOPRINA: INEFICACIA DA
MEDICACAO, INFECCAO POR HERPES

28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Micofenolato é importantissimo no tratamento da nefrite. Estudos demonstram eficacia
semelhante a ciclofosfamida na inducdo de remissao em caucasianos e asiaticos e eficacia superior em negros e latinos. Para a manutencao do
tratamento é superior a azatioprina em toda a populagdo. Apresenta bom perfil de segurancga.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Excelente resposta no tratamento da inducao e manutencdo da
nefrite lupica, Negativo: Bom perfil de seguranga

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ciclofosfamida, azatioprina, Positivo: Ciclofosfamida: boa resposta na inducao da nefrite
lupicaAzatioprina: resposta mediana na manutencdo da nefrite lupica, Negativo: Ciclofosfamida: perfil de seguranca ruim, muitos
paraefeitosAzarioprina: muitas recaidas da doenga, toxicidade medular e hepatica

28/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Tenho lGpus Eritematoso Sistémico com essa doencga desenvolvi nefrite lipica que é o
comprometimento dos rins por isso preciso muito do medicamento Micofenolato de Mofetila se ndo tomo tenho que fazer didlise ou transplante de
rins. por isso pega por favor para incorporar este medicamento é caso de vida ou morte. Muitas ja morreram sem esse remédio. Ndo quero ser a
proxima.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila. , Positivo: Micofenolato de Mofetila pois tenho Lupus e me provocou uma Nefrite lUpica
gue melhora as vezes com este medicamento, Negativo: Enjoo, dor estomacal e etc

32 - Sim, como paciente, Qual: Hidroxicloroquina, Positivo: Para controlar o Lupus Eritematoso Sistémico, Negativo: enjoo, dor estomacal e etc
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28/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, certamente cocordo com a proposta acima ainda mais porque fago uso deste
medicamento a um longo tempo, e ele é muito caro, entao quem nao term condicoes financeiras e tem que recorer a farmacia popular fica muitas
vazes na necessidade do remedio porque eles so oferecem para transplantados, ou seja, ficam a mercer do estado.

22 - Sim, como paciente, Qual: micofelanato de mofetila, Positivo: sem rejeicao, estabilidade no tratamento, Negativo: sem efeitos nagativos exceto
o prego alto
32 - Sim, como paciente, Qual: azatioprina, predinisona, netrofer, Positivo: sem rejeicao e estabilidade no tratamento , Negativo: se efeitos negativos

28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetil 500mg, Positivo: Excelente tolerdncia, perfil de seguranca muito melhor que o
disponivel pelo sus (ciclofosfamida), facilidade de administragdo via oral, controle rapido e persistente de diversos perfis de atividade de doenca
lupica (nefrite, citopenia, pneumonite, sistema nervoso central e periférico, miosite), Negativo: Intolerdncia gastrointestinal de duragdo breve e
reversivel com a evolugdo. Incomumente, citopeniaa.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Resposta rapida e duradoura sobre a atividade de doenca principalmente renal
e de sistema nervoso central. , Negativo: Risco muito alto de citopenia e infecgdes graves. Risco de neoplasia hematologica e de bexiga. Infertilidade
com doses cumulativas do farmaco.

28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Micofenolato de mofetil, Positivo: Controle de atividade inflamatadria sistémica, principalmente no
contexto de nefrite grave refratdria, Negativo: 1 caso de paciente que apresentou pancreatitel caso de paciente com infecgdo SNC

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CorticoterapiaAntimaldricosMetotrexatoAzatioprinaCiclosporinaRituximabe, Positivo: Controle de
atividade inflamatdria sistémica, Negativo: Corticoterapia: DM e osteoporose cortico-induzidasAntimalaricos: maculopatia e hiperpigmentacdo
cutaneaMetotrexato e azatioprina: mielossupressaoCiclosporina: HAS e disfungdo renalRituximabe: hipogamoglobulinemiaTodos sdo
imunossupressores

26/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina, presnisona, metrotrexate, hidroxicloroquina, Positivo: Auxilio no controle da doenga,
Negativo: Diarreia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Hidroxicloroquina metotrexato azatioprina, Positivo: Auxiliam no controle da doenca de maneira
importante, Negativo: Por vezes sdo inefetivos ou is pacientes apresentam intolerancia ao seu uso, necessitando alternativas

29/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Possuo Nefrite Lupica classe 4 e precisei fazer uso do MMF e tive que recorrer a justica
para conseguir o remédio.

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de Mofetila MMF, Positivo: Conseguimos controlar a atividade do Lipus nos rins., Negativo: Nenhum.
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide dosagens altas, Pulso de Ciclofosfamida, Azatioprina, Positivo: controle da atividade do Lupus. Mas a
azatioprina ndo foi suficiente e tive outra crise em 2014 em que tivemos que trocar pelo MMF., Negativo: insOnia, enjoos e surto psicotico com
dosagens altas de corticoide.

03/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Excelente remedio

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato mofetila, Positivo: Melhora da fungdo renal, Negativo: Nao teve

32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, Positivo: Também melhora da fungdo renal, Negativo: Nao teve
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06/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato para nefrite lupica , Positivo: Controle de atividade da doenga, Negativo: Intolerancia
gastrointestinail
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida , Positivo: Controle da doencga , Negativo: Pancitopenia

06/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar, Como paciente llpica esta medicagao auxiliou positivamente no meu tratamento em
especial na insuficuencia renal.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetilaCorticoide, Positivo: Micofenolato de Mofetila - Melhorou significativamente os sintomas
decorrentes da atividade da doenca.Corticoide - Alivio das inflamagGes decorrentes do Lupus, Negativo: Micofenolato de Mofetila - Desconforto
hepaticoCorticoide - Catarata e insuficiéncia cardiaca
32-Nao

06/10/2017 Grupos/associagdo/organi 12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar, O GARCE como associa¢do de pacientes que representa os pacientes com Lipus no

zagdo de pacientes estado do Ceara somos totalmente favoravel a incorporagdo do Micofenolato de Mofetila para Lupus. Muitos pacientes que usam esta medicagdo

tem respondido ao tratamento de forma satisfatéria. mostrando que tanto o micofenolato de mofetila quanto o micofenolato de sddio foram
eficazes e seguros (baixa ocorréncia de efeitos indesejaveis) na redu¢do do risco de evolugdo para doenga renal grave em pacientes com LES.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Respondeu positivamente na melhora dos sintomas decorrentes do LUpus e na
reducdo do risco para doenga renal grave., Negativo: Os pacientes que utilizam o micofenolto de mofetila em sua grande maioria respondem bem
ao tratamento.
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Corticoide, Positivo: Azatioprina - Alguns pacientes respondem muito bem com azatioprinaCorticoide -
Auxilia da reducdo da atividade da doenca apesar os efeitos colaterais, Negativo: Azatioprina - Desconforto estomacalCorticoide - Catarata,
Insuficiéncia coronariana, pressao alta

06/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com uso de Micofenolato de Mofetila em paientes com nefrite lUpica, Positivo: reducdo da proteinuria e
inducdo de remissdo da doenga com o uso da medicacdo., Negativo: o efeito colateral mais frequente foi a diarreia, principalmente no inicio do uso
da medicacao.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: azatioprina, ciclofosfamida, prednisona, Positivo: controle da atividade da doenca em alguns casos.,
Negativo: ndo encontrei reposta tdo positiva para inducdo de remissdo da nefrite lipica como com o uso do micofenolato
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06/10/2017

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, De fato, nos ultimos anos, surgiram novas evidéncias favoraveis a utilizagdo do
micofenolato de mofetila no tratamento do lupus eritematoso sistémico, particularmente em relagdo as manifestacGes renais da doencga. O uso do
micofenolato de mofetil tanto na fase de indugdo como de manutencdo do tratamento de pacientes com nefrite lupica é atualmente uma opcdo
efetiva desta condigdo e pode evitar ou no minnimo retardar a evolugdo para a insuficiencia renal cronica e a necessidade de dialise. Neste sentido
pode evitar os custos decorrentes deste procedimento e transplante renal - onde tambem existe a necessidade de uso de imunossupressores,
inclusive o proprio micofenolato. Neste sentido, o racional seria usar a medicacdo para evitar a evolugao para o desfecho renal terminal.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tenho conseguido utilizar o micofenolato de mofetil tanto na fase de indugdo como de manutencdo do
tratamento em pacientes com nefrite lupica com resultados altamente satisfatorios nestes casos e com certeza é atualmente uma opcao efetiva
desta condigdo. , Positivo: Reversao dos quadros renais da doenga, evitando a evolugdo para a insuficiencia renal cronica e dialise, Negativo:
Habitualmente existe boa tolorancia do medicamento. Dor abdominal e aumento do ritmo intestinal pode ocorrer mas podem ser contornados.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CiclofosfamidaEV e via oral.O uso de micofenolato de mofetil pode evitar o uso desta mediagdo, sendo
importante no sentido de preservar a fertilidade das pacientes que querem engravidar num futuro., Positivo: Ciclofosfamida EV - existe a efetividade
da droga no tratamento. Mas na falha a unica possibilidade de equivalencia é o mcofenolato.O de ciclofosfamida pode antecipar a infertilidade das
pacientes, impossibilitando uma gestacgdo futura., Negativo: O uso de ciclofosfamida pode antecipar a infertilidade das pacientes, impossibilitando
uma gestacdo futura.

05/10/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Fago uso do medicamento, e tive uma 6tima resposta. Fiquei sem recebé-la |6 por 6
meses, e tive voltar a quimioterapia. Voltei a receber o Micofelonato, e estou estavel novamente, levo uma vida normal, sem abusos. Tomo 6
comprimidos por dia. Obrigada.

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofelonato de Mofelita 500 grs, Positivo: Estabilizou a perda de proteinuria pela urina, acabou com os inchagos e as
dores nas articulagGes., Negativo: Dor de barriga na primeira semana de uso.

32 - Sim, como paciente, Qual: CiclofosfamidaAzatioprina, Positivo: Reduziu o inchago, Negativo: EnjoosPerda de cabeloEmagrecimento

05/10/2017

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato, Positivo: Paciente com nefrite lupica, Negativo: Controle de atividade de doenca

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: HidroxicloriquinaMethotrexatoCorticosteroide, Positivo: Controle de atividade de doenca , Negativo:
Casos que ndo respondem clinicamente. Necessidade de introduzir medicagGes injetaveis, com maior ag¢do na atividade da doenca.

05/10/2017

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, A eficacia e seguranca da droga ja foi demonstrada em estudos randomizados e
controlados com grande nimero de pacientes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tratamento da nefrite lUpica com micfenolato mofetila, Positivo: Excelente resposta para indugao de
remissdo de nefrite lUpica e também para a manutencdo da remissdo apds a indugdo. , Negativo: Intolerancia gastrointestinaal e dificuldade de
aderéncia.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, ciclosporina, rituximabe, tacrolimus, Positivo: A ciclofosfamida tem eficacia similar porém
com mais efeitos colaterais. A ciclosporina também apresenta mais efeitos colaterais. O rituximabe ndo tem sua eficicia comprovada para indugdo
de remissdo de nefrite. E para o tacrolimus os estudos sdo restritos a orientais. Em termos de custo a ciclofosfamida e o micofenolato sdo os mais
baratos. , Negativo: A ciclofosfamida tem eficacia similar porém com mais efeitos colaterais. A ciclosporina também apresenta mais efeitos
colaterais. O rituximabe ndao tem sua eficicia comprovada para indugdo de remissdo de nefrite. E para o tacrolimus os estudos sao restritos a
orientais. Em termos de custo a ciclofosfamida e o micofenolato sdo os mais baratos.
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05/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil, Positivo: Melhora de proteinuria, hematuria, normalizacdo complemento, redugao
ou suspensdo do corticoide sistémico , Negativo: Dor abdominal, diarreia, leucopenia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: HidroxicloroquinaAzatioprinaMetotrexato, Positivo: Melhora pele, artrite, prevengao flareMelhora
cutanea e hematologicaMelhora pele e artrite, Negativo: Muito raramente retinopatia e neuropatia periférica Dor abdominal, nauseas, leucopenia
Nauseas, vomitos, citopenias, hematuria

30/09/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

03/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Micofenolato é melhor que azatioprina para tratamento de manutencdo de nefrite lupica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato, Positivo: Bom controle de atividade de doengca com bom perfil de seguranca ., Negativo:
Aumento de infecges.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina, Positivo: Controle de atividade de doenga ., Negativo: Falha em alguns pacientes em
manutencgado. Efeitos adversos como leucopenia e hepatotoxicidade.

03/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de Mofetila 500 mg, Positivo: Meus rins recuperaram a fungdo. , Negativo: Ndo tive efeitos negativos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Fiquei bem por um tempo., Negativo: Nao fazia mais efeito pois minha nefrite estava
agravada. E como utilizei por um determinado tempo precisava de um novo medicamento.

02/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Medicagdo necessaria no tratamento da nefrite lupica.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato Mofetila, Positivo: Efeitos positivos no tratamento da nefrite lipica como indugdo da
remissdo e manutencgdo., Negativo: Sem efeitos negativos em minha experiéncia

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Hidroxicloroquina; Ciclofosfamida; Azatioprina; Prednisona, Positivo: Efeitos benéficos no controle clinico
da doenga., Negativo: Risco de citopenias com uso de Ciclofosfamida, bem como risco de infec¢des graves, cistite hemorragica, infertilidade.
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02/10/2017

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar, JA E UMA MEDICACAO QUE FAZ PARTE DO NOSSO ARSENAL TERAPEUTICO DE FORMA
OFF LABLE COM BONS RESULTADOS PRATICOS.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: MICOFENOLATO DE MOFETILA EM PACIENTES PORTADORES DE NEFRITE LUPICA REFRATARIOS AO
TRATAMENTO DE MANUTENCAO COM AZATIOPRINA OU QUE OPTARAM POR ESSA MEDICACAO PARA INDUGCAO PELO RISCO DE INFERTILIDADE COM
A DROGA DE 1A ESCOLHA QUE SERIA A CICLOFOFAMIDA. , Positivo: TRATA-SE DE UM MEDICAMENTO que além de apresente MAIOR COMODIDADE
POSOLOGICA tem MENOR RISCOS DE EVENTOS ADVERSOS GRAVES (cono infec¢Bes ) e eventos ndo graves como nauseas ou queda de cabelo
observados com a ciclofosamida. , Negativo: trata-se de um medicamento de alto custo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: hidroxicloroquina, prednisona, azatioprina, ciclofosfamida, Positivo: hidroxicloroquina - barato - eficaz
para manifestagdes cutaneo articularesprednisona - barato - eficaz para manifesta¢des cutaneo articulares e nefriteciclofosfamida - eficaz em casos
mais graves de nefrite ou manifestagao de sistema nervoso, Negativo: hidroxicloroquina - risco de lesdo ocularprednisona - risco de doenga ocular,
osteoporose, diabetes, dislipidemia, ganho de peso, infartoazatioprina - risco de hepatotoxicidade, aplasia de medula, refratariedadeciclofosfamida -
risco de infertilidade , risco de infecgdes graves

02/10/2017

02/10/2017

Paciente

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Concordo sim, pra que seja incluida na lista de medicagao. Pra lupus

22 - Sim, como paciente, Qual: Com o micofenolato, Positivo: comecei. A me sentir bem, tive um grande avango com esse medicamento., Negativo:
Nao tive nenhuma reagao. Negativa

32 - Sim, como paciente, Qual: CiclofosemidaAzatioprina, Positivo: A ciclofosemida,no comego me senti bemA azatioprina,me ajudou bastante,
Negativo: a ciclofosemida, depois comegou nao me obter mais resposta,comegou a cair meu cabeloA azatioprina ,comegei a me sentir mal,depois de
8 meses usando ela.

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Tenho lupus ha 20 anos, e depois de muitas tentativa com medicamentos, o Cellcept foi
o Unico medicamento com resultado favoravel, sem efeitos colaterais.

22 - Sim, como paciente, Qual: Apenas Cellcept, Positivo: Tenho 35 anos, diagnosticada com Lupus ha pelo menos 20 anos. Mais ou menos 10 anos

faco uso do Cellcept, desde o inicio do uso do medicamento continuo, meu organismo reagiu bem, de medo que aos poucos minha reumatologista
foi reduzindo o uso do medicamento. Nunca sofri com os efeitos colaterais, diferente de quando fiz uso de corticéides. , Negativo: Ndo houve!

32 - Sim, como paciente, Qual: corticdides, Positivo: O medicamento é eficiente a curto prazo!, Negativo: Em fun¢do do uso do corticoide, tive
problemas cardiacos, uma necrose na cabega do femur e inchago pelo corpo.

02/10/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Muitos pacientes precisam desta medicagdo pra continuar seus tratamentos
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona e outros mais , Positivo: Faz com que eu ainda esteja viva e andando , Negativo: Efeito negativo muito
inchacgo visdo comprometida e 0ssos.

02/10/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Concordo p’lenamente com a Conitec ,porque conhego pacientes que ,conseguiram sair
de uma grande crise do lUpus com este medicamento que hoje tem outra qualidade de vida ,parabaens a coniotec por ter apoiado este
medicamentos,vai evitar muitas internagdes dos pscientes .

22 -Nao
32-Ndo
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02/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: micofenolatoa de mofetila, Positivo: indugdo e manutengdo nefrite lupica, Negativo: -
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: todos do pcdt, Positivo: -, Negativo: -
01/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, E medicamento importante no tratamento da nefrite lupica e neurolupus
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetila e rituximabe, Positivo: Controle clinico., Negativo: Ndo houve.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rituxiabe, Positivo: Controle de crises convulsivas no les associado a saf, Negativo: Ndo houve.
30/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, O medicamento micofenolato de mofetila responde muito bem ao tratamento do Lupus,
essa proposta de incorporagdo vai favorecer uma grande parte dos pacientes lUpicos.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina 50 mg, Hidroxicloroquina 400 mg, Prednisona 20 mg, Sinvastatina 20 mg, Losartana 50 mg,Carbonato de
Calcio 600+400 VD, Fluoxetina 20mg, Positivo: A combinagdo de todos esses medicamentos mantem a doenga sobre controle., Negativo:
Prednisona: Retencédo de liquidos, ganho de peso. Azatioprina: Azia,
04/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Droga muito uitil no tratamento de doenca lupica com acometimento renal, snc e
manutencao de outars condicoes refratarias a azatioprina ou memso pacientes intolerantes a azatioprina
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: micofenolato mofetil , Positivo: controle de doenca , Negativo: efeitos colaterais ja descritos,
idiossincrasicos
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: azatioprina, rituximab , ciclofosfamida, Positivo: conyrole de doenca, Negativo: paraefeitos conhecidos
27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil, Positivo: Controle da sindrome nefrotica em paciente com Nefrite Lupica,
Negativo: Nao tive

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Controle da nefrite lupica, Negativo: Leucopenia imunossupressao
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28/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Droga excelente, com poucos efeitos colaterais em relagdo aos demais
imunossupressores usados no tratamento da nefrite lupica, pode ser usada em mulheres em idade fértil sem riscos de inferitilidade. E um
medicamento versatil podendo ser usado na manutengdo e em muitos casos na indugdo de remissdo de doenga. Tambem pode ser usada junto com
outros acometimentos como a pneumopatia instersticial

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato sédico ou de mofetila para tratamento da nefrite lUpica, pneumopatia intersticial das
doengas autoimunes sistémicas, Positivo: Micofenolato: poucos efeitos colaterais em relagdo aos demais imunossupressores usados no tratamento
da nefrite lUpica e das pneumopatia intersticial das doencas autoimunes sistémicas, pode ser usada em mulheres em idade fértil sem riscos de
infertilidade. E um medicamento versatil podendo ser usado na manutencdo e em muitos casos na indugdo de remissdo de doenca. , Negativo:
Micofenolato: diarreia, ndo controla adequadamente outras manifestagdes (ex: articulres), algumas hematopenias (principalmente linfopenia)

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina, ciclosporina, ciclofosfamida, rituximabe e micofenolato sddico ou de mofetila para
tratamento da nefrite lUpica, Positivo: Azatioprina pode ser usada na gestacdo. Droga barata, utilizada na manutencéo pds indugdo da remissdo com
outros imunossupressoresCiclosporina apresenta boa reposta na nefrite lUpica com proteinuria importanteCiclofosfamida usada na inducdo da
remissdo (droga de escolha), Negativo: Azatioprina:ndo pode ser usada na indugdo, droga relativamente fraca, ndo garantido a manutengdo da
inatividade de doenca em boa percentagem de pacientes, principalmente nos mais graves; efeitos deletérios hematoldgicos em muitos
casosCiclosporina: muita intolerancia individual, hirsutismo, desencadeamento de hipertensao arterial graveCiclofosfamida: provoca infertilidade,
pode induzir a cistite hemorragica, alto risco de neoplasia se usada prologadamente ou em varios ciclos de repeticao, ma reposta ou resposta parcial
no uso para nefrite lupica em afrodescendentes e asiaticos

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, O micofenolato de mofetila é uma droga fundamental no manejo da nefrite llpica
(indugdo e manutencgdo de remissdo), principalmente para tratamento da classe V e para o tratamento da nefrite em negros com ltpus, estando
presente nas diretrizes internacionais e na brasileira. Sendo uma droga de custo elevado, para adesdo correta ao tratamento é indispensavel o
fornecimento pelo Estado.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: No tratamento de inducdo e manutenc¢ado de remissdo da nefrite
|Gpica, com boa taxa de resposta. O medicamento é eficaz e fundamental no manejo da doenga. , Negativo: Como todos os imunossupressores,
aumenta o risco de infecgdo, porém o efeito benéfico é maior que os efeitos colaterais.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida venosa, azatioprina, corticoide, Positivo: S0 medicamentos também com indicagdo para
o tratamento da nefrite lUpica, porém possuem particularidades diferentes do micofenolato., Negativo: Ciclofosfamida tem que ser feita venosa,
tem mais efeitos colaterais, caisa insuficiéncia gonadal e infertilidade em mulheres jovens (populagdo que mais.comumente tem IUpus), é utilizada
na indugdo, porem ndo serve para manuten¢ao de remissdo. Azatioprina ndo pode ser utilizada nas classes mais graves de nefrite.

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Excelente opgdo de tratamento para Lupus Sistémico grave, com boa resposta em pele,
articulacdo, hematoldgico e renal, além de acometimento pulmonar.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Micofenolato de Mofetila, Positivo: Melhora nos parametros clinicos, laboratoriais no Lupus., Negativo:
Diarreia, nauseas.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Metotrexato, Azatioprina, Talidomida, Belimumabe, Rituximabe., Positivo: Melhora dos indices de
doencga., Negativo: Hepatotoxicidade, nauseas, vémitos, queda de cabelo.

27/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Teve muitos casos de sucesso com pacientes de lupus.
22 -Nao

2-Nao
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27/09/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Teve muitos casos de sucesso
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Topiramato, Positivo: Melhoras com a epilepsias e dores de cabecas intensas., Negativo: Sem efeitos

negativos.
32-Nao

26/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Medicagao muito importante para o tratamento do LES com envolvimento visceral
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: micofenolato de mofetiila, Positivo: no tratamento da nefrite ltpica classe ill,IV e V, na inducdo e na
manutensdo, como primeira opgao ou na falha de outro imunossupressor, Negativo: risco de infec¢do por imunossupressao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: cioclofosfamida, azatioprina , Positivo: controle ddo LES, Negativo: Imunossupressao e casos que nao
responderam a estes imunossupressores

26/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, O Micofenolato de mofetila é uma importante droga no tratamento de indugdo e de
manutengado da nefrite lUpica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetilaBelimumabeRituximabe, Positivo: O Micofenolato de mofetila é muito eficaz no
tratamento da nefrite lupica e acometimento pulmonar.O Belimumabe é um agente bioldgico especifico para o lUpus eritematoso sistémico, capaz
de diminuir a atividade da doenca em vdrios drgdos e diminuir o uso de corticosterdides.O Rituximabe é eficaz em varios acometimentos do ltpus,
como na nefrite lUpica, hematoldgica, cerebral e pulmonar., Negativo: Intolerancia gastrica com o micofenolato de mofetila.Aumento discreto da
imunossupressdao com o belimumabe e rituximabe.
32-Nao

26/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, para alguns pacientes com IGpus é a medicagdo que funciona e os deixa estaveis na sua
doencga
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: PREDNISONA, HIDROXICLOROQUINA, METOTREXATE, LEFLUNOMIDA, AZATIOPRINA, CICLOFOSFAMIDA,
MICOFENOLATO MOFETIL, BELIMUMABE, RITUXIMABE, Positivo: O ESSENCIAL E MANTER O PACIENTE COM SUA DOENCA CONTROLADA, Negativo:
TODOS ESTES MEDICAMENTOS EVENTUALMENTE TEM EFEITOS COLATERAIS, O QUE E INDIVIDUAL PARA CADA PACIENTE. MUITAS VEZES
OBRIGANDO A SUA SUSPENSAO.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: TODOS JA CITADQOS, Positivo: O MESMO QUE ACIMA, Negativo: O MESMO QUE ACIMA

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, esta medicacdo é salvadora de vidas!
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil, Positivo: remissao da atividade renal, Negativo: hipertensao arterial
32-Sim, como profissional de saude, Qual: corticoide, ciclofosfamida, Positivo: coritcoide rapida agdo ciclofosfamida agdo rapida, Negativo:
lecuopenia e imunossupressao

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, E uma importante estratégia para o tratamento do lupus, principalmente no caso de

nefrite lipica, além de ndo possuir o risco de esterilidade que a ciclofosfamida possui.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: micofenolato de mofetil, Positivo: Controle da atividade de doenga, com melhora da nefrite ltpica. E uma
opgao para nefrite lUpica refratarias a ciclofosfamida. , Negativo: Leucopenia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Controle da nefrite lUpica, Negativo: Esterilidade. Nauseas, vOmitos, leucopenia.

Pagina 12 de 33



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

27/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Nado sinto dores, a minha nefrite lupica estd estavel, Negativo: Nemhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, reuquinol, Positivo: Por um tempo eles foram eficazes , Negativo: Depois de um certo tempo pararam de
funcionar

27/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Tenho Les;posso precisar desse medicamento e além de contribuigdo para outros
pacientes.
22 - Ndo
32-Nao

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetila, Positivo: Alguns pacientes ndo respondem a terapia de manutencao com
azatioprina, e alem disso é possivel fazer a terapia de inducao de nefrite lupica com micofenolato, Negativo: Alto custo
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Azatioprina, Positivo: Boa droga para manutencao de terapia de nefrite, Negativo: Nao e possive realizar
terapia de inducao

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Azatioprina, ciclosporina, ciclofosfamida, Positivo: Ciclofosfamida: boa droga para indugdo de remissdo
da nefrite lUpica; Azatioprina e ciclosporina: boas droas para manutengao da nefrite llpica. , Negativo: Ciclofosfamida: infertilidadeAzatioprina: nao
ser utilizada em indugdo da nefrite; Ciclosporina: piora da func¢éo renal.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Belimumave , Positivo: Boa droga para pele, articular e manifestagdes hematoldgicas Rituximabe: para
les refratario, Negativo: Sdo drogas que podem levar a infec¢es

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendag3o preliminar, E extremamente importante para o paciente lipico com atividade de doenca refratarias
a outros imunossupressores e atividade renal em jovens mulheres com risco de faléncia ovariana pela ciclofosfamida.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Menos efeitos colaterais util para atividade renal e
hematologicaAtividade cutanea refrataria, Negativo: nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: micofenolato de mofetila azatioprina ciclofosfamida, Positivo: azatioprina: excelente resposta p atividade
renal leve a moderada e hematologicociclofosfamida: atividade renal e neurologica grave, Negativo: azatioprina: pancreatiteciclofosfamida: falencia
ovariana

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato para tratamento de paciente com lupus que era refrataria ou intolerante a outras
medicag0es , Positivo: Controle da atividade da doenga, redugdo da proteinuria, ndo progressao de disfungdo renal, auséncia de alteragdes
hepaticas, Negativo: Custo elevado, a grande maioria dos pacientes ndo consegue aquisicao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, prednisona, metilprednisolona, ciclosporina, azatioprina, , Positivo: Ciclofosfamida:

melhora de nefrite, outras medicagdes, redugdo da atividade da doenca, controle da doencga , Negativo: Infertilidade, cistite hemorragica,
obesidade, dislipidemia e hiperglicemia, osteoporose, osteonecrose
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27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Medicamento indispensavel para os pacientes portadores de Lupus Eritematoso
Sistémico
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Micofenolato Mofetila, Positivo: Controle da nefrite Iipica e de outras manifestagdes graves da doenga,
Negativo: intolerancia gastrointestinal, leucopenia, infec¢cdes
32 - Sim, como profissional de saiide, Qual: ciclofosfamida, azatioprina, ciclosporina, Positivo: Ciclofosfamida: controle da nefrite // infertilidade,
infecgBes gravesAzatioprina: controle da nefrite // linfopenia, pancitopenia, infecgBesciclosporina: controle da nefrite, Negativo: Ciclofosfamida:
infertilidade, infecgdes gravesAzatioprina: linfopenia, pancitopenia, infecgdesciclosporina: hipertensao , disfungdo renal

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Extremamente util no tratamento do Lupus especialmente na nefriteUtilizado no mundo
todo, com essa finalidade

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetilaMicofernolato de sddio, Positivo: 6tima medicagdo no tratamento da nefrite
lUpica fazendo parte das recomendagdes da Sociedade Brasileira de Reumatologia, Negativo: Ambos com boa agao terapéutica

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CiclofosfamidaAzatioprinaRituximabe, Positivo: Ciclofosfamida: Boa agao terapéuticaAzatioprina: Média
acdo terapéuticaRituximabe: boa acdo terapéutica, Negativo: Ciclofosfamida: infecgdes, alopécia, infertilidadeAzatioprina: infecgdes, hipoplasia
medularRituximabe: infec¢Ges, reacGes alérgicas, reagdes infusionais

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Medicamento importante para tratamento da nefrite pipoca, comprovada em varios
estudos. Serd um avango significativo no tratamento dessa manifestagado grave do LES.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Micofenolato, Positivo: As droga acima pode produzir controle do LES em uma parcela significativa dos
pacientesdos pacientes, Negativo: Toxicidade hepatica, risco na gravidez e toxicidAde hematoldgica.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina, ciclofosfamida e ciclosporina, Positivo: Controle da doenga em um grupo razodvel dos
pacientes, Negativo: ToxicidAde hepatica, renal, hematoldgica, cutdnea e risco na gravidez.

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Medicamento essencial para tratamento da nefrite do Lupus eritematoso sistémico

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato , Positivo: O micofenolato é importante medicamento para indugao da remissao da nefrite
e também para manter essa remissao. Util para varias outras manifestacGes graves da doenca , Negativo: O micofenolato é bem tolerado

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, azatioprina, ciclosporina, Positivo: Sao medicamentos também usados no tratamento
desa doenga, mas nem todos os pacientes respondem a esses remédios , Negativo: Sao bem tolerados. Ciclofosfamida é relacionada com infecgdo e
infertilidade,mas é otimo medicamento
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27/09/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagéo preliminar, Eu como paciente ndo usei o (Micofenolato de Mofetila), mas ao longo do meu
tratamento conheci muitas pessoas que utilizaram desse medicamento onde houve uma melhora em relacdo a atividade da Nefrite Lupica .No meu
caso usei o Micofenolato de sddio onde obtive sucesso no meu tratamento da Nefrite .Gostaria que também fosse incorporado o (Micofenolato de
Mofetila e o Micofenolato de sédio) para o tratamento da Nefrite Lupica como primeira opgdo no tratamento da nefrite e que fosse incorporado
com o Cid M32 ,acredito que com esses procedimento na primeira opc¢do de tratamento iria diminuir muito os agravos da salde dos pacientes e os
gastos publicos .0 uso excessivo de Corticoides podem agravar outros problemas como as osteonecroses, osteoporose, etc...assim deixando muitos
pacientes deficientes fisicos assim como no meu caso.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, Solumedrol , Azatioprina, Leflunomide , Metotrexato , (Micofenolato Sédio),Residronato,
Alendronato, Corticoides, Cloroquina ,Hidroxicloroquina., Positivo: Metotrexato , diarréia no comego do tratamento estabilizando ao longo do
tratamento, melhora das dores articulares (Artrite)Residronato e Alendronato , melhora no quadro de osteopenia.Micofenolato de sddio, associado
com o MTX no comeco tive diarréias, usei por 3 anos e controlou a minha Nefrite Lupica , Remissdo da atividade do Lupus.&#128588;&#128521;,
Negativo: Pulsos com Ciclofosfamida e Solumedrol e uso de Corticoides , passava muito mal, inchago , queda de cabelo, vomitos , vermelhiddo na
fase, infeccGes de repeticdo, osteopenia, osteonecroses , diarréias, dores dentro dos 0ssos ao respirar profundo , ardéncia no coro cabeludo.
Pequenos pontos de alopecia.Azatioprina, tive toxidade no figado.Leflunomide associado com outros imumossupressores tive infecgGes,
leucopenia.Metotrexato , diarréia no comego do tratamento estabilizando ao longo do tratamento, melhora das dores articulares
(Artrite)Residronato e Alendronato , melhora no quadro de osteopenia.Micofenolato de sédio, associado com o MTX no comeco tive diarréias, usei
por 3 anos e controlou a minha Nefrite Lupica , Remissdo da atividade do Lupus.

26/09/2017

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, E fundamental para tratamento da nefrites lupica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil, Positivo: Remissao da doenca, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como profissional de satude, Qual: Ciclofosfamida, corticosteroide, azatioprina, Positivo: Existem pacientes que respondem a algumas destas
drogas e outros que nao respondem, Negativo: Alguns ndo respondem

27/09/2017

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Ja estd comprovada a seguranca e eficacia do uso na nefrite lupica. Sabendo que essa
doenga tem maior incidéncia em mulheres em idade fértil, o micofenolato tem menor risco de causar infertilidade do que a ciclofosfamida, droga
disponivel até entdo

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Micofenolato de mofetil, Positivo: Houve remissao da doenca, melhora da fungdo renal, menor
necessidade do uso de corticoide, Negativo: Burocracia para conseguir via judicial

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina, ciclofosfamida, Positivo: Pode ser alcangado controle da doencga com a ciclofosfamida,
Negativo: A ciclofosfamida pode causar hemorragia vesical, infertilidadeA azatioprina é ineficaz para indugdo do tratamento

07/10/2017

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Concordo, pois faco uso do medicamento para tratar a nefrite lupica e com ele obtive
melhora sem efeito colateral

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Com o micofenolato minha proteinuria comegou a diminuir, Negativo: N3do tive
efeitos negativos

32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclosporina, Positivo: Nao tive efeitos positivos , Negativo: Ndo controlou a proteinuria e causou diarreia
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07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Relquinol, Positivo: Merorou a qualidade de vida, Negativo: Muito caro

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchago, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doencga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenca, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenca, Negativo: D4 enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol
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07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato , Positivo: O nivel de proteinuria se estabilizou apds a utilizagdo continua do medicamento. , Negativo:
Dores no estdbmago, porém sem frequéncia
32 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato, Positivo: Estabilidade da nefrite lupica, Negativo: Dores no estdbmago
27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ambos, Positivo: remissao de nefrite lupica refratRia aos tratamentos tradicionais, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Melhora parcial, Negativo: Infeccoes frequentes, esterelidade
07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, EfeitosMuito positivos
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Microfenolato, Positivo: Diminui¢do dos efeitos , Negativo: Ndo ha
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Reuquinol, Positivo: Ndo tivemos , Negativo: Ndo tivemos
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Esta medicagdo é essencial no tratamento da nefrite IUpica,podendo salvar muitas
vidas!O que
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Com o uso o lipus entrou em remissao, Negativo: A fungao da mofetila é baixar a
imunidade,portanto pode ocorrer infeccGes oportunistas
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina , Positivo: Ndo obtive resultado positivo, Negativo: Efeitos colaterais ,minha medula ficou prejudicada
07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Devido ser um medicamento de custo elevado e por ser esse medicamento de alta
cuidador de paciente eficacia para o tratamento da doenca lupus
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: micofenolato de mofetila, Positivo: Excelente resultado no tratamento do IUpus, Negativo: ReagGes
em alguns casos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Micofenolato dé mofetila, Positivo: Excelente resultado, Negativo: Reagdes em alguns casos
07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nefrite lupica, Positivo: Remissao clinica e melhora da proteinuria, Negativo: Nega
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ciclosfosfamida, azatioprina, riruximabe, Positivo: Remissao clinica e de proteinuria, Negativo: Infec¢do
oportunista
27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Bons resultados na minha pratica clinica

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Micofenolato de Mofetil, Positivo: Remissao do Lupus, controle de glomerulonefrites e poupador de
corticoide, Negativo: Preco

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulina, Rituximabe, Solumedrol, Azatioprina, Metotrexate , Positivo: Remissao parcial de
doenga , Negativo: Inacessibilidade, falha primaria de mecanismo de agao, sindrome de cushing, aplasia de medula dssea
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27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetil, Positivo: Controle da nefrite, Negativo: Diarreia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Inimeros (CCF, AZA, belimumabe, Positivo: Controle da nefrite lupica, Negativo: Intolerancia Gastro
intestinal

27/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Belimumab, Positivo: Tirou a astenia, Negativo: Diarréia
32 - Sim, como paciente, Qual: Belimumab, Positivo: Acabou com a astenia, Negativo: Infec¢do urindria de repeticdo

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil, Positivo: Controle da atividade da doenga, redugdo da dose cumulativa de
corticoide, redugdo do dano acumulado da doenga, menor letalidade., Negativo: Nduseas e diarreia.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, rituximabe, azatioprina, hidroxicloroquina, ciclosporina, metotrexato, Positivo: Controle
da atividade da doenca, reducdo da dose cumulativa de corticoide, reducdao do dano acumulado da doenga, menor letalidade. No entanto, ndo sao
excludentes e a resposta é varidvel entre os pacientes., Negativo: Eventos adversos de cada uma das drogas.

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Desde a residéncia médica tenho larga experiéncia no uso do farmaco para tratamento
de nefrite lupica, principalmente nos casos de pacientes que falharam ao uso de azatioprina. A medicagao livrou muitas meninas de ficarem estéreis
e com insuficiéncia renal
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Micofenolato, Positivo: Controlou a doenca e foi bastante eficaz na falha de azatiorina com bem menos
efeitos colaterais , Negativo: O Unico efeito negativo foi a nausea, mas foi bem controlada com antiemético
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Rituximabe, ciclosporina e azatioprina, Positivo: Utilizei como 2 linha, mas com pouca eficacia , Negativo:
Hipertensdo e leucopenia

27/09/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato, Positivo: Controle da nefrite lupica , Negativo: Principal efeito colateral: diarreia
32-Nao

27/09/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Hidroxicloquina e azatioprina., Positivo: Controle do IGpus., Negativo: Hidroxicloquina problemas de visao,
azatioprina baixa de leucécitos.

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol
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08/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Metotexato, Positivo: Rebateu um pouco a doenca , Negativo: Ulceras orais

07/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Tem mostrado eficacia no tratamento dos pacientes com nefrite lUpica. O Estado deve
custear esse tratamento.

22 - Nao

32-Néao

08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Ndo

08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - N3o
32-N3o

08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao

32-Néao

08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - N3o
32-N3o

08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - N3o
32-N3o

08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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08/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fui diagnosticada em outobro de 2014 com ldpus iniciei o tratamento no mesmo més,
sempre fui alertada que ele poderia afetar os rins. No comeco de 2016 descobri que meus rins tinham sido afetados e minha medica reumatologista
comecou o tratamento com o micofenolato de mofetila mas como eu tive alguns efeitos colaterais ela substitui pelo micofenolato de sédio, minha
situacao se agravou e minha médica me encaminhou para fazer o tratamento com a ciclofosfamida no hospital, fiquei internada fiz o tratamento tive
alta e continuo com a prescricao do micofenolato de sddio e desde que sai do hospital no final de 2016 até hoje ndo consegui o medicamento pelo
SUS . Fiz o pedido do micofenolato na farmacia de medicamentos especiais do estado mas depois de quatro meses o pedido foi negado. A falta do
medicamento tem comprometido muito o meu tratamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Eu fago uso do micofenolato de sédio, Positivo: Micofenolato de sédio controlou a nefrite [Upica e ndo permitiu o seu
avango., Negativo: Micofenolato de sédio causou no inicio do tratamento enjoos e falta de apetite.

32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: A ciclofosfamida controlou a doenga e desativou o [Upus., Negativo: Queda de cabelo,
anemia, enjoos , imunidade baixa, falta de apetite.

08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, s
22 - Ndo
32-Nao

08/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofelonato de mofetila, Positivo: Controle da nefrite lupica , Negativo: Nada
32 - Sim, como paciente, Qual: Hidroxicloroquina, Positivo: Melhora, Negativo: Mudanga da cor de pele
08/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
08/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Este medicamento é importantissimo para o controle da doenga , lupus, e ja deveria

estar dispovivel ha muito tempo.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sou reumatologista e utilizo os medicamentos na pratica diaria. Glicocorticoides, metotrexate,
hidroxicloroquina, azatioprona,micofenolato mofetila, Rituximabe,etc, Positivo: Todos estes medicamentos sdo importantes no controle da doenca
|pus e podem salvar a vida do paciente. No caso do ltpus é extremamente necessaria a liberagao pelo governo dos medicamentos : micofenolato
de mofetila, Rituximabe, belimumabe., Negativo: Como todo imunossupressor ou medicamento bioldgico utilizados no tratamento, necessita maior
vigilancia quanto ao aparecimento de infec¢Ges para que sejam prontamente tratadas. Mas o beneficio da utilizacdo dos medicamentos supera os
riscos.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ja foram citados acima., Positivo: Estes medicamentos podem , cada um, com sua indicagdo, a depender
do comprometimento clinico, literalmente salvar a vida do paciente lupico. Podem controlar nefrite lupica, controlar manifestagdes hematologicas,
articulares, cutaneas, enfim, a doenga como um todo., Negativo: Ficar sempre atento quanto ao aparecimento de infecgdes pra tratar rapidamente.
Mas se o lUpus estiver recompensado e sem tratamento o risco de infecgdes também é muito alto. O controle da doenga salva a vida do paciente.

Pagina 20 de 33



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

08/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Micofelanato, o lupus esta em remissdo, Positivo: Ele teve efeito rapido, Negativo: Até o momento
nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Micofelanato, Positivo: O lupus esta em remissao, Negativo: Até o momento nenhum
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Todo paciente deve ter o direito ao tratamento e ajuda pelo governo
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Reuquinol 400 MGPrednisona 0,5 mg, Positivo: Melhorei das dores, manchas na pele, Negativo: Inchago
07/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenato mofetil, Positivo: Controles atividade de doenga nas colagenoses, principalmente nefrite
lupica, Negativo: Susceptibilidade a infecgdes
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Hidroxicloroquina, azatioprina, metotrexate, ciclofosfamida, Positivo: Controle de atividade de doenga
no Lupus, Negativo: Azatioprina: menor grau de evidéncia no tratamento da nefrite lupicaCiclofosfamida: maior risco de infec¢des que o
micofenolatoDemais: sem evidéncia cientifica para nefrite lupica
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de Mofetila, Positivo: Foi muito eficiente no meu tratamento, no mes de outubro tive alta médica, pois
fiquei curada da Nefrite lupica fazendo uso do Micofenolato de Mofetila. , Negativo: Nao foi observado nenhum efeito colateral
32-Nao
07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, E uma medicacal muito boa e necessaria para oa portadores de lupos
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, trara beneficios a qualidade de vida dos portadores de lupus
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Sou portadora de granulomatose de Wegener e fagco uso comSucesso de Micofenolato de Mofertil, Positivo:
Micofenolato de mofertila levou minha doenca a fucar sob controle, Negativo: Nao tive
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatiprina e ciclofosfamida, Positivo: Ciclofosfamida foi excelente, Negativo: Azatioprina nao fez efeito
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Nés pacientes portadores de IUpus precisamos sim que o micofenolato seja incorporado

na lista de medicamentos distribuidos pelo SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Me deixou bem melhor, Negativo: O custo muito alto

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e Reuquinol, Positivo: Me deixou bem melhor, Negativo: O custo também é muito alto
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07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
08/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: micofenolato, Positivo: remissao da nefrite lupica, Negativo: nao houve
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: AzatioprinaPrednisonaCiclofosfamida, Positivo: s, Negativo: s
10/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Remissao clinica e laboratorial da nefrite IUpica. , Negativo: Infec¢oes
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: ciclofosfamida, Positivo: induz remissdo da nefrite , Negativo: infertilidade a longo prazo
16/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sou paciente llpica.Tive sérias complicagdes renais por conta da nefrite .. consegui
recuperar com a ciclofostamida mas agora preciso dessa medicacdo para finalizar o tratamento e manter o controle da doenca ..
22 - Ndo
32-Sim, como paciente, Qual: Ciclofostamida , Positivo: Recuperei 100% minha fungdo renal .. reduzi a proteinura significativamente , Negativo:
Queda de cabelo.
13/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Minha filha tem LES com comprometimendo renal, recebia o micofenolato atraves de
cuidador de paciente acao judicial até o Estado do RJ ndo fornecer mais para lGpicos. A medicacao é essencial para ter uma vida normal. E caro.para comprarmos visto
que é um tratamento longo.
22 - Ndo
32-Nao
13/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Te ho lupus ha 30 anos e nefrite lUpica ha uns 15 anos , ha uns 10 uso micofenolato para
a doenga ndo voltar atacar meus rins.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofelonato de mofetila, Positivo: O medicamento tem controlado a nefrite lUpica evitando que o lupus
eritematoso sistemico continue atacando meus rins., Negativo: N3o tive efeito colateral
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: A azitioprina a principio controlou a proteinuria, mas depois de ficar 1 mes sem o
medicamento por uma greve da Anvisa, precisei fazer pulsoterapia e mudar para o micofenolato g vem ma ntendo a doenca controlada,
Negativo: Nao tive efeito colateral, so a falta do medicamento me faz mal, tenho recaida da nefrite lUpica.
12/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Mesmo ap0s ja estar tomando medicagdo contra o lupus, a doenca se agravou, houve

troca da medicagdo, porém sem resultados positivos e a doenga passou a afetar meus rins. Ao iniciar o tratamento com micofenolato de sodio,
consegui uma estabilidade.

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de sddio, Positivo: Diminuigdo dos efeitos colaterais causadas pelas medicagdes anteriores que tomava.
Estabilidade do lupus., Negativo: Ndo identificado

32 - Sim, como paciente, Qual: Reuquinol, azatioprina, prednisona, Positivo: Nao consegui controlar a doenga... Efeitos positivos?, Negativo: Dores
de cabega, irritabilidade, queda de cabelo
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12/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Uso o medicamento ha 10 anos e, desde entdo, minha satde se mantinha estavel. Foi o
unico medicamento, neste tempo, que mais contribuiu durante o tratamento para a amenizac¢do dos efeitos da doenca, que quase entrou em
remissao.

22 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Fluoxetina, Enalapril, Cloroquina, Citalopram., Positivo: Prednisona combate as inflamagdes que
porventura me acometem e os outros ajudam no equilibrio do organismo ou no emocional., Negativo: Ndo ha o que relatar.
32-Nado

11/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, LUpus é uma doenga rara e os pacientes devem recebem atencdo especializada.
22 - Ndo
32-Nao

11/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, As evidéncias cientificas sdo bem sélidas para incorporacdo do micofenolato. Esse é um
medicamento importantissimo no tratamento do paciente com lUpus eritematoso sistémico, doenca potencialmente grave e fatal, com poucas
opcOes terapéuticas disponiveis.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil e micofenolato sédico., Positivo: Tratamento de nefrite lupica, manifestacao grave
do lupus eritematoso sistémico, com menos efeitos colaterais que a ciclofosfamida., Negativo: Os efeitos benéficos superam os negativos.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida Azatioprina Hidroxicloroquina Rituximabe, Positivo: Tratamento das diferentes
manifestacGes do lUpus eritematoso sistémico , Negativo: Imunossupressdo severa, infecgdes , hepatotoxicidade, ineficacia

11/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Exelente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todos os outros disponiveis, Positivo: Controle da doenga, Negativo: Efeitos possiveis adversos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina hidrdxicloroquina prednisona ciclofosfamida, Positivo: Controle da doenga , Negativo: Falha
terapéutica em alguns casos

11/10/2017 Grupos/associa¢do/organi 12 - Concordo totalmente com a recomendacg&o preliminar, Parabenizamos a CONITEC pela sensatez desse parecer, pois trata-se de uma medicac¢do

zacdo de pacientes hoje barata, eficaz e com poucos efeitos colaterais aos pacientes.
22 - Ndo
32-Nao
08/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
11/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Finalmente um belo parecer de andlise pela CONITEC, uma medicacdo ja utilizada por

muito anos no mercado para tratamento de nefrites IUpicas por todo o pais e ajudou a evitar muitos transplantes e até hemodidlises.

22 - Sim, como paciente, Qual: Uma pena apenas que tive que recorrer a processos para ter uso dessa medicagdo que controlou e manter controlada
a nefrite que possuo e ainda ajudou no controle das manifestagdes a outros orgdos., Positivo: Controle da nefrite lUpica, Negativo: Ndo tenho

32 - Sim, como paciente, Qual: Pela demora de conseguir ter acesso a medicagao utilizei corticoide que teve efeitos devastadores no meu corpo. Uso
ainda antimalaricos, modeladores de dor e outros, Positivo: O controle da doenga, Negativo: As sequelas irreversiveis das altas doses de corticoide
gue tive que tomar por falta na época do acesso ao micofelonato mofetil.
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07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenca, Negativo: D4 enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

10/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Porque muita gente precisando do medicamentos e ndo tem condi¢Ges pra comprar
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Predinizona e azatioprina, Positivo: Melhorou bastante a coceira as dores a febre o cansago, Negativo: Inchago e
muito apetite

09/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

09/10/2017 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sou reumatologista, docente ha 30 anos na FCM/UNICAMP e tive a oportunidade de

avaliar muitos pacientes com LES com nefrite, usando as diferentes op¢Ges terapéuticas disponiveis e de fato o micofenolato de mofetitla se mostra
tdo eficaz quanto a ciclofosfamida na indugdo de remissdo da nefrite, com menos efeitos colaterais do que a ciclo e de fato e superior na
manutengdo da remissdo do que a aza

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: CiclofosfamidaAzatioprina eMicofenolato de mofetila, Positivo: Tao eficaz quanto a ciclo na indugao de
remissdo com mens efeitos colateraisMais eficaz na manutencdo do que a aztioprina, Negativo: Ciclofosfamida: ja tivemos quadros de cistite
hemorrégica, reativacdo de infecgGes latentes, surgimento de infecgdes graves, como escabiose norueguesa, entre muitas outras. Surgimento de
neoplasias em pacientes com doses cumulativas altasAzatioprina: necessodade de manuteng¢dao com doses altas do farmaco, hepatoatias, maior
suscetibilidade a infec¢Ges graves e até mesmo pancreatite grave

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: HidroxicloroquinaPrednisona Metilprednisolona em pulsos intravenososCiclosporinaAlém obviamente da
ciclofosfamida, azatioprina e o préprio micofenolato de mofetilaTemos também pacientes que foram submetidas a transplante renal, Positivo:
Hidroxicloroquina: excelente imunomodulador e permite poupar corticosteroidesPulsos de prednisolona auxiliam nas fases mais agudas da
enfermidade, particularmente quando outras manifestacGes cursam com a nefritePrednisona, excelente porém pacientes com quadros mais graves
ndo entram em remissdoCiclosporina, usado em poucos pacientes mais danoso ao rim em doses superiores a 3mg/Kg, o que limita muito seu uso
Ciclofosfamida excelente indutor de remissao, mas nao adequado doses cumulativas altas. Muitos efitos colateraisAzatioprina é uma boa opgao,
porém ha pacientes que ndo se mantém em remissdo em doses baixas, sendo necessarias doses mais altas de manutencdo com aumento dos efeitos
indesejaveis.Micofenolato de mofetila apresenta menos efeitos colaterais e maior eficacia nas odses de manutencdo de remissdo indicadas,
Negativo: Prednisona e Metilprednisolona: Sr. de Cushing, HAS, Diabetes mellitus induzido, aumento de infec¢des oportunistas como herpes zoster
entre muitas outras.Ciclofosfamida, aumento de infecgGes, cistite hemorragica (quadros graves geralmente) aumento de incidéncia de neoplasias
entre outrosAzatioprina, infeccGes oportunistas, reativacdo em doses mais baixas, necessidade de mais tempo de tratamento para reducdo de
dose.Micofenolato de Mofetila, apresenta também esses efeitoas, menos pronunciados e mais eficaz na manutengao da remissao
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09/10/2017 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendac&o preliminar, EU FIZ USO DO MMF durante 01 ano, a dose era muito alta (1000mg/dia), baixava muito a
imunidade e eu me sentia muito fraca, sempre com alguma intercorréncia, além de apresentar quadro de diarreia leve. Apesar disso obteve uma boa
resposta ao tratamento com o MMF.

22 - Sim, como paciente, Qual: com o prépria MMF, Positivo: O MMF estabilizou o meu quadro geral., Negativo: Eu sempre me sentia fraca e estava
sempre com alguma doenca oportunista, além de apresentar quadro de diarreia.

32 - Sim, como paciente, Qual: AZATIOPRINA 100mg, Positivo: me sentia com uma vida normal, sem intercorréncia., Negativo: ndo observei efeitos
negativos

09/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

22 - Ndo
32-Ndo

09/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Concordo, pois minha sobrinha passa pela pulsoterapia com ciclofosfamida e sofre

cuidador de paciente bastante, tratamentos menos agressivos e com melhor resposta serdao bem vindos.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Azatioprina, ciclofosfamida, predinisona, hidrico cloroquina etc..., Positivo: Sim, no inicio ela
respondeu bem aos costicoides. Mas apos um ano e meio do diagndstico teve uma piora e comprometimento renal., Negativo: Os costicoide fazem
o comprometimento de outros 6rgdos, e ela ndo tem respondido a pulsoterapia

09/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Estava em crise por muito tempo e quando iniciei o tratamento com o microfinolato de
mofetila associado a ciclosprorina, dei inicio a minha reemissdo com a graca de Deus!

22 - Sim, como paciente, Qual: Microfinolato de mofetila e ciclosprorina, Positivo: Desde o inicio, sé senti um leve enjoo mas nada que me afetasse
muito. Com o uso ,s6 melhorei dia apds dia eliminando o uso de varios outros medicamentos e retomando gradativamente a minha vida quase que
de maneira normal., Negativo: Microfinolato me causou um pouco de enjoo e a ciclosprorina fazia com que eu tivesse a sensagdo de g o sangue do
meu corpo esquentasse.

32 - Sim, como paciente, Qual: Uso de corticdides, remédios para hipertensdo, reuquinol, sinvastating, ..., Positivo: Era um verdadeiro coquetel que
usava para tentar conter o avanco da doenca., Negativo: Inchago por todo o corpo, fadiga, dores articulares, dores de cabeca, depressdo, insonia

09/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao
09/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Nao
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09/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, ha pacientes com nefrite IUpica ou lupus com acomentimento pulmonar ou de sistema
nervoso central , que ndo respondem a outras medicac¢des disponiveis pelo SUS, e apresentam excelente resposta ao MMF
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: sim , micofenolato mofetila, Positivo: controle da atividade inflamatdria/autoimune provocada pela
doencga em érgdos (rins, pulmdes, snc) , Negativo: ndn
32 - Sim, como profissional de satude, Qual: metotrexato, azatioprina, hidroxicloroquina, ciclofosfamida, ciclosporina, prednisona , Positivo: controle
parcial ou total da doenga , Negativo: falha primaria, falha secundaria, efeitos colaterais

11/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, E uma medicagdo que muito embora eu ndo tenha utilizado nos meus tratamentos, pude
ver a eficacia dela nos meus amigos com Lupus.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides e antimalarico, Positivo: O corticoide ajudou a manter o LUpus em remissdo, Negativo: O corticoide
prejudicou algumas das minhas articulagGes

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar, Precisamos urgente deste medicamento
22 - Sim, como paciente, Qual: Axatioprina micofenolato de mofetila, Positivo: Azatioprima funcionou por certo tempo micofenolato de mofetila
funciona evita que eu tenha novas crises, Negativo: Azatioprina ndo funciona mais micofenolato ndo tenho nem um efeito negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia azatioprina , Positivo: Pulso terapia tratamento radical azatioprina foi bom mas ndo funciona mais,
Negativo: Pulsoterapia deixa muito ruim muito enjoo perda de cabelo cara ao mto acelerado

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchago, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Micofenolato mofetil, Positivo: Melhora significativa no progndstico pacientes com lupus, Negativo:
Toxicidade hepatica (rara)
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todos usados no tratamento da doenga , Positivo: Melhora da morbimortalidade de forma significativa,
Negativo: Efeitos colaterais previsiveis

07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Precisamos desse medicamento, pagamos muito alto em impostos para termos vida

cuidador de paciente

saudavel.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Micofelanato, Positivo: Melhora o tratamento com o lupus, Negativo: Nao tem

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Micofelanato de mofetila , Positivo: Melhora no tratamento, Negativo: Nenhum efeito negativo

Pagina 26 de 33



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Tenho nefrite llpica, e uso o micofenolato desde o inicio do tratamento, e tive um
excelente resultado. Onde no inicio, apresentava 5g de proteina na urina, e hj, apds 2 anos atingi um nivel normal, evitando uma possivel
hemodiilise.

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, e micofenolato sédico. Ambos com excelente eficacia., Positivo: Por se tratar de
imunossupressores, o micofenolato de mofetila e o micofenolato sddico, evita o avango da doenca, e tb o avango terminal., Negativo: No inicio, tive
apenas uma crise de herpes zoster, pg a medicagdo baixa a imunidade, mas pode outro paciente ndo ter essa reagao.

32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, hidroxicloroquina. , Positivo: Alivia muito as dores articulares, Negativo: O corticoide me causa insonia,
retenncgdo liquida, irritabilidade, a hidroxicloroquina pode afetar a visdo, mas é essencial para o tratamento. Ndo estou tomando pg ndo posso
comprar. Sou da drea da sa(ide e ndo consigo mais emprego.

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato, Positivo: Melhoras de 80%, Negativo: Nehum
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: Nenhum, Negativo: Piorei muito

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Concordo sim, pois 0 medicamento nem todos podem comprar e precisamos dele para

nosso bem estar e para nossa saude.
22 - Nao
32-Nao
07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, € uma medicacdo extremamente necessaria, porém precisa-se entrar na justica pra
cuidador de paciente brigar com ela. Enquanto isso a doenca s evolui.
22 - Ndo
32-Nao
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar, Inimeros sdo os casos de pacientes que obtém resultado positivo no tratamento do

lupus com o uso do micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila , Positivo: Controle da nefrite lupus e do lupus, Negativo: Nausea, vomito, fraqueza

32 - Sim, como paciente, Qual: Imunoglobulina humana endovenosa, Positivo: Retirada do corticdide e remissdo do lupus, Negativo: Apenas
sintomas leves durante a primeira infusdo do medicamento
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07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Concordo, pois cada novo medicamento é uma esperanga para nds que vivemos com
este lobo chamado Lupus.
2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona 20mg, vitamina D, hidroxido de cloroquina 400, Positivo: Prednisona: Ao comegar o uso deste
medicamento, consegui fazer minhas atividades normais,pois eu ja estava atrofiada devido a demara no diagndstico.Vitamina D: Melhorou 100%as
minhas dores nos ossos.Hidréxido de cloroquina: clareou mais as manchas que eu tinha na pele, inclusive a asa de borboleta., Negativo: Prednisona:
Muita retengdo de liquidos cheguei a engordar 45 kg.Vitamina D: Nao tive nenhum efeito negativo.Hidréxido de cloroquina: visdo turva e
sensibilidade nas vistas.
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de sédio, Positivo: Tenho [Upus desde meus 11 anos e no inicio do tratamento, precisei fazer 1 ano de
meio de pulsoterapia com ciclofosfamida. Fiquei cerca de 12 anos em remissdo e quando o lupus voltou em atividade, o médico entrou com o
micofenolato de sddio. O mesmo me trouxe uma melhora significativa nos primeiros meses de tratamento, mas ainda preciso continuar com o uso
dele. Porém, fazia o acompanhamento na Unicamp e pegava o medicamento |a. Em Bauru a rede publica ndo o fornece., Negativo: Apenas um
pouco de queda de cabelo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Reuquinol, Positivo: Melhora da doenca., Negativo: Ganho de peso e mal estar (dor de cabega, moleza)
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Importante para qualidade de vida de todos os pacientes que fazem uso dos
medicamentos.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso de predsin e reuquinol., Positivo: Os efeitos positivos é que amenizam os sintonas de disconforto causados
pela doenga melhorando nossa qualidade de vida., Negativo: Gragas a Deus nao tive efeitos negativos meu organismo aceitou bem os
medicamentos.
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Predinizona.azatioprina.hidroxico cloroquina, Positivo: Funcionou por certo tempo, Negativo: Ndo funcionam mais
32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia azatriopina hidroxico cloroquina, Positivo: Pulsoterapia ajuda na exclamagdo azatrioprina controlava
para ndo dar as criises, Negativo: Pulsoterapia deixa muito ruim com o corac¢do acelerado muito cansado azatioprina ndo funcionou mais
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de sodio, Positivo: Foi o Unico g controlou a doenga, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Reuquinol .... azatioprina ... pulsos de ciclosfofamida, Positivo: Nao deram efeito colateral, Negativo: Para mim .. ndo
fizeram efeito
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07/10/2017 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Esse medicamento é indispensavel ao tratamento para pacientes com lupus. No caso da
cuidador de paciente minha m3e é a ultima opc¢ao!
2-Nao
32-Nao
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Esse medicamento tem um efeito colateral menos agressivo deixando a nossa vida um
pouco menos descomplicada e tenho notado uma grande melhora no quadro da doencga, é um medicamento caro e de dificil acessibilidade, sendo
um medicamento com o melhor resultado para os pacientes lupicos.
22 - Sim, como paciente, Qual: ReuquinolMicofenolato de mefetila, Positivo: Reuquinol ndo notei efeitos positivoMicofenolato de mofetila - ndo tive
manchas e melhores resultados laboratoriais estabilizado o quadro da doenga e as manifestagdes foram menos agressivas., Negativo: Reuquinol-
muitas manchas e acnes e ndo houve nenhuma melhora no quadro.Micofenolato de mofetila - nenhuma
32-Nao
07/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Pacientes apresenta boa resposta ao tratamento com micofenolato
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Micofenolato , Positivo: Manutencdo de funcdo renal, Negativo: Intolerancia gastrica
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: azatioprina , Positivo: Menor intolerancia géastrica , Negativo: Mais recidiva de nefrite
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Estou em uso desse medicamento e tenho Lupus
22 - Sim, como paciente, Qual: Ciclosporina. Azatioprina, Positivo: Esse medicamento tem pouquissimos efeitos. Colaterais. E teve acdo imediata no
organismo , Negativo: .
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: Facil acesso as farmacias populares, Negativo: Reagdo fortissimas. Sem condicoes de uso
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/10/2017 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Micofenolato de mofetil, Positivo: Uso oral e domiciliar. E a medicacéo utilizada em protocolos
internacionais. Nao exige as restricdes ao uso como a ciclofosfamida que requer manipulagdo é centros de oncologia. , Negativo: -
32-Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Funciona bem, Negativo: Manipulagdo dificil. Poucos hospitais aplicam o
medicamento. Risco de infetilidade
07/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

22 - Ndo

32-Nédo
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07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Esse medicamento é muito importante para o tratamento da nefrite [Upica. Em alguns
casos somente ele consegue "frear" a doenca.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila e micofenolato de sédio., Positivo: Em determinado momento da minha vida utilizei
micofenolato de mofetila, mas tive MTS efeitos colaterais indesejdveis, ai passei a usar micofenolato de sdédio e melhorei positivamente. Com essa
medicagdo meu lupus tdo agressivo entrou em remissao e isso é 6timo. Sei que ndo é a cura, mas é o tao esperado controle da doenga. Eu esperei
por esse momento da remissdo durante 20 anos., Negativo: No micofenolato de mofetila tive diarreia extrema e fiquei desidratada. No micofenolato
de sddio ainda nao tive efeitos negativos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Deflazacort, ciclofosfamida, hidroxicloroquina, metilprednisolona., Positivo: Esses remédios me ajudam a controlar
um pouco a doenca, mas ndo totalmente., Negativo: Existe MTS efeitos colaterais como febre, nduseas, vomitos, infec¢Ges, prostragdo, dor extrema.

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchago, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenca, Negativo: Da enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenca, Negativo: Da enjoo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol
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07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Faco uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchago, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doencga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenca, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doencga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol
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07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: D4 enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Faco uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchago, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doencga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenca, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doencga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol

07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.
22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doenga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol
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07/10/2017 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Possuo familiar com a doenga
2-Nao
2-Nao
07/10/2017 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Fago uso de micofenolato de mofetila.

22 - Sim, como paciente, Qual: Micofenolato de mofetila, Positivo: Ajuda a controlar a doencga, Negativo: Da enjoo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Hidroxcloroquina e Rituxmabe, Positivo: Todos controlaram o Lupus, Negativo: Inchaco, sensibilidade ao
Sol
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