Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Férmula metabdlica isenta de

Dt. contrib.

Contribuiu como

metionina para homocistinuria classica - CONITEC

Descrigao da contribuicao

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Eles tem todo direito de conseguir
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sem o medicamento pessoas com a doenga nao sobrevivem
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagado preliminar, Essa Férmula foi criada para ajudar aqueles que necessitam dela, lembrando que a
cuidador de paciente populacdo de baixa renda jamais poderia comprar o produto pelo valor que é encontrado no mercado. Pense e Repense! Essas férmulas salvam
vidas!
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PKU ll, Positivo: Ajuda no controle da enzima ausente que é fundamental para a absorc¢do da
proteina.Taxas sanguinea controladasEvita que a doenga se agrave ao longo da vida..., Negativo: O sabor é ruimSdo muito CarosAs Latas sdo
Pequenas
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Tem que ser incorporada
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao
32-Ndo
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A pessoa sem essa férmula pode vir a ébito
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A férmula puk, Positivo: Ingestdo de proteinas, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A férmula puk, Positivo: Ingestdo de proteinas, Negativo: A morte
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, o paciente que ndo pode consumir proteina precisa de ter suas necessidades nutricionais
cuidador de paciente supridas com o consumo da férmula.
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Trata-se de medida arbitraria que ndo leva em conta a necessidade da férmula para os
cuidador de paciente portadores do disturbio. Esse é o meio de se manter vivo e é um produto dispendioso para a grande maioria da populacdo. E é dever do Estado
garantir a saude dos cidaddos. Afinal, para isso pagamos tantos impostos.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, No exterior ja foi aprovado e é usado em pacientes.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sem a férmula, que é muito cara, o paciente ndo sobrevive.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, Discordo totalmente da decisdo. E necessaria sim a distribuicdo do medicamento.
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O paciente que ndo pode consumir proteina precisa de ter suas necessidades nutricionais
cuidador de paciente supridas com o consumo da férmula.
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, o paciente que ndo pode consumir proteina precisa de ter suas necessidades nutricionais
cuidador de paciente supridas com o consumo da férmula.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O paciente depende da férmula para se manter saudavel.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, O paciente nao sobrevive sem o composto
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Tem pacientes que precisam do medicamento como parte da sua sobrevivéncia e ndo tem
cuidador de paciente condi¢Ges de comprar, portanto, o SUS deve continuar sim dando o medicamento aos pacientes. Temos tanta corrupc¢do, o governo pode diminuir
seus custos em outra area e ndo tirando os medicamentos da populagao.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Ndo
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17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Muitas das familias que precisdo desses medicamentos ndo tem a condigdo financeira para o
tratamento, que sendo particular se torna muito caro.Sendo assim acho que seria essencial a ajuda do SUS para esses pacientes que ndo tem
condicgdes financeiras
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, E ALGO IMPORTANTE PARA OS PACIENTES DE ALTO VALOR DEVE MANTER A DISTRIBUICAO
cuidador de paciente GRATUITA
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: AJUDA NO DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA QUE TEM ESSA DEFICIENCIA., Positivo: AJUDA NO
DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA QUE TEM ESSA DEFICIENCIA., Negativo: NAO TEM
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: AJUDA NO DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA QUE TEM ESSA DEFICIENCIA., Positivo: AJUDA NO
DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA QUE TEM ESSA DEFICIENCIA., Negativo: NAO TEM
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao
32-N3o
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, sem a férmula o paciente que ndo pode consumir proteina ndo sobrevive.
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Muitas pessoas precisam desses medicamentos e ndo tem condigdes de comprar.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O filho de uma amiga tem a doenca; e pelo conhecimento que tenho sobre a homocistinuria,
cuidador de paciente todo paciente precisa da formula metabdlica dos remédios e dos alimentos hipoproteicos, porque que sé assim o tratamento funciona de forma
completa e corretal!!!
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, As pessoas com homocistinuria ndo sintetiza um aminoacido que existe nas proteinas , nesse
cuidador de paciente caso acontece o aumento de homocisteina no sangue , causando deslocamento dos cristalinos, luxagdes , problemas cardiacos , dificuldade de
aprendizagem , trombose cerebral . Como na maioria dos alimentos com proteinas tem este aminoacido , eles ndo podem comer . Entdo além dos
medicamentos , precisam também da formula para nutricdo .
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: S3o receitados vitaminas B6 , B12, Acido félico e Betaina , para sintetizar os alimentos da dieta,,
dieta esta com pouca proteinas, precisando ter a formula como suplemento, Positivo: As vitaminas agem na metabolizagdo dos aminoacidos . Juntos
com a dieta com pouca proteina, a férmula faz o efeito dos alimentos, pois ela é isenta de metionina, que é veneno para os pacientes com
homocistinuria ., Negativo: Os medicamentos sdo todos necessdrios , é parte dificil é a quantidade alta que tem que tomar , podendo ter efeitos
indesejados , como no caso da B6, se tomadas por longo tempo em doses altas, a betaina também quando tomadas em doses elevadas , podem
causar danos cerebrais . Mas como a homocisteina no sangue sé baixa em altas doses , para se evitar um problema como a trombose cerebral ,
temos que correr esse risco . Entdo a grande necessidade da férmula e dieta .
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Nao

2-Nao
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

17/07/2018

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A deficiéncia metabdlica inata, causa diversas sequelas se nao tratada adequadamente por
meio do uso da formula. Uma vez que, devido a dieta muito restrita a falar a dos outros nutrientes também afeta o desenvolvimento saudavel do
paciente, assim como o excesso da metionina. Para o tratamento ocorrer de forma eficaz necessita o uso da formula ao nascer até o resto da vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: As férmula PKU med A, PKU med B e PKU nutri, Positivo: As trés formulas sdo para o tratamento da
fenilcetonuria, com o uso da férmula consigo controlar o nivel de fenilalanina no sangue e manter numa margem adequada a idade dele. Nao
resultando em sequelas, como por exemplo, ndo falar andar, déficit de atengao, dificuldade de raciocinio rapido., Negativo: Ndo ha nenhum efeito
negativo no uso das férmulas.

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

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Nos familiares de criangas com a deficiéncia e restri¢des alimentares sabemos da necessidade
dos nossos filhos.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Com alimentos hipropoteicos e formulas , Positivo: Os alimentos podemos fazer a receitas pra nossos
filhos, que por vez tem uma alimentacdo tdo restritas, e as férmulas sdo necessarios para o controle da doenca , Negativo: Se por vez ndo for
observada com toda cautela e cuidado ndo fazem os efeitos positivos ndo nossos filhos

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pku med Plus control pku, Positivo: Com as férmulas para o controle da doenga E alimentos para fazer
receitas, que por vez eles tem uma alimentagado tdo restrita, Negativo: Com o control pku teve muita afta meu bebé

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

17/07/2018

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - N3do
32-Néao

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32 - Nao
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Descrigao da contribuicao

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

16/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Pessoas que eu conhego precisam deste suplemento para sobreviverem.
22 - Nao
32-Nao

16/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Pacientes que ndo podem consumir proteina precisam ter suas necessidades nutricionais
supridas com o consumo da férmula em questdo.

22 - Nao
32-N3o

16/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

16/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOlI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O paciente que ndo pode consumir proteina precisa de ter suas necessidades nutricionais
cuidador de paciente supridas com o consumo da férmula em questdo.
22 -Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O paciente ndo pode consumir proteinas, entdo, precisa dessa formula para suprir suas
cuidador de paciente necessidades nutricionais.
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O paciente ndo pode consumir proteinas, entdo, precisa dessa formula para suprir suas
cuidador de paciente necessidades nutricionais.
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Trata-se de elemento indispensavel na alimentacdo e de alto custo e muitas familias ndo
cuidador de paciente podem compra-los sendo assim a obrigacdo do Estado
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer uma dieta com

cuidador de paciente

restricdo de proteina. Sendo assim, sei bem que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor
qualidade de vida.

22 - Ndo

32-Nao
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16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Importantissimo!! Devido a auséncia de proteina na dieta das pessoas que tem
homocistinuria, lutamos dia a dia para que eles tenham acesso a formas de suplementar esse déficit alimentar. Essa recomendacado preliminar pode
fazer nossos pequenos avangos retrocederem! Para que esses avancos sejam ainda maiores, buscamos a formula, os alimentos hipoprotéicos e os
Medicamentos necessarios para melhorar sua qualidade de vida!

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betaina, piridoxina, acido félico e a férmula isenta de metionina., Positivo: A melhora é bastante
observdvel, Negativo: Ndo é possivel observar
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Nado
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Paciente que ndo pode consumir proteina precisa da férmula para suprir esta necessidade
cuidador de paciente nutricional
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Paciente com esta patologia ndo pode consumir proteina e precisa da férmula para manter
cuidador de paciente suas necessidades nutricionais ajustadas.
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32-Nao
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A férmula metabdlica deve ser disponibilizada aos necessitados. Todos tem direto a vida
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo totalmente pois conhe¢co um paciente com fenilcetonuria que precisa de cuidados
cuidador de paciente especiais com a alimentagdo para que assim possa ser saudavel e viver sem nenhum sequela.
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados & férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nado
2-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Sem a férmula, o paciente que tem restrices graves a proteina, inclusive jovens, podem ir a
Obito!!11111II
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Férmulas de aminoacidos isentas de metionina, Positivo: O paciente se alimentou adequadamemte, nndo
apresentando novas crisesDe AVC e apresentando ganho de peso, e melhor importante do quadro clinico, Negativo: Apenas o alto custo -
impossibilitando a contituidgde de tratamento por muita pacienfe
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma formula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir a proteina vai sobreviver se ela ndo tiver uma
cuidador de paciente féormula pra suprir a substituir as suas necessidades nutricionais.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha experiéncia ¢ como me sobrinho usa, Positivo: Com essa férmula e os alimentos hipropoteicos
0 paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Os efeitos negativos é quando o paciente recebe uma
féormula ndo foi escolhida por ele junto com a nutricionista, como essas formulas tem sabores ruins casa paciente prefere um sabor. Entdo para nao
se ter efeitos colaterais e necessario que essa escolha seja feita com a nutriosionista junto com o paciente.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pirodoxina, acido félico, B 12, Positivo: Com esses remédios aliados a férmula a doenga consegue ser
controlada., Negativo: Efeitos negativos s6 acontece quando ndo recebe o tratamento adequado. Medicamentos, férmulas e alimentos.
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Que o paciente que ndo pode consumir proteina precisa de ter suas necessidades nutricionais
cuidador de paciente supridas com o consumo da férmula.
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E muito mais importante dar o que comer para os pacientes que auxilio terno para politico.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Nao
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O paciente que ndo pode consumir proteina precisa ter suas necessidades nutricionais
cuidador de paciente supridas com o consumo da férmula.
2.-Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A formula metabdlica é essencial para suprir as necessidades nutricionais didria, pois o
cuidador de paciente paciente com doenca metabolica precisa fazer uma dieta hipoproteica e sem a completacao da formula acontecerd uma desnutricdo gravissima, sou
pai de crianca com tirosinemia tipo um e sei ¢ nem um paciente com erro inato do metabolismo da proteina consegue fazer um tratamento correto
se nao tiver férmulas e Alimentos hipoproteicos.
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Nado
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR, Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)BS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: - Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos

17/07/2018 Interessado no tema

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

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho uma neta com erro inato do metabolismo e ela segue a mesma dieta pobre em
proteina. A restri¢do alimentar é muito grande e por isso eles precisam de suplementac¢do de nutrientes pra que possam se desenvolver e crescer
saudaveis

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha neta faz uso de PKU ., Positivo: Ela é forte, saudavel, e tem o desenvolvimento normal gracas
sdo tratamento adequada. Dieta + formula. , Negativo: Ainda ndo tivemos problemas com o tratamento dela.

32-Nao

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessdrio que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

17/07/2018 Interessado no tema

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

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: -BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

17/07/2018

Interessado no tema

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

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAOTIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTEPACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOSHIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADESNUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOSHIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR ADIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR ADOENGA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. , Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELONUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTEPREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TEREFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULASEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS ADOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTOEM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
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17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag3o preliminar, MEU NETO E PORTADOR DE HOMOCISTINURIA COM APENAS 1% DE ATIVIDADE RESIDUAL DA
CBS. COM ESTA CONDICAO ELE NAO PODE INGERIR PRATICAMENTE NENHUMA QUANTIDADE DE PROTEINA. COMO SABEMOS A PROTEINA E
INDISPENSAVEL PARA A MANUTENCAO DO CORPO HUMANO. SE NAO HOUVER O FORNECIMENTO DA FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE
METIONINA COMO ELE IRA VIVER? COMO PODERA TER SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS SUPRIDAS? NAO SEI COMO 0S MEMBROS DO CONITEC
CHEGARAM A ESTA CONCLUSAO SE TODOS OS PACIENTES DE OUTRAS AMINOACIDOPATIAS QUE PRECISAM RESTRINGIR O CONSUMO DA PROTEINA
FAZEM USO DAS FORMULAS METABOLICAS INDICADAS. AS RECOMENDACOES DOS PROFISSIONAIS QUE TRABALHAM COM ESTES PACIENTES SAO
CLARAS NO SENTIDO DA NECESSIDADE DE FORNECIMENTO DA PROTEINA SINTETICA. SE O PACIENTE NAO PODE INGERIR ELE TEM QUE SER
SUPLEMENTADO COM AS FORMULAS. NAO EXISTE OUTRA FORMA DE FORNECER A ELES A PROTEINA NECESSARIAS PARA AS FUNCOES DO
ORGANISMO DE MODO A PRESERVAR-LHES A SAUDE. NO CASO DO MEU NETO, TODAS AS VEZES QUE ELE FICA SEM CONSUMIR A FORMULA,
OCORRE O AUMENTO NAS TAXAS DE HOMOCISTEINA E DE METIONINA NO SANGUE, O QUE COMPROMETE TODO O TRATAMENTO, COM RISCO DE
MORTE. ESTA DECISAO PRECISA SER REVISTA. ALEM DA FMIM E NECESSARIO TAMBEM O FORNECIMENTOS DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS
PORQUE NINGUEM MERECE PASSAR FOME, JA QUE TODOS OS ALIMENTOS NORMAIS POSSUEM PROTEINA E NAO PODEM SER CONSUMIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: MISTURA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA - HCYSMED B PLUS, Positivo: A DOENCA SE
MANTEM SOB CONTROLE. AS TAXAS DE HOMOCISTEINA FICAM DENTRO DOS VALORES DESEJADOS AFASTANDO O RISCO DE TROMBOSE QUE PODE
SER FATAL. HA UMA MELHORA GERAL NO QUADRO DE SAUDE COM MAIS DISPOSICAO, MELHORA DA PELE E CABELOS, AFASTA AS DORES
MUSCULARES, DIMINUICAO DO RISCO DE OSTEOPORESE..., Negativo: NAO FORAM SENTIDOS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: MEU NETO FAZ USO DE BETAINA ANIDRA (6 GRAMAS POR DIA), VITAMINA B6 (200 MG DIA),
VITAMINA B12 (2 MG POR DIA) E ACIDO FOLINICO (5 MG POR DIA), ALEM DA DIETA, USO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E A FORMULA HCYSMED B
PLUS, Positivo: CONTROLE DA DOENGCA COM MELHORA DO ESTADO GERAL DO PACIENTE. REDUCAO DAS TAXAS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE.,
Negativo: NAS DOSES USADAS, NAO FORAM SENTIDOS

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Pacientes que ndo podem consumir proteina tem que fazer uso da férmula para suprir estas
necessidades nutricionais

22 - Nao
32-N3o

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAOTIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTEPACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOSHIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADESNUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOSHIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR ADIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR ADOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. , Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELONUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTEPREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TEREFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULASEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS ADOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTOEM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
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17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nado se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados 4 formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Nosso sistema tem condigdes se custear este produto e sdo pouquissimos pacientes.
22 - Nao
32-Ndo

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados 4 formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

17/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A formula metabolica é o unico tratamento das pessoas com homocistinuria, sendo
fundamental para o desenvolvimento, crescimento e manutengdo da saude.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Formula metabolica isenta de metionina., Positivo: A formula metabolica para homocistinuria é o unico
tratamento capaz de fornecer o aporte proteico necessario ao crescimento, desenvolvimento e manutencdo da salide, sem comprometer o controle
metabdlico. Dessa forma, é o unico tratamento que pode evitar as sequelas provenientes da descompensacao metabolica., Negativo: Nenhum.

32-Nao
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17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)BS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

17/07/2018

Interessado no tema

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

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAOTIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTEPACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOSHIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADESNUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOSHIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR ADIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR ADOENGA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. , Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELONUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTEPREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TEREFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULASEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS ADOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTOEM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
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17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nado se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados 4 formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

09/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, NENHUM SER HUMANO PODE VIVER SEM PROTEINA. SE O PACIENTE NAO PODE CONSUMIR
PROTEINA ELE PRECISA SER SUPLEMENTADO. UM PROTOCOLO CLINICO PRECISA PROTEGER O PACIENTE, GARANTIR TRATAMENTO CAPAZ DE DAR A
ELE CONDICOES DE VIDA COM QUALIDADE. EM TODOS OS PAISES O TRATAMENTO INCLUI A SUPLEMENTACAO QUE SEM DUVIDA ALGUMA AJUDA A
MANTER A SAUDE DO PACIENTE E A MANTER BAIXO OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE. E ESTA A RECOMENDACAO DOS PROFISSIONAIS QUE
PESQUISAM SOBRE A DOENGA E QUE ACOMPANHAM OS PACIENTES. O PARECER DA CONITEC VAI CONTRA AS RECOMENDAGOES DE PROFISSIONAIS
DO MUNDO INTEIRO SOBRE A SUPLEMENTACAO E E UMA CONDENAGAO PARA OS PACIENTES.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS , Positivo: MANTEM A DISPOSICAO, ELIMINA A QUEDA DE CABELOS, MELHORA O
DESEMPENHO ESCOLAR, ELIMINA A DOR MUSCULAR, MELHORA OS PROBLEMAS DE PELE, DIMINUI OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE, EVITA
O CATABOLISMO PROTEICO E A DESNUTRICAO PROTEICA, Negativo: NAO FORAM SENTIDOS EFEITOS NEGATIVOS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12 E ACIDO FOLINICO, Positivo: DIMINUIGAO DOS NiVEIS
DE HOMOCISTEINA NO SANGUE, Negativo: NAO FORAM PERCEBIDOS

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
cuidador de paciente féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: -Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - N3o
32-Nao
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17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: -Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.

As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos

colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: -Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

17/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, No Brasil, o acesso a saude é um direito universal. Pessoas com doencgas ou sindromes raras
ndo podem ser condenadas a morte. Trata-se de um direito do cidadao afetado por tais situagdes.

22 - Nao
32-N3o
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente a . . s . - s . . . ~
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Férmula de AA isenta de metionina, Positivo: Supre as necessidades proteicas no paciente que nao
pode ingerir metionina devido a condigdes genéticas, garantindo uma alimentagdo adequada e saudavel ao paciente., Negativo: Nao foram
observados.
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O paciente ndo pode consumir proteina e necessita ter suas necessidades nutricionais
cuidador de paciente atendidas com o consumo da féormula.
22 -Ndo
32-Nado
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, O PORTADOR DE HOMOCISTINURIA POSSUI UMA CONDICAO GENETICA QUE O IMPEDE DE

cuidador de paciente

CONSUMIR ALIMENTOS COM PROTEINA. DESTA FORMA ELE PRECISA DE TER SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS SUPRIDAS E A UNICA FORMA DE
FAZER ISTO E INGERINDO A PROTEINA SINTETICA SEM O AMINOACIDO QUE O ORGANISMO NAO CONSEGUE METABOLIZAR. NAO FORNECER A
FORMULA METABOLICA ISENTA DE METIONINA AO PACIENTE PORTADOR DE HOMOCISTINURIA E LHE NEGAR O DIREITO CONSTITUCIONAL AO
TRATAMENTO DE SUA SAUDE E GARANTIA DE PRESERVAGAO DA SUA VIDA.

22 - Nao
32-N3o
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, As proteinas sdo essenciais para o organismo, pois fazem parte de todas as estruturas do
cuidador de paciente corpo. Elas constituem o citoplasma, o nucleo e a membrana das células, esta presente nos musculos, tecidos, ossos, dentes, sangue e fluidos
organicos. Um portador de homocistinuria ndo pode consumir proteinas, mas o seu organismo continua a precisar dela para manter as suas funcoes.
Desta forma para um paciente com dieta tdo restrita em proteinas a UNICA forma de suprir as necessidades proteicas é consumir a mistura de
aminodacidos isenta de metionina. Ndo tem outra forma de se manter saudavel. Se a FMIM nao for incorporada, que tratamento estes pacientes
receberdo? Além da desnutri¢cdo, sempre que a quantidade de proteina ingerida é insuficiente para a manutencdo de suas fungGes o organismo
entra em catabolismo proteico, o que aumenta os niveis de homocisteina no sangue gerando risco para o paciente, uma vez que o objetivo do
tratamento é justamente o contrario. Portanto, sem o fornecimentos da formula de aminoacidos isenta de proteina e sem os alimentos
hipoproteicos NAO HA TRATAMENTO.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Ha reducdo dos niveis de homocisteina no sangue. O paciente repGe as
necessidades didrias de proteina e consegue controlar a doenga com melhora geral no quadro de saude., Negativo: Ndo foram sentidos.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CYSTADANE, VITAMINAS B6, B12 E ACIDO FOLINICO, Positivo: Controle da doenga com manutencdo
dos niveis de homocisteina e metionina dentro do recomendado, com melhora geral no quadro de saude., Negativo: Com o tratamento completo,
com fornecimento da medicag¢do, da FMIM, dieta e consumo de alimentos hipoproteicos, ndo foram sentidos efeitos negativos.
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Acho que devemos apoiar pais que lutam com as dificuldades dos filhos , existem vérios que
cuidador de paciente ndo tem condi¢do para comprar nem o essencial, infelizmente . Espero que um dia pelo menos a satde do nosso pais seja mais respeitada. E questio
de sobrevivéncia.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo pois as pessoas que dependem da férmula dificilmente poderao comprar por toda a
vida, em funcdo do alto valor.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Sem essa formula o paciente que ndo pode consumir proteina ndo sobrevive.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Eles precisam desta formula para viverem ndo pode ficar sem esta formula de forma alguma

cuidador de paciente

vamos ter mais amor pela vida dessas pessoas dessas criangas meu sobrinho sé tem 1 aninhos e 5 e ele ndo pode ficar sem esta formula.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula , Positivo: Basta dizer que esta formula é a vida dessas criangas e outras ja adultas, isso ja
basta para vcs verem quais sao os beneficios positivo ela é fundamental no desenvolvimento fisico e mental dessas pessoas , Negativo: Sem estd
formula neles ndo se desenvolve fisicamente e nem mentalmente serdo pessoas afetadas no corpo e na cabeca.

32-Nao
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O paciente ndo pode ingerir proteina e precisa ter suas necessidades nutricionais supridas
cuidador de paciente pela férmula
2-Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente a . . . . e e - . . .
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Receita para Homocistinuria, Positivo: Auxilia no desenvolvimento do paciente , Negativo: com a falta
dele pode deixar Auxilia no desenvolvimento do paciente
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Receita para Homocistinuria , Positivo: Auxilia no desenvolvimento do paciente , Negativo: com a falta
dele pode deixar Auxilia no desenvolvimento do paciente
17/07/2018 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O paciente ndo pode consumir proteinas
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todo cidaddo perante a Constituicdo tem direito ao acesso a saude, isso inclui acesso a
cuidador de paciente tratamentos e medicamentos que prologuem ou mantenham a sua qualidade de vida .
22 - Sim, como paciente, Qual: Zoladex e Adalimunab, Positivo: Melhora significante na qualidade de vida , Negativo: Zoladex, efeitos colaterais da
inducdo a menopausa .Adalimunab, ndo houve efeitos colaterais
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Estas pessoas que usam esta férmula ndo podem ficar sem este medicamento

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula, Positivo: Esta férmula é necessaria para o desenvolvimento destas pessoas fisicamente e
mentalmente, Negativo: Sem esta formula este medicamento estas pessoas seriam afetadas no desenvolvimento fisico e mental se tornaram
pessoas deficientes fisicos e mentais

32-Ndo
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, -Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

17/07/2018

Interessado no tema

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

17/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

17/07/2018

17/07/2018

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,

22 - Nao

32-Nao

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

17/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O sogro de um amigo esta fazendo tratamento e desde entdo a doengdo nao progrediu mais.
22 - Nao
32-Néao
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A férmula é extremamente proveitosa para o paciente pois ajuda o mesmo a ingerir a
proteina que o mesmo precisa.

22 - Ndo

32-Nao

17/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao

2-Nao

17/07/2018

Interessado no tema

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

17/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR, Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)®S
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)BS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

17/07/2018

Interessado no tema

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

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENGCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E 0OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)®S
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)BS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

17/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Discordo porque pacientes de baixa renda ndo tém outro meio de conseguir essa formula
sendo pelo sus.

22 - Nao
32-N3o

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E 0OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)®@S
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS
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Dt. contrib. Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR, Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)BS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

17/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ndo sdo muitos os pacientes que precisam da férmula, porém o preco dela é muito alto para
qualquer cidadao brasileiro arcar. Precisa da inclusdao pelo SUS

22 - Nao

32-Nao

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ) HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)®@S
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sem a férmula o paciente ndo sobrevive.
22 -Nao

2-Nao
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17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)BS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

16/07/2018

Interessado no tema

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

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENGCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E 0OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)®S
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

Pagina 31 de 138



Dt. contrib. Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)BS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

17/07/2018 Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A formula deve ser incluida
22 - Ndo
32-Néao

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: 9.3)DS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O paciente que ndo pode consumir proteina precisa ter suas necessidades nutricionais
supridas com o consumo da férmula.

22 - Nao
32-N3o
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17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, 7) COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: 8.2) COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: 8.3) QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU
OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO
QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: 9.1) BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: 9.2)
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA, Negativo: 9.3)BS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O paciente ndo pode consumir proteina e necessita ter suas necessidades nutricionais
atendidas com o consumo da férmula.

22 - Nao
32-N3o

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos

colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: -Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Conhgo pessoas que dependem do beneficio para sustentar/prosseguir com o tratamento da
enfermidade.

22 - Nado
32-Nao

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Se trata da vida de pessoas.
22 -Ndo

32-Nao
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14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Se é direito fundamental do ser humano uma alimentagao adequada é dever da Unido
fornecer alimentos e medicamentos especiais aos portadores de erros inatos do metabolismo, que obviamente necessitam dessa alimentacdo
adequada para sua sobrevivéncia.

22 - Ndo
32-Nao

13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A férmula é essencial para sobreviver, meu filho tem tirosinemia a férmula é muito

cuidador de paciente importante no tratamento.
22 - Ndo
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Meu neto como muitos outros pacientes precisam desta formula para ter uma vida saudavel.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: férmula Pku, Positivo: Meu neto esta crescendo saudavel com a dieta e o uso da férmula., Negativo:
desconheco.
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, As pessoas tem direito a lutar pela vida e acredito que tendo o apoio do governo federal vai
cuidador de paciente melhorar 200%
22 - Nao
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir a proteina podera sobrevivetiverele nao tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais.Esse paciente que faz essa dieta precisa da formula e dos alimentos hipoproteicos para
sobeviver. A funcao da formula e suprir as necessidades nutricionais e os alimentos para que esses pacientes nao figuem com fome e ingiram
alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha experiencia e com a formula do meu sobrinho., Positivo: Com essa formula e os alimentos
hipoproteicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma formula que nao foi
escolhida por ele e pelo seu nutricionista ele nao faz o uso corretamente, pois cada formula tem um sabor diferente.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acido folico, B12, betaina., Positivo: Com esses remedios, juntamente com a formula e os alimentos a
doenca e controlada., Negativo: So acontece quando nao se faz o uso conjuntamente, remedio, formula e alimentos hipoproteicos.

14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ha varias pessoas com a necessidade de comer através dessa formula
22 - Ndo
32-Nao

14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Muitos pacientes necessitam da substancia para sobreviver

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo porque convivo com um paciente que precisa fazer dieta com restricdao de proteinas
cuidador de paciente sendo assim sei bem que os pacientes precisdo da férmula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor qualidade de vida sem
sequelas da doenca.
22 - Ndo
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Xxxx, Positivo: Essenciais a sobrevivéncia , Negativo: Alto custo
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cHidacorcelpaciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A formula, Positivo: Reforgo alimentar positivo , Negativo: Melhora da condigao do paciente
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
cuidador de paciente UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOlI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

2-Nao
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14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacado preliminar, Discordo totalmente da recomendagdo da preliminar porque convivo com um paciente que
cuidador de paciente precisa de dieta com restricdo de proteinas.Semdo assim sei bem que os pacientes precisam da formula e dos alimentos hipoproteicos para terem
uma melhor qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar porque convivo com um paciente que
cuidador de paciente precisa de dieta com restricao de proteinas sendo assim sei bem que os pacientes precisam da férmula e também de alimentos hipoproteicos para
terem uma melhor qualidade de vida.
22 - Nao
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Esses pacientes precisam de ajuda.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Pelo que pesquisei a respeito, vi depoimentos de varios pacientes que fazem uso da férmula
é dizer ser esta férmula de grande importancia pra sobrevivéncia de pacientes que possuem tal deficiéncia
22 - Nao
32-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes com homocistinuria precisam da férmula para suprir suas necessidades
cuidador de paciente nutricionais. Todos tem que usar a formula e os alimentos hipoproteicos para SOBREVIVER!
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Experiéncia com a formula que minha filha usa., Positivo: Com o uso da formula e dos alimentos
hipoproteicos o paciente pode controlar a doenca e tera melhor qualidade de vida., Negativo: O grande problema é que existem formulas diferentes
e cada uma com sabor especifico.E muito importante a escolha pela nutricionista em conjunto com o paciente para que n3o haja rejeicio.Quando
vem uma férmula com o sabor que ndo agrada o paciente cria resisténcia para usa-la.O ideal é escolhermos juntamente com a nutricionista a
formula com o sabor de sua preferéncia.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina, piridoxina, acido fdlico, célcio e AAS., Positivo: Com o uso dos medicamentos juntamente
com a formula e os alimentos hipoproteicos conseguimos controlar a doenga., Negativo: Efeitos negativos poderdo aparecer se nao for feito o
tratamento correto com uso de remédios, férmula e alimentos hipoproteicos. Podera ter sequelas irreversiveis.
13/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A férmula é parte imprescindivel do tratamento.
22 - Nao
32-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Formula é essencial para esses pacientes

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a formula pku, Positivo: Mantém a taxa normal, Negativo: N3o tive

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula pku, Positivo: Mantém a taxa normal, Negativo: Nao tive
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13/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A Férmula de aminoacidos é essencial para suprir as necessidades nutricionais, ja que o
paciente com erro inato do metabolismo necessita fazer uma dieta hipoproteica,conheco de perto essa situacado pois sou mae de paciente com
Tirosinemia,q também faz dieta hipoproteica e depende da férmula metabolica para se manter nutrida.

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Existem diversas pessoas que necessitam desse medicamento e sdo muito caros
22 -Ndo

32-Nao

14/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAOQ FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACID, Positivo: COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS
A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM
QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDO

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. , Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOlI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O paciente que ndao pode consumir proteina precisa de ter suas necessidades nutricionais
cuidador de paciente supridas com o consumo da férmula.
2.-Nao
32-Nao
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E muito necessario para pacientes
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Existem pacientes que precisam deste medicamento
22 - Nao
32-Nao
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir a proteina vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais esse paciente precisa da férmula e os alimentos alimentos hipocroteicos para sobreviver, a
funcdo da formula é supri as necessidades nutricionais e os alimentos para que esses pacientes Ndo fiqgue com fome e procure alimentos proibidos
para comer
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sim, Minha experiéncia com a forma que meu filho USA, Positivo: Qual a férmula e os alimentos
hipocroteicos o paciente consegue controlar a doenca, Negativo: E quando o paciente que recebe a férmula ndo foi escolhida por ele junto a
nutricionista, como a férmula tém sabores ruins cada paciente prefere um sabor, para ndo ter efeitos colaterais a escolha tem que ser feito com o
nutricionista e o paciente
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, acido fdlico, hidroxicobalamina, carbonato de calcio, Positivo: Com esses remédios
alinhados a férmula elementos a doenga é controlada, Negativo: Os efeitos negativo s6 acontece quando ndo tem todo o tratamento junto
15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Se o individuo ndo pode ingerir proteina, ele ndo é culpado e necessita de todo cuidado
possivel. Creio que essa formula seja essencial para a sobrevivéncia dos pacientes.
22 - Ndo
32-Ndo
15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, um paciente impossibilitado de ingerir proteina fica dificil de sobreviver sem nada para

substituir essas proteinas.
22 - Nao

32-Nao
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15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendaco preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAOTIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTEPACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOSHIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADESNUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOSHIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR ADIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR ADOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. , Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELONUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTEPREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TEREFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULASEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS ADOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTOEM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais, este paciente que faz dieta hipoproteica precisa da férmula e dos alimentos hipoproteicos
para sobreviver. A funcdo da formula é suprir as necessidades nutricionais, sendo indispensavel também o fornecimento de alimentos hipoproteica
para que os pacientes ndo sintam fome e possam ingerir melhor a dieta evitando que por sentirem fome ignoram alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com o FMIM e os alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar
a doenga é ter uma qualidade de vida melhor. , Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhido por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido ao sabor que o sabor |he agradou. Para nao ter
efeitos colaterais e melhor a adesdo ao tratamento. E necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com o seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina Andira, piriodoxina, vitamina B12 , acido félico e vitamina D 3. , Positivo: Com estes

medicamentos aliados a férmula e os alimentos hipoproteicos a doenga consegue ser controlada. , Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem todo o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, férmula, medicamentos e alimentos hipoproteicos.

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

14/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A férmula é muito importante pra sobreviver, meu sobrinho tem tiros inequagdes e precisa
da férmula pra seu tratamento

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

32-Nao

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Isso é uma questdo de saude, é uma forma de oferecer um pouquinho mais de qualidade de
vida, todos tem direito a isso, € inaceitavel negar esse direito a ele que ja tem tantas limitagGes.

22 -Nao

32-Nao
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13/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao

2-Nao

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, um paciente que nao pode ingerir proteina ndo sobrevive sem a férmula cuja fungdo é suprir
as necessidades nutricionais do paciente. E indispensavel também o fornecimento de alimentos hipoproteicos para que os pacientes ndo sintam
fome e sejam impelidos a consumir alimentos a eles proibidos.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS., Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar
a doencga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: As férmulas possuem um sabor desagraddvel e cada paciente tem a sua preferéncia de
acordo com seu paladar. Por isso a importancia da escolha da férmula ser do paciente, juntamente com seu nutricionista, para evitar efeitos
colaterais e haver melhor adesdo ao tratamento.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina Anidra, Piridoxina, Vitamina B12, Acido folinico e vitamina D3., Positivo: Esses medicamentos,
aliados a férmula e aos alimentos hipoproteicos, a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 aparecem quando nao se tem
todo o tratamento, isto é, dieta, férmula, medicamentos e alimentos hipoproteicos.

14/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente, os pacientes metabdlicos precisam de formula e dos alimentos
hipoproteicos para sobreviver,eu sou mae de uma crianga de 5 anos com homocistinuria, o meu maior medo é de perder o meu filho para a doenca,
ja que a dificuldade para ter a férmula e os alimentos é imensa, meu filho ficou 15 dias sem férmula e as suas taxas subiram muito, além disso com
as taxas altas vem as complicagdes neuroldgicas e outras, mesmo fazendo a dieta, ndo existe possibilidade da formula sem dieta e vice e versa, por
isso precisamos também destes alimentos, o nosso pais esta tirando o direito a vida dos nossos filhos.

a - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com A Férmula metabdlica para e alguns alimentos hipoproteicos., Positivo: A férmula é
indispensdavel para o paciente sobreviver, ja que se ele ndo fizer o uso da mesma ele pode até morrer, os alimentos tbm,imagine o seu filho ndo
poder comer um pao, sim, prg o paciente com homocistinuria ndo pode devido a quantidade de proteinas, mas se tivermos estes alimentos ele
podem se alimentar, eles teriam muito pouco o que comer se ndo tiver estes alimentos, eu como mae de um paciente com homocistinuria ja vi meu
filho chorar de fome por ndo ter os alimentos que ele possa comer., Negativo: Eles ndo tem efeitos negativos. O efeito negativo seria ndo termos os
mesmos.

2-Nao

14/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas ira sobreviver sem a férmula cuja fungao é
suprir as suas necessidades nutricionai? Além da formula, é indispensavel também o fornecimento de alimentos hipoproteicos para que os
pacoentes ndo sintam fome e possam aderir melhor a dieta evitando que, por sentirem fome, ingiram alimentos proibidos.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoproteicos, o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente procura escolher uma que
seja melhor ao seu paladar. Para nao se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessdrio que a férmula seja escolhida pelo
paciente, juntamente com seu nutricionista.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina Anidra, Piridoxina, vitamina B12, Acido folinico e vitamina D3., Positivo: Com a férmula, aliada
a esses medicamentos e aos alimentos hipoproteicos, a doenga fica controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem quando ndo se tem o
tratamento conjunto, ou seja, a dieta, a férmula, os medicamentos e os alimentos hipoproteicos.
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14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Eles ndo contribuiram para ajudar pessoas com essa necessidade
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os portadores de homocistinuria necessitam dessa formula para uma vida normal e saudavel.

cuidador de paciente

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Formulas metabdlicas., Positivo: Através do uso da formula o portador da deficiéncia terd todos os
nutrientes que necessita para ter uma boa saude., Negativo: Sem usar a formula paciente ficara sem suprir todas as vitaminas e minerais e
aminodacidos necessarios para um bom desenvolvimento.

32-Ndo
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12/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendag3o preliminar, E muito importante que as pessoas tém acesso a férmula para o tratamento correto.
Evitando assim prejuizos irreversiveis. Muita gente ndo tém condicdes de manter essa dieta.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PKU . O ndo cumprimento da dieta provoca atraso no desenvolvimento fisico e mental. Efeito positivo
a crianca cresce e desenvolve normalmente. , Positivo: A crianca cesce e desenvolve normalmente usando a férmula e fazendo a dieta
corretamente., Negativo: Caso os pacientes ndo tenham acesso a férmula por algum motivo terao prejuizos irreversiveis no desenvolvimento tanto
mental como fisicao.

32-Nao

12/07/2018 Interessado no tema

2 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Se a homocistinuria tem que ter dieta hipoproteica qual vai ser a qualidade de vida do
portador, sem as proteinas necessarias ao seu organismo? Nao dieta de modismo, é a necessidade genética da pessoa!

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com o composto de aminoacido para fenilcetonurico, PKU., Positivo: Em todos os exames de sangue
qgue meu filho fez NUNCA teve caréncia de vitaminas ou minerais para o organismo dele. Dai vemos que essa férmula ndo é para dietas de modas,
mas sim de vida., Negativo: Ndo tivemos.

2-Ndo

12/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E impossivel o paciente viver sem a férmula para repor os nutriente que ele ndo pode comer.
22 - Nao

2-Nao

12/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes com homocistinuria precisam fazer uma dieta por toda a vida. Nessa dieta sao
removidos alimentos ricos em proteinas, ou seja, quase todos os alimentos. A férmula repGe a proteina e demais nutrientes que sdo removidos
garantindo o desenvolvimento saudavel do corpo e do cérebro. A fdrmula mantém os niveis de aminoacido essenciais estaveis do paciente o que
permite mante-lo saudavel evitando problemas cardiovasculares que pode leva-los a morte. A formula &#281; essencial para vida desses pacientes!!!

2.-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sou mde de uma crianga com Fenilcetonuria. Minha filha também usa uma férmula metabdlica que
garante sua sobrevivéncia. Embora a deficiéncia ndo seja a mesma, o efeito da férmula nos pacientes com Fenilcetonuria e homocistinuria é o
mesmo. Desenvolvimento saudavel do corpo e preservacao do cérebro. , Positivo: A formula mantém os niveis dos aminoacidos estaveis, evitando o
catabolismo que ocasiona que é extremamente nocivo para o cérebro e o corpo., Negativo: S6 efeitos positivos

2-Nao

12/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, As féormulas metabdlicas sdo os Unicos alimentos totalmente seguros que os pacientes podem
consumir para suprir as deficiéncias nutritivas e necessidades fisioldgicas, em nosso pais ndo ha pesquisa nem suporte aos seus cidadaos que
necessitam deste tipo de tratamento e atengdo, e nos privar de receber apoio e suporte de quem realmente se importa com estas necessidades é
um absurdo,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glutarade Essential, GacMed B+, Positivo: Esses suplementos sdo os Unicos que conseguem suprir a
carga de proteinas necessarias para sobrevivéncia e manutencao da salde, pois o paciente tem intolerancia aos aminoacidos lisina e triptofano, que
guando consumidos sdo sintetizados em acido danoso ao cérebro, é necessaria uma dieta rigida em baixa proteina, o que restringe o acesso a todas
as demais proteinas, somente através destes suplementos inexistentes no Brasil é possivel consumir o nivel minimo de proteinas em seguranca.,
Negativo: Morte, danos cerebrais, incapacidade total, desnutricdo, desenvolvimento ineficiente

2-Nao
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12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O QUE OBVIO, parece estranhos p as autoridades é logico que se a dieta é pobre em proteina
cuidador de paciente o paciente precisa de uma formula isenta da proteina especifica p suprir as necessidades nutricionais, para seu desenvolvimento fisico e mental. Um
simples exemplo uma pessoa que ndo come somente Carne, precisa de um complemento em sua alimentagdo, pois o ser humano precisa das
proteinas presente na mesma, imagine sé uma pessoa que além de ndo poder comer nada de origem animal, a base de trigo, até os vegetais, arroz
etc come de forma controlada, pois o consumo desses traria danos irreversiveis ao celebro, como se ndo for através da férmula pobre em metionina,
vdo suprir as necessidades nutricionais necessarias para seu desenvolvimento? PRECISAMOS NAO SOMENTE DA FORMULA MAIS TAMBEM DOS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS!!!!!I
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: HCY, Positivo: DESEVOLVIMENTO FISICO E MENTAL DE ACORDO C A IDADE, Negativo: Pelo gosto fi ser
muito bom, aceitagao pelo paciente.
32-Nao
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A formula é responsavel pela reposi¢do de nutrientes que a dieta restritiva ndo é capaz de
cuidador de paciente oferecer.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: formula de aminoacidos, Positivo: repde nutrientes e n permite desnutricdo, Negativo: ndo conheco
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: formula de aminoacidos, Positivo: repde nutrientes e n permite desnutrigdo, Negativo: ndo conhego
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, pois se trata de alimento vital a vida.
cuidador de paciente Espero que o SUS seja favoravel a incorporagao da formula
22 - Ndo
32-Nao
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo totalmente, pois tenho uma filha com Fenilcetonuria e assim como a
cuidador de paciente homocistinuria, a dieta é rigorosa e sem a formula ndo tem como sobreviver e juntamente com a férmula, os alimentos hipoproteicos é
imprescindivel
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: PKU Nutre , Positivo: Desenvolvimento favoravel e devida nutrigao, , Negativo: Alguns problemas com
0 estdbmago e dentes
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PKU Med C, Positivo: Desenvolvimento favoravel e devida nutricao, Negativo: Nenhum
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Eu discordo totalmente com essa premilinar . As criangas e adultos diagndstico com essa

cuidador de paciente

doencga homocistinuria tem que ter o direito de receber SIM a Férmula e TB a alimentagdo hipoproteico que TB ajuda a controlar as taxas das
doencas como fenilcetondria , LEUCINOSE e outras doencas. E mais que justo sdo criancas indefensas que sé querer viver com dignidade pelo amor
de Deus ndo tire o direito de quem tem doengas raras ...

22 - Nao
32-N3o
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11/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
11/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Essas formulas sdo simplesmente essencial para sobrevivéncia dos pacientes e ajudar na
cuidador de paciente melhoria da qualidadee de vida deles, ja que sdo bem restritos.Posso afirmar tudo isso com propriedade, pois minha prima tem essa doenga.
22 - Nao
32-Nao
11/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou pediatra nutréloga e é notdria a necessidade de formula metabdlica para adequado
manejo nutricional.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: - Mix de aminodcidos para homocistinuria (médulo manipulado pela empresa TNC GAN no Estado do RJ)-
Formula HCysMed A plus , Positivo: Paciente conseguiu recuperar ganho de peso, estatura e sem novas crises metabdlicas ., Negativo: Custo
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Betaina anidraVitamina B6 e B12Acido félico, Positivo: Melhor controle laboratorial e diminui¢do dos
sontomas, Negativo: A vitamina b12 precisa ser injetdvel para uma paciente. Dessa forma, o ponto negativo é a necessidade da paciente receber 1
dose injetdvel diariamente.
11/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A formula é indispensavel para a sobrevivéncia dos pacientes portanto é direito dos mesmos
e dever do estado garantir o fornecimento da formula.
22 - Ndo
32-Néao
11/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho um filho com EIM, assim como a homocistinuria, porem de outro aminoacido
cuidador de paciente chamado fenilalanina, é extremamente importante esse tratamento e infelizmente muito caro, as familias ndo tem condicdes de pagar.
22 - Nao
32-Nao
11/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
11/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por se tratar de alimentos e medicagdes de alto custo,muitos portadores dessa doenga nao

cuidador de paciente

teriam acesso 4 algo que é esséncial pra eles.
22 - Nao
32-Nao
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11/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Impossivel sobreviver coma rigida dieta hipoproteica sem o uso de uma férmula para suprir
cuidador de paciente as demandas nutricionais . Havera desnutricdo, catabolismo e morte!
2-Nao
32-Nao
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Tenho um filho com fenilcetonuria que também é um erro inato do metabolismo, onde
cuidador de paciente também se faz dieta com restricdo de proteina, portanto todos esses pacientes que fazem essa dieta precisam tomar a formula para melhora
nutricional e controle das taxas da tal proteina em restricdo. Também é necessario alimentos Hipoprotéicos, precisamos que tbm sejam fornecidos
pelo SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCY, Positivo: Os pacientes tém uma dieta pobre, e muito restrita a férmula geralmente é 80% da
alimentacdo., Negativo: Sem efeitos negativos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pkumed, pkunutri, Positivo: Os pacientes tém uma dieta pobre, e muito restrita a formula geralmente
é 80% da alimentacdo., Negativo: Sem efeitos negativos
12/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Paciente de homocistinuria classica devem ter o direito de receber do Estado a medicagdo
pelo SUS, para tratar sua doenca.
22 - Ndo
32-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ndao levado em consideragdo a opinido dos usudrios do medicamento
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Se os pacientes necessitam de dieta com restricdo a proteina, necessitam também de uma
cuidador de paciente formula nutricional para compensar a falta da proteina. Sou amiga de uma familia que tem paciente nessa situacao e sei que as taxas de controle da
doenga so ficam sob controle mediante o uso da formula! Sou made de um Fenilcetonurico que vive situagdo similar e tenho conhecimento da
necessidade.N3do tenho experiéncia pessoal com essa formula em discussdo mas tenho com a férmula usada na dieta do meu filho Fenilcetonurico
onde a necessidade é similar!
22 - Ndo
32-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Tenho uma filha com fenilcetonuria sei da importancia da férmula para ela é todos os

cuidador de paciente

pacientes.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pku nutri 1, Positivo: Minha filha e super sauddvel por causa da férmula., Negativo: Até agora

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pku nutri, Positivo: Minha filha e saudavel, Negativo: Nenhum até agora
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13/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Evidéncias na melhora dos pacientes com o uso da férmula
2-Nado
2-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Discordo totalmente. Porque sou pai de um paciente que necessita da férmula pois ele faz
cuidador de paciente uma dieta com restrigdo de proteina e precisa da férmula para sobreviver assim como também dos alimentos hipoproteicos. sei bem o que estou
dizendo por ter um filho com fenilcetonuria que ndo pode comer alimentos ricos em proteina precisando da formula o q é essencial para manter o
tratamento junto dos alimentos hipoproteicos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tenho experiéncia com a férmula para fenilcetonuria. Q tem como diferenca dessa o aminodcido mas
a fungdo das duas é a mesma. Suprir a necessidade nutricional do paciente., Positivo: Com essa formula e os alimentos hipoproteicos os pacientes
conseguem controlar a doenca e ter uma melhor qualidade de vida., Negativo: Os efeitos negativos é quando o paciente recebe uma férmula que
nao foi escolhida por ele junto com a nutricionista . como essas formulas tem sabor muito ruim cada paciente prefere um sabor E entdo para. Nao
ter efeitos colaterais é necessario que a escolha da férmula seja feita pelo nutricionista junto com o paciente.
32-Néao
12/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A forma metabdlica melhora a qualidade de.vida dos pacientes.
22 - Nao
32-Nao
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pacientes com homocistinuria precisam de dieta com restricdo a proteina e para compensar
cuidador de paciente essa restri¢do eles precisam da férmula nutricional! Ou o governo quer ver os pacientes morrerem ou ficarem sequelados?Entendo do assunto pq
me relaciono com uma familia que tem filho Homocistinurico e meu filho é portador de Fenilcetonuria que tem uma situacao similar. Além da
formula eles precisam de alimentos hipoproteicos que sdo caros e de dificil acesso!
22 - Nao
32-Nao
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, A férmula é de extrema importancia para que o paciente tenha uma vida saudavel e ndo
cuidador de paciente desenvolva sequelas como problemas de visao e coragdo partido
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula, Positivo: A utilizagdo da formula diminui a possibilidade de infarto, Negativo: A falta do
medicamento leva a problema de visdo agitagdo e infarto
32-Nao
12/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A férmula é essencial para o tratamento da homocistinuria,assim como os alimentos

cuidador de paciente

hipoproteicos,todo o paciente que necessita de uma alimentacdo praticamente isenta de proteina,precisa da formula e de alimentos especificos
para ter uma vida totalmente saudavel!

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Férmula para fenilcetonuria,que também necessita de uma dieta baixa em proteina, Positivo: Com o
uso da férmula,minha filha consegue ter uma vida saudavel,pois os riscos que ela corre se i tomar a férmula,é gravissimo,pode ter varias
doencas!Volto a frisar formula e alimentos hipoproteicos sdo essenciais para que nossos pacientes tenham uma vida saudavel!, Negativo: N existe
ponto negativo!O ponto negativo é os pacientes fi terem a formula para tomar!

32-Ndo
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12/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

15/07/2018

Interessado no tema

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

12/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Entendo g pessoas doentes, com deficiéncia, devem receber assisténcia de Estado, pois a
maioria nao tem condig¢des para assumir custos da medicagao.

22 - Nao
32-N3o

12/07/2018

12/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, discordo porque sei que todo paciente que precisa fazer dieta com restricao de proteina
precisa da féormula e dos alimentos hipoproteicos para um melhor tratamento sou avé de um paciente que precisa de tratamento com restricdo de
proteina sei que sem férmula e os alimentos meu neto ndo tem boa qualidade de vida.

22 - N3o
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, O TRATAMENTO DA HOMOCISTINURIA E FEITO ATRAVES DE UMA DIETA COM SEVERA
RESTRICAO AO CONSUMO DE PROTEINAS. NENHUM SER HUMANO PODE VIVER SEM PROTEINA. A DEFICIENCIA DE PROTEINA VAI OCASIONAR ENTRE
TANTOS OUTROS SINTOMAS, O CATABOLISMO PROTEICO QUE VAI GERAR O ACUMULO DA METIONINA E DA HOMOCISTEINA NO SANGUE QUE VAI
CULMINAR COM UMA TROMBOSE QUE PODE SER FATAL. DE MODO QUE O PACIENTE NAO PODE CONSUMIR A PROTEINA, MAS TAMBEM NAO PODE
VIVER SEM ELA. AO RECOMENDAR A NAO INCORPORACAO DA FMIM NO TRATAMENTO DA DOENCA, O CONITEC ESTA ASSINANDO A SENTENCA DE
MORTE DOS PACIENTES HOMOCISTINURICOS. ELES PRECISAM DA FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA VIVER. SAO PACIENTES
RAROS, MAS TEM O DIREITO A VIDA. SEM FORMULA E SEM ALIMENTOS HIPOPROTEICOS NAO HA TRATAMENTO.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO SANGUE, MELHORA DA
ATENCAO E DO DESEMPENHO ESCOLAR, MELHORA DA DISPOSICAO, DIMINUICAO DA QUEDA DE CABELO, MELHORA NA PELE CABELO E UNHAS,
AUMENTO DA IMUNIDADE, DIMINUICAO DO RISCO DE TROMBOSE VENOSA, EVITA DESNUTRICAO E CATABOLISMO PROTEICO, PERDA DE DENSIDADE
OSSEA QUE REDUZ RISCO DE FRATURA, Negativo: NAO HOUVE

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLI'NICO, VITAMINA D3, Positivo: ALIADOS A

DIETA E AO USO DA FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA, AJUDAM A DIMINUIR A HOMOCISTEINA NO SANGUE., Negativo: NAO
HOUVE
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12/07/2018

12/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O PRIMEIRO TRATAMENTO INDICADO A UM PORTADOR DE HOMOCISTINURIA CLASSICA E A
RESTRICAO AO CONSUMO DE PROTEINA. COMO SE SABE, NENHUM SER HUMANO PODE VIVER SEM PROTEINA, UMA VEZ QUE ELA DESEMPENHA
IMPORTANTE PAPEL NA REPARAGAO DE TECIDOS, MANUTENGAO DO SISTEMA IMUNOLOGICO, MANUTENGAO DE MUSCULOS, ENZIMAS E
HORMONIOS, PRESERVAGAO DA DENSIDADE OSSEA... SE O PACIENTE NAO RECEBER A FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA,
CERTAMENTE DESENVOLVERA CATABOLISMO PROTEICO, DESNUTRIGAO PROTEICA, BAIXA IMUNIDADE, FADIGA MUSCULAR, PERDA DA DENSIDADE
OSSEA, PROBLEMAS HEPATICOS, PROBLEMAS DE PELE, LETARGIA... A DIETA HIPOPROTEICA POR LONGO PRAZO ACABA AUMENTANDO OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA E METIONINA NO SANGUE, O QUE VAI OCASIONAR A TROMBOSE NO PACIENTE, QUE PODE SER FATAL. E UM ABSURDO QUE O
CONITEC CONCLUA PELO NAO FORNECIMENTO DA FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA POIS ESTAO DECRETANDO A SENTENGA DE
MORTE DOS PACIENTES. SE ELES NAO PODEM INGERIR PROTEINA E NAO PODEM VIVER SEM ELA, O QUE IRAO FAZER SEM A FORMULA? 0S
PACIENTES SAO RAROS, MAS TEM DIREITO A VIDA.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO SANGUE, MELHORA DA
ATENCAO E DO DESEMPENHO ESCOLAR, MELHORA DA DISPOSIGAO, DIMINUIGAO DA QUEDA DE CABELO, MELHORA NA PELE CABELO E UNHAS,
AUMENTO DA IMUNIDADE, DIMINUIGAO DO RISCO DE TROMBOSE VENOSA, EVITA DESNUTRIGCAO E CATABOLISMO PROTEICO, DIMINUI O RISCO DE
PERDA DA DENSIDADE OSSEA E DE FRATURAS..., Negativo: NAO FORAM SENTIDOS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO, VITAMINA D3, Positivo: ALIADOS A
DIETA E AO USO DA FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA, AJUDAM A DIMINUIR A HOMOCISTEINA NO SANGUE., Negativo: NAO
FORAM SENTIDOS

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

12/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O uso da férmula e essencial e fundamental para uma melhor qualidade de vida dos
pacientes como também os alimentos hipoproteicos

22 - N3o
32-Nao
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12/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagado preliminar, COMO PACIENTE COM APENAS 1 POR CENTO DE ATIVIDADE RESIDUAL DA CBS FACO UMA
DIETA COM SEVERA RESTRICAO DE PROTEINA. DESDE QUE FUI DIAGNOSTICADO E INICIEI A DIETA, TENHO SOFRIDO OS SINTOMAS DA FALTA DE
PROTEINA NO MEU CORPO. QUEDA DE CABELO, DORES MUSCULARES, BAIXA IMUNIDADE, PROBLEMAS NA PELE, UNHAS E CABELO, FRAQUEZA,
FALTA DE ATENGAO, SONOLENCIA. QUANDO ESTOU EM USO DA FORMULA TUDO MUDA. TENHO MAIS DISPOSICAO E ATENGAO PARA ESTUDAR E
PRATICAR ATIVIDADE FiSICA. MEU DESEMPENHO ESCOLAR MELHORA. A TAXA DE HOMOCISTEINA REDUZ, O QUE DIMINUI O RISCO DE NOVO
EPISODIO DE TROMBOSE (JA TIVE UMA TROMVOSE CEREBRAL DEVIDO A ALTA TAXA DE HOMOCISTEINA. A DECISAO DO CONITEC PARA MIM E UMA
SENTENGA DE MORTE. A FORMULA INFLUENCIA SIM NAS TAXAS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE. EU PRECISO DA FORMULA E DOS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS PARA CONTINUAR A VIVER. EU SOU RARO, MAS TENHO DIREITO A VIDA. PARA CHEGAR A ESTA CONCLUSAO NAO FIZERAM
NENHUM TESTE COM OS PACIENTES. SE BASEAR EM "DIFICULDADE NO DIAGNOSTICO" (DEVER DO PODER PUBLICO), "FRAGILIDADES ENCONTRADAS
NAS EVIDENCIAS DISPONIVEIS" SEM AVALIAR PACIENTES, "AUSENCIA DE DADOS" SEM PROMOVER ESTUDOS E "INCERTEZAS EM RELACAO A REAL
EFICACIA DA FORMULA" SEM ACOMPANHAR PACIENTES QUE ESTAO EM TRATAMENTO, E UM ABSURDO POIS ESTAO SENTENCIANDO OS
HOMOCISTINURICOS POR FALHA DO EXECUTIVO. TODOS OS ESTUDOS CIENTIFICOS COMPROVAM QUE O ORGANISMO HUMANO NAO PODE VIVER
SEM PROTEINA E, SE EU NAO POSSO INGERIR PROTEINA E NAO RECEBO A FORMULA COMO VOU VIVER? A DECISAO DO CONITEC VAI CONTRA O
TRATAMENTO RECOMENDADO EM TODOS OS PAISES SERIOS E CONTRA O TRATAMENTO INDICADO POR PROFISSIONAIS BRASILEIROS QUE ATUAM
NA AREA. EU PRECISO DA FORMULA PARA VIVER.

22 - Sim, como paciente, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO SANGUE, MELHORA DA ATENGAO E DO
DESEMPENHO ESCOLAR, MELHORA DA DISPOSIGCAO, DIMINUIGAO DA QUEDA DE CABELO, MELHORA NA PELE CABELO E UNHAS, AUMENTO DA
IMUNIDADE, DIMINUIGAO DO RISCO DE TROMBOSE VENOSA, EVITA DESNUTRICAO E CATABOLISMO PROTEICO., Negativo: NAO SENTI

32 - Sim, como paciente, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO, VITAMINA D3, Positivo: ALIADOS A DIETA E AO USO
DA FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA, AJUDAM A DIMINUIR A HOMOCISTEINA NO SANGUE., Negativo: NAO SENTI

12/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A formula é de extrema importancia para que o paciente tenha uma vida sauddvel e ndo desenvolva
sequelas como problemas de visdo e coragao, Positivo: A Utilizacao da férmula diminui a possibilidade de infarto, Negativo: A falta do medicamento
leva A problemas de visdo, agitacao e infarto

32-Nao

12/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por ser mae de uma fenilcetonurica conhego a importancia da férmula para manter as taxas e
exames normais nos pacientes metabodlicos como é o caso dos homocistinuricos.

22 - Nado
32-Nao

12/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: A férmula é de extrema importancia para uma vida saudavel dos paciente, uma vida sem sequelas,
Positivo: A utilizagdo da férmula diminui as chances de infarto , Negativo: A falta do medicamento leva a problemas como o de visdo, agitacdo e
infarto

32-Nao
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18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, As pessoas ndo pediram pra nascer com essa doenga rara,entao precisam destes
cuidador de paciente medicamentos, destes alimentos
22 -Nao
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer uma dieta com
cuidador de paciente restricdo de proteina. Sendo assim, sei bem que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor
qualidade de vida.
22 - Ndo
32- Nado
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
cuidador de paciente UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA, Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, As criangas tém o direito de ter uma qualidade de vida,com alimentagdo adequada as quais
cuidador de paciente elas merecem.
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer uma dieta com

cuidador de paciente

restricdo de proteina. Sendo assim, sei bem que os pacientes precisam da férmula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor
qualidade de vida.

22 -Ndo
32-Nao
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer uma dieta com
cuidador de paciente restricdo de proteina. Sendo assim, sei bem que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor
qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pois se essas criancgas ndo tiverem esses alimentos, como irdo sobreviver? Um paciente que
cuidador de paciente ndo pode ingerir a proteina, vai sobreviver se ela nao tiver uma férmula para substituir suas necessidades nutricionais.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha experiéncia é com a férmula que meu sobrinho usa., Positivo: Com essa férmula e os
alimentos o paciente consegue controlar a doenga e teé uma qualidade de vida melhor., Negativo: Os negativos sdo os efeitos colaterais devido a
formula ndo ser a mesma que o nutricionista indicou.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, acido fdlico, B12, betaina, Positivo: Com esses remédios aliados a formula, a doenga
consegue ser controlada., Negativo: Esses efeitos negativos sé acontece, quando ndo se tem todo o tratamento justo.ou seja, medicamento, férmula
e alimentos.
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A dificuldade para manter a qualidade de vida é o alto preco da férmula.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pku Med, Pheny free, Positivo: Qualidade de vida, preservagdo da saude, Negativo: Li, que segundo os
nutricionistas inumeros sdo os efeitos para a satde se nao fizer a dieta
32-Nado
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A CONITEC NAO DEVERIA SE BASEAR APENAS EM DADOS ESTATISTICOS, E SIM EM
cuidador de paciente INFORMAGOES DE PACIENTES QUE NECESSITAM DO TRATAMEMTO, BUSCANDO ENTAO OS DADOS ESTATISTICOS EM CENTROS DE TRATAMENTOS,
DIGO TODOS QUE ATENDEM OS HOMOCISTINURICOS.
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer uma dieta com
cuidador de paciente restricdo de proteina. Sendo assim, sei bem que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor
qualidade de vida.
22 -Nao
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como mde de paciente que depende de férmula e alimentos especificos para sobreviver, ndo

cuidador de paciente

posso concordar com tamanho absurdo.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Férmula hipoproteicaAlimentos hipoproteicos, Positivo: A férmula é essencial para suplementacado
dos nutrientes necessarios ao desenvolvimento do paciente. A sua restricdo causa desnutricao, além de aumento nas taxas. Os alimentos especificos
sdo caros, muitos deles importador. A grande maioria dos pacientes ndo tem condigdes para comprar., Negativo: Algumas formulas causam
desconforto abdominal, provocam vomitos

32-Nao
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer uma dieta com
cuidador de paciente restricdo de proteina. Sendo assim, sei bem que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor
qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Tem os muitas pessoas que ndo tem condicdes para comprar e manter o tratamento, que é
cuidador de paciente vital para sua vida!
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Ndo
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Também possuo uma filha com erro inato do metabolismo da proteina e ela possui a mesma
restricdo alimentar, um tipo extremo de restricdo que necessita de suplementacgdo através da formula metabdlica. Isso é essencial pro
desenvolvimento sadio e inclusive pelo abrandamento de sequelas que ja existem. O estado ndo pode se omitir dessa forma diante de um
tratamento t30 essencial a vida dos portadores desse tipo de doencas. E dever do estado cuidar da vida, da satide, da dignidade da pessoa humana e
os direitos humanos defendem esse direito a saude de forma plena. Essa férmula faz parte do tratamento.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pku, Positivo: Minha filha hj é sauddvel e tem um desenvolvimento normal pg a suplementagdo que
ela precisa por ndo conseguir através da alimentagao regular, sdo supridos pela formula metabdlica., Negativo: A diversidade de marcas da férmula
que sdo oferecidas. As vezes quando o paciente se adapta a um produto, o estado troca e a cada mudanca, vem a questdo da adaptacdo, algumas
criangas apresentam efeitos colaterais em virtude de uma ou outra alteragdo na composicdo da férmula e a falta uma fiscalizagdo e um estudo a
respeito desses medicamentos que entram no mercado.
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sem o medicamento e sem se alimentar, o paciente ndo sobrevive.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pelo conhecimento cientifico que tenho sobre a patologia homocisteinuria, todo paciente
necessita da férmula metabdlica, dos alimentos e medicamentos hiperproteicos, para que assim o tratamento funcione.
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Embora sejam casos raros, a Vidas em Jogo...

2-Ndo
2-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nado
32-Nao
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E muito importante a incorporacdo da férmula metabdlica isenta de metionina para
cuidador de paciente homocistinuria!
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Doengas raras devem tratadas pela rede publica.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Férmula isenta de metionina, e os medicamentos, Positivo: Houve uma melhora comportamental e na
saude deles, Negativo: Nao ha efeito negativo com o uso da formula e medicamentos e sim, com a falta deles.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, Acido Félico .B12, Betaina, Positivo: Os medicamentos ministrados com os alimentos
hipoproteicos, ajudam o paciente a conviver com a doenga de forma controlada, Negativo: Ndo ha
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A férmula é essencial para sobreviver, meu primo tem tirosinemia a férmula é muito
cuidador de paciente importante no tratamento
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteina vai sobreviver se ele ndo tiver uma férmula
cuidador de paciente para substituir as suas necessidades nutricionais. Este paciente que faz dieta hipoproteica precisa da férmula e dos alimentos hipoproteicos para
sobreviver. A funcdo da férmula é suprir as necessidades nutricionais, sendo indispensavel também o fornecimento de alimentos hipoproteicos para
gue os pacientes ndo sintam fome e possam aderir melhor a dieta, evitando que por sentirem fome ingiram alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hcysmed B Plus, Positivo: Com a Fmim e os alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar a
doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma formula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista. As
formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido ao sabor que mais lhe agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente, juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina, anidra, piridoxina, vitamina b12, acido folinico e vitamina d3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoproteicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos so acontecem
guando nao se tem todo o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoproteicos.
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Tenho uma filha com Fenilcetonuria e que também necessita de Férmula e de alimentos
cuidador de paciente hipoprotéicos para ter uma qualidade de vida, sei da importancia da formula para o tratamento destes pacientes.
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Concordo sim com esse medicamento, é necessario para os pacientes que precisa de tipo

cuidador de paciente

de medicamento.
22 - Ndo

32-Nao
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16/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: formulas e alimentos especiais, Positivo: uma vida mais saudavel , Negativo: férmula ndo tem efeitos negativos

32-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. , Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

16/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, As pessoas doentes necessitam para viver
22 - Ndo
32-Nao

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

16/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Todos necessitam de proteinas. Com as pessoas que fazem dietas com restricdo ou baixo
teor de proteinas ndo é diferente, por isso necessitam da férmula isenta de metionina, dos alimentos hipoprotéicos e dos medicamentos para se ter
uma qualidadede de vida e sobreviver.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, acido félico B12 e a férmula, Positivo: Os medicamentos e a formula fazem o papel que o
corpo ndo é capaz de realizar no caso dessa doenga, que é equilibrar os niveis de proteinas do corpo, sendo a proteina de extrema importancia para
o corpo humano., Negativo: O uso dos medicamentos e férmula ndo trazem efeitos negativos, somente sua falta, que nesso caso podem trazer
sérias consequencias, ate de forma irreversivel e até a morte

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, acido félico B12 e a fdrmula, Positivo: Os medicamentos e a formula fazem o papel que o
corpo ndo é capaz de realizar no caso dessa doenga, que é equilibrar os niveis de proteinas do corpo, sendo a proteina de extrema importancia para
o corpo humano., Negativo: O uso dos medicamentos e férmula ndo trazem efeitos negativos, somente sua falta, que nesso caso podem trazer
sérias consequencias, ate de forma irreversivel e até a morte.

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Precisamos dar uma chance de viver as pessoas que precisam desse tratamento. Somos seres
humanos...vamos ser mais sensiveis e nos colocar no lugar do outro. Amanha pode ser vocé ou alguém de sua familia...
22 - Ndo

32-Ndo
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15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ingestdao inadequada de proteina resulta em déficit de crescimento em criangas, perda de
peso em adultos, osteopenia, perda de cabelo e diminui¢do na tolerancia de metionina, o que vai comprometer todo o tratamento. Suplementar a
proteina necessdria para a boa manutengao do organismo com a fdrmula de aminoacidos isenta de metionina faz parte do tratamento. O
tratamento do paciente portador de homocistinuria deve ser completo, feito em conjunto com a dieta hipoproteica suplementada pela FMIM,
oferta de alimentos hipoproteicos, betaina e vitaminas B6, B12 e acido folinico.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS , Positivo: REDUCAO DAS TAXAS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE COM MELHOR
CONTROLE DA DOENCA, Negativo: NAO SENTIMOS
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CYSTADANE, VITAMINA B6, ACIDO FOLICO, VITAMINA B12, VITAMINA D, Positivo: JUNTAMENTE COM

A DIETA E O CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E DA FMIM, A MEDICAGAO SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DAS TAXAS DE
HOMOCISTEINA E NO CONTROLE DA DOENGA., Negativo: NAO SENTIMOS

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Uma vez que a METIONINA estd presente em todos os alimentos que contém proteinas, o
tratamento desta doenca hereditaria do metabolismo obriga a uma restricdo no aporte de proteinas através da dieta, no sentido de evitar a
acumulacido de intermediarios téxicos para os érgdos. O aporte proteico do doente com HOMOCISTINURIA sera feito entdo através da férmula de
aminodcidos isenta de METIONINA, que contém a maioria das proteinas, vitaminas e minerais necessarias ao organismo do paciente. A terapia
nutricional adequada e o consumo de alimentos hipoproteicos vai garantir a saude e qualidade de vida do paciente.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula de aminodcidos isenta de metionina - HCYSMED B PLUS , Positivo: COM A DIETA POBRE EM
PROTEINA, CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E SUPLEMENTACAO COM A FORMULA HCYSMED B PLUS, AS TAXAS DE HOMOCISTEINA E DE
METIONINA SOFRERAM REDUCAO, POSSIBILITANDO CONTROLE ADEQUADO DA DOENCA., Negativo: NAO FORAM PERCEBIDOS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: O USO DA
MEDICAGAO ACOMPANHADA DA DIETA E DA ALIMENTAGAO HIPOPROTEICA, SUPLEMENTADA PELA FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE
METIONINA, POSSIBILITOU A REDUGAO DOS NIVEIS DE HOMOCISTEINA COM CONTROLE ADEQUADO DA DOENCA, Negativo: NAO PERCEBIDOS

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O tratamento da homocistinuria é feito com a restricdao da proteina na alimentag¢édo. No
entanto, os aminoacidos sdo essenciais para a formagdo das proteinas que constituem o corpo humano. Se o paciente ndo ingere proteinas ela
precisa ser suplementada com FMIM que contém todos os outros aminoacidos, exceto metionina. Sem esta reposicdo o paciente ndo tem como
controlar a doenga e se manter saudavel.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS - FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA, Positivo: ADEQUADO
SUPORTE NUTRICIONAL COM REDUCAO DAS TAXAS DE HOMOCISTEINA E METIONINA NO SANGUE, COM MELHOR CONTROLE DA DOENCA.,
Negativo: NAO FORAM SENTIDOS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: VITAMINAS B6, B12 E ACIDO FOLINICO E CYSTADANE (BETINA ANIDRA), Positivo: A MEDICAGAO
CITADA, JUNTAMENTE COM A DIETA COM RESTRIGAO DO CONSUMO DE PROTEINA DE ALTO VALOR BIOLOGICO, SUPLEMENTADA PELA FORMULA DE
AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA E CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS POSSIBILITOU A REDUCAO DAS TAXAS DE HOMOCISTEINA E
METIONINA COM BOM CONTROLE DA DOENGA, Negativo: NAO FORAM SENTIDOS
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15/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Uma vez que a pequena quantidade de proteina natural permitida na dieta ndo é suficiente
para satisfazer as necessidades didrias de proteina do paciente, A FMIM que possui todos os outros aminoacidos, exceto a metionina (proteina
sintética) é uma parte muito importante da dieta pois fornece todos os outros aminoacidos exigidos pelo nosso corpo, sem o aminoacido
“prejudicial”. O controle da doenca s é possivel quando o paciente recebe todo o tratamento prescrito: dieta, alimentos hipoproteicos, FMIM,
cystadane (betaina anidra), piridoxina, B12, acido félico. Nao satisfazer a necessidade proteica do paciente é condena-lo a desnutricdo e ao
catabolismo proteico que podera em casos extremos ser fatal. A homocistinuria é uma doenca grave, de dificil controle se ndo forem tomados todos
os cuidados. E suprir as necessidades proteicas do paciente ird evitar uma série de complicagdes e melhorar o quadro geral do paciente, garantindo
qualidade de vida e saude.

22 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A ADMINISTRACAO DA FORMULA, ALIADA A DIETA POBRE EM
PROTEINA NATURAL, CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, SUPLEMENTACAO COM BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, HIDROXICOBALAMINA E
ACIDO FOLINICO, O PACIENTE CONSEGUIU CONTROLAR OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA, REDUZINDO ASSIM OS EFEITOS NEGATIVOS DA DOENCA.,
Negativo: NAO FORAM SENTIDOS.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cystadane (betaina anidra), piridoxina, B12, acido félico, Positivo: A MEDICAGAO CITADA, ALIADA A
DIETA, AO CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E A FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA POSSIBILITOU REDUCAO NAS TAXAS
DE HOMOCISTEINA E DE METIONINA NO SANGUE, COM MELHOR CONTROLE DA DOENCA, Negativo: NAO FORAM SENTIDOS.

15/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

15/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

15/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, E notavel a importancia do uso da férmula isenta de metionina, dos alimentos hipoprotéicos
e dos medicamentos para quem ndo pode ingerir proteinas. A liberacdo da formula devolve a esses pacientes o direito de poder ter uma vida
normal, podendo se alimentar conforme suas necessidades e permitindo a garantia dos direitos humanos basicos .

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a formula isenta de metionina, betaina, piridoxina, acido félico , Positivo: Todos esses
medicamentos juntamente com a formula realizam a fungao de equilibrar os niveis de proteina no corpo. O uso deles é de extrema importancia pois
regularizam esses niveis e devolvem aos pacientes seu melhor estilo de vida, Negativo: O uso ndo traz efeitos negativos, sua falta sim, pois podem
trazer sequelas irreversiveis e até a morte.

32-Ndao

15/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, SE O PACIENTE NAO PODE CONSUMIR PROTEINA E NAO RECEBER A FORMULA METABOLICA
ISENTA DE METIONINA CONFORME RECOMENDAGAO DA CONITEC, COMO ELE PODERA TER SUAS NECESSIDADES DIARIAS DE PROTEINA SUPRIDAS?
PODE O SER HUMANO VIVER SEM PROTEINA. A RECOMENDAGAO DA CONITEC VAI CONTRA TODA A RECOMENDAGAO DAS NUTRICIONISTAS QUE
ATUAM NA AREA E TEM EXPERIENCIA NO TRATAMENTO DOS ERROS INATOS DO METABOLISMO.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FORMULA DE AMINIOACIDOS ISENTA DE METIONINA DENOMINADA HCYSMED B PLUS, Positivo:
CONTROLE ADEQUADO DA DOENCA COM REDUCAO DOS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE., Negativo: NAO FORAM PERCEBIDOS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: SEGUIR
TODAS AS ETAPAS DO TRATAMENTO, COM CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, USO DA FMIM E A MEDICAGAO DESCRITA NO ITEM 9.1
POSSIBILITOU UM BOM CONTROLE DA DOENGA COM REDUGAO DAS TAXAS DE HOMOCISTEINA E DE METIONINA, Negativo: NAO FORAM
PERCEBIDOS

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O PACIENTE DE HOMOCISTINURIA QUE FAZ UMA DIETA RIGOROSA E QUE NAO PODE
CONSUMIR PROTEINA, PRECISA DA FORMULA METABOLICA ISENTA DE METIONINA PARA TER SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS SUPRIDAS. SE ELE
NAO PODE CONSUMIR PROTEINA COMO IRA SOBREVIVER SE NAO RECEBER A SUPLEMENTAGAOQ? SAO PACIENTES RAROS, MAS TEM DIREITO A VIDA.
PRECISAM RECEBER A FORMULA, A MEDICAGCAO E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, POIS SEM ELES A DOENCA NAO SERA CONTROLADA E A
HOMOCISTINURIA NAO TRATADA PODE SER FATAL.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FORMULA METABOLICA ISENTE DE METIONINA - HCYSMED B PLUS, Positivo: O PACIENTE QUE FAZ A
DIETA, TOMA A MEDICAGAO, CONSOME A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, MANTEM A DOENGA SOB CONTROLE. AS TAXAS SE
MANTEM DENTRO DOS NIVEIS RECOMENDADOS, REDUZ OS EFEITOS NEGATIVOS DA DOENGA, TEM SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS SUPRIDAS E
UMA BOA QUALIDADE DE VIDA., Negativo: NAO FORAM SENTIDOS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CYSTADANE (BETAINA ANIDRA), PIRIDOXINA, HIDROXICOBALAMINA, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3,
Positivo: CONTROLE DAS TAXAS DE HOMOCISTEINA, PACIENTE NUTRIDO, MELHORA GERAL DA SAUDE E DA IMUNIDADE, OSTEOPOROSE SOB
CONTROLE, MELHORA DA ATENGAO E DA QUALIDADE DE VIDA, Negativo: QUANDO O PACIENTE ESTA RECEBENDO O TRATAMENTO EM CONJUNTO,
A DOENGA SE MANTEM SOB CONTROLE E NAO HA EFEITOS NEGATIVOS.

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O principal objetivo terapéutico no tratamento da homocistinuria é restabelecer o equilibrio
metabdlico através da dieta hipoproteica. O tratamento da doenga deve ser continuado por toda a vida. Desta forma, se um paciente vai passar a
vida inteira sem ingerir proteina e ndo receber a FMIM que é a UNICA FORMA de suprir suas necessidade proteicas, como ele ira viver? Sabe-se que
a proteina é essencial ao organismo humano. O que serd entdo destes pacientes? A decisdo do CONITEC esta colocando em risco todo o tratamento
destes pacientes e condenando-os por “incerteza quanto a populagdo elegivel”? S3o raros, mas existem e tém direito a uma vida digna. O CONITEC
ndo avaliou os pacientes para chegar a esta conclusao.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: BOM CONTROLE DA DOENCA, COM MAIOR QUALIDADE DE VIDA,,
Negativo: NAO HOUVE

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CYSTADANE, VITAMINA B6, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D, Positivo: A MEDICACAO
ADMINISTRADA DIARIAMENTE JUNTO COM A DIETA, OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E O HCYSMED B PLUS SE MOSTRARAM EFICAZES PARA BAIXA
OS NIVEIS DA HOMOCISTEINA E PARA UM BOM CONTROLE DA DOENCA, COM MELHORA DA QUALIDADE DE VIDA DO PACIENTE., Negativo: NAO
HOUVE
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15/07/2018

15/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, UM PACIENTE QUE NAO PODE CONSUMIR PROTEINA E QUE NAO FIZER USO DA FMIM NAO
TERA SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS SUPRIDAS. SUBNUTRIDO E COM CATABOLISMO PROTEICO SERA IMPOSSIVEL QUE ESTE PACIENTE POSSA SE
MANTER SAUDAVEL E CONTROLAR A DOENGA. TODOS OS PACIENTES COM DOENGAS METABOLICAS HERDEIRAS DA PROTEINA PRECISAM DE
SUPLEMENTACAO COM FORMULAS METABOLICAS. PORQUE SERIA DIFERENTE COM OS PACIENTES PORTADORES DA HOMOCISTINURIA? O FATO DE
SEREM POUCOS PACIENTES OU POUCOS ESTUDOS NAO MUDA A REALIDADE DELES. E TALVEZ NEM SEJAM TAO POUCOS ASSIM, JA QUE O SUS NAO
COBRE O TESTE DO PEZINHO AMPLIADO E MUITOS PACIENTE MORREM SEM DIAGNOSTICO. O FATO E QUE, SE O CONITEC NAO REAVALIAR ESTA
DECISAO, TODO O ESFORGO FEITO ATE AGORA PARA O TRATAMENTO DA DOENGA SOFRERA DANO IRREPARAVEL. E UM RETROCESSO, PORQUE UM
PACIENTE SEM REPOSIGAO DA PROTEINA QUE NAO PODE SER INGERIDA ATRAVES DE ALIMENTOS NAO IRA SOBREVIVER.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS - FORMULA METABOLICA ISENTA DE METIONINA, Positivo: SUPRE AS NECESSIDADES
NUTRICIONAIS DO PACIENTE. ALIADA AOS MEDICAMENTOS E AO CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE MANTER AS
TAXAS DE METIONINA E HOMOCISTEINA SOB CONTROLE, CONTROLA A DOENGA E MELHORA SUA QUALIDADE DE VIDA, Negativo: NAO FORAM
SENTIDOS

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: VITAMINAS B6, B12, B9 E BETAINA ANIDRA, Positivo: RECEBENDO A MEDICAGAO ALIADA AO
CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E DA FMIM AS TAXAS FICAM SOB CONTROLE, A DOENGA E CONTROLA, O PACIENTE TEM MELHORA NO
QUADRO GERAL E TEM MELHOR QUALIDADE DE VIDA, Negativo: O EFEITOS NEGATIVOS SO SERAO SENTIDOS SE O PACIENTE NAO RECEBER O
TRATAMENTO EM CONJUNTO: MEDICAGAO, VITAMINAS, FMIM, DIETA E ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, SE O PACIENTE NAO PODE CONSUMIR PROTEINA NAO RECEBER A FORMULA

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS (FORMULA METABOLICA ISENTA DE METIONINA), Positivo: COM O USO DA FMIM
ALIADA AO CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E DA MEDICACAO RECEITADA PELOS PROFISSIONAIS QUE ACOMPANHAM O PACIENTE, A
DOENCA E MANTIDA SOB CONTROLE, ELE CONSEGUE SUPRIR SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS E TER UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA,
Negativo: NAO FORAM PERCEBIDOS. E IMPORTANTE QUE O PACIENTE TENHA O DIREITO DE AVALIAR JUNTO COM O PROFISSIONAL QUE O
ACOMPANHA A MARCA DA FMIM A QUAL MAIS SE ADAPTA. DESTA FORMA, A ADESAO AO TRATAMENTO SERA MAIOR.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETINA ANIDRA, PIRIDOXINA, B12, ACIDO FOLINICO E ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, Positivo:
SEGUINDO AS TODAS AS RECOMENDACOES, O PACIENTE CONSEGUE TER SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS SUPRIDAS, CONTROLANDO A DOENCA
E TENDO UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA., Negativo: EFEITOS NEGATIVOS SO SERAO SENTIDOS SE O PACIENTE NAO RECEBER O TRATAMENTO
COMPLETO. EM CONJUNTO: A MEDICAC/:\O, A DIETA, OS ALIMENTOS HIPOTROTEICOS E A FMIM.
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15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Se é direito basico humano que todos tenham acesso a alimentagao, por que os pacientes
dependentes dessa formula ndo podem usufruir desse direito como os demais? A férmula auxilia a suprir a falta da proteina, portanto sdo
dependentes da férmula assim bem como também necessitam de alimentos hipoproteicos para a realizagdo da dieta adequada e necessaria.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a férmula insenta de metionina, betaina, piridoxina, acido félico, Positivo: Todos esses
medicamentos juntamente com a formula servem para equilibrar os niveis de proteina no corpo, ja que a doenga causa um déficit e o corpo
normalmente ndo é capaz de realizar essas atividades. A proteina é um dos mais importantes aminodcidos do corpo e os niveis desregulados trazem
sérias consequéncias. Por tanto o uso destes devolvem ao paciente, conforme as necessidades de cada um, a melhoria do estilo de vida além de
restaurar significadamente a saude, juntamente com os alimentos hipoproteicos., Negativo: A falta dos medicamentos, alimentos hipoproteicos e a
formula agravam ainda mais a doenca, trazendo sérias consequéncias ao corpo e em situagdes mais graves podem trazer complicagdes irreversiveis
e até a morte. O uso deles ndo trazem efeitos negativos, somente a falta.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a féormula insenta de metionina, betaina, piridoxina, acido félico, Positivo: Todos esses
medicamentos juntamente com a formula servem para equilibrar os niveis de proteina no corpo, ja que a doenga causa um déficit e o corpo
normalmente ndo é capaz de realizar essas atividades. A proteina é um dos mais importantes aminodacidos do corpo e os niveis desregulados trazem
sérias consequéncias. Por tanto o uso destes devolvem ao paciente, conforme as necessidades de cada um, a melhoria do estilo de vida além de
restaurar significadamente a saude, juntamente com os alimentos hipoproteicos., Negativo: A falta dos medicamentos, alimentos hipoproteicos e a
formula agravam ainda mais a doenca, trazendo sérias consequéncias ao corpo e em situagdes mais graves podem trazer complicagdes irreversiveis
e até a morte. O uso deles ndo trazem efeitos negativos, somente a falta.

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Tenho um neto de 22 anos portador de homocistinuria. A dieta é rigorosa e na maioria das
vezes ndo temos alimento a oferecer a ele porque tudo tem um pouco de proteina. A Unica forma que ele tem de se alimentar e ter salde e
qualidade de vida é consumindo alimentos hipoproteicos e usando a FMIM. Desde o diagndstico ele ja ficou varias vezes sem a formula porque o
municipio e o Estada deixaram de cumprir a decisdo judicial. E sempre que fica sem a férmula os exames feitos a partir de uma semana ja comegam
a apresentar aumento da homoicisteina no sangue o que aumento o risco de nova trombose (ele ja teve uma trombose cerebral aos 18 anos).
Apesar de ser jovem, sem a proteina o organismo dele ja sente os efeitos e apresenta varias alteragdes porque estd ingerindo quantidade de
proteina abaixo do recomendado. Desta forma, peco encarecidamente aos membros da CONITEC que revejam esta decisdo.Assim como em outras
aminoacidopatias, o portador de homocistinuria precisa da FMIM para suprir suas necessidades proteicas. Ndo deixem estes pacientes morrerem
por uma decisdo equivocada. Se tivessem acompanhado os pacientes e feito os exames com o uso da férmula e sem o uso da mesma, poderiam ter
comprovado a necessidade de suplementacdo. Se eles ndo podem consumir proteina e ndo receberem a férmula, como vao viver?

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: O PACIENTE TEM SUAS NECESSIDADES PROTEICAS SUPRIDAS. COM O USO
DA FMEM E O CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS ELE CONSEGUE MANTER A DOENCA SOB CONTROLE E TER UMA MELHOR QUALIDADE DE
VIDA., Negativo: NAO FORAM PERCEBIDOS. O USO DA FMIM ESCOLHIDA PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE JUNTAMENTE COM O PACIENTE (QUE
DEVE TER O DIREITO DE PARTICIPAR D A ESCOLHER A FORMULA QUE IRA USAR) GARANTE UMA MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O MEU NETO USA BETAINA ANIDRA (6 gramas por dia) e toma vitaminas B6, B12 e acido folinico.,
Positivo: USANDO A MEDICAGAO, ALIADA AO CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E DA FMIM ELE CONSEGUE CONTROLAR OS NiVEIS DE
METIONINA E HOMOCISTEINA NO SANGUE, EVITA A TROMBOSE QUE PODE SER FATAL E MELHORA A SUA QUALIDADE DE VIDA., Negativo: OS
EFEITOS NEGATIVOS NO CASO DO MEU NETO SO OCORREM QUANDO ELE NAO RECEBE O TRATAMENTO COMPLETO: BETAINA ANIDRA, B6, B12,
ACIDO FOLINICO, ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E FORMULA METABOLICA ISENTA DE METIONINA
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15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Hd uma necessidade notdria da férmula completa
2-Nao
2-Nao
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente PR . . s . -~ .- e es .

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Férmula isenta de metionina que ele recebe e os remédios, Positivo: A formula alinhada aos
medicamentos e alimentos hipoproteicos, houve uma melhora muito considerdvel com os pacientes, Negativo: Os efeitos negativos sdao somente
guando ndo sdo ministradas w formula, os alimentos e medicamentos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, Acido Félico .B12, Betaina, Positivo: Existe uma melhora de satde e comportamental com
os medicamentos e alimentos, Negativo: Ndo ha

15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER

cuidador de paciente UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E

DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: AS TAXAS DE HOMOCISTEINA SE MANTEM DENTRO DO RECOMENDADO,
O PACIENTE AFASTA O RISCO DE TROMBOSE CEREBRAL, ELIMINA OS EFEITOS NEGATIVOS DA DOENCA, TEM SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS
SUPRIDAS E MELHORA DO QUADRO E DA SAUDE EM GERAL., Negativo: NAO FORAM PERCEBIDOS.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: VITAMINAS DO COMPLEXO B (B6, B9 E B12) E BETAINA ANIDRA, Positivo: O USO DA MEDICACAO
ALIADO A DIETA, CONSUMO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E DA FMIM CONSEGUEM FAZER COM QUE O PACIENTE MANTENHA A DOENCA SOB
CONTROLE, MELHORA A SAUDE EM GERAL REDUZINDO O RISCO DE TROMBOSES E INFECCOES E MELHORA A QUALIDADE DE VIDA., Negativo:
EFEITOS NEGATIVOS SO FORAM SENTIDOS QUANDO O PACIENTE NAO RECEBEU O TRATAMENTO COMPLETO E EM CONJUNTO (MEDICACAO, DIETA,
FORMULA E ALIMENTOS HIPOPROTEICOS)

15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Discordo totalmente existe. Pacientes que necessitam usar.
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16/07/2018

16/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer uma dieta com
restricdo de proteina. Sendo assim, sei bem que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor
qualidade de vida.

22 -Nao
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer uma dieta com

restricdo de proteina. Sendo assim, sei bem que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos para terem uma melhor
qualidade de vida.

22 - Nao
32-N3o

16/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A férmula ,a dieta hipoproteico,a betaina ,piridoxina e acido fdlico, Positivo: Com a formula a taxa de
proteina no sangue abaixa significativamente e junto com as medicagdes meu filho se sente mais disposto e com um bom funcionamento digestivo,
Negativo: Ndo conhego nenhum efeito negativo

32-Nao

16/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 -Nao

32-Néao

16/07/2018

Interessado no tema

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

15/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NA&#771;0 PODE INGERIR PROTEI&#769;NA VAI SOBREVIVER SE
ELE NA&#771;0 TIVER UMA FO&#769;RMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA
HIPOPROTEICA PRECISA DA FO&#769;RMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNC&#807;A&#771;0 DA FO&#769;RMULA
E&#769; SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSA&#769;VEL TAMBE&#769;M O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NA&#771;0 SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A&#768; DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM
FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENC&#807;A E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FO&#769;RMULA QUE
NA&#771;0 FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FO&#769;RMULAS JA&#769; POSSUEM UM SABOR DESAGRADA&#769;VEL E CADA
PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NA&#771;0 SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR
ADESA&#771;0 AO TRATAMENTO, E&#769; NECESSA&#769;RI0O QUE A FORMU&#769;LA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU
NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAI&#769;NA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo:
COM ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A&#768; FO&#769;RMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENC&#807;A CONSEGUE SER
CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS NEGATIVOS SO&#769; ACONTECEM QUANDO NA&#771;0 SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU
SEJA, DIETA, FO&#769;RMULA, MEDICAMENTOS E ALIMENTOS HIPOPROTE&#769;1COS

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Os pacientes necessitam da alimentacdo e A formula adequada para a sua sobrevivéncia

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Férmulas e os alimentos usado pelo paciente com homocistinuria, Positivo: Com o uso das férmulas e
dos alimentos a doenca é controlada., Negativo: Ndo tem efeito negativo quando se usa os medicamentos, alimentos e formulas de forma
adequada..

32-Nao

15/07/2018 Interessado no tema

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

15/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Apesar da relativa raridade de casos da homocistintria em nosso pais, o tratamento é muito
dispendioso e foge da realidade aquisitiva da grande parte das familias brasileiras. Desta forma, e considerando este um tratamento essencial a vida
dos pacientes que dele precisam, torna-se indispensavel a incorporagdo deste medicamento no SUS.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Piridoxina, B12, Acido félico, Betaina., Positivo: O tratamento conjunto com as férmulas, alimentos
hipoproteicas e medicamentos sdo essenciais para previnir complicagdes advindas da doenca metabdlica, aumentar a sobrevida e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes. , Negativo: Ndo observei efeitos negativos nos pacientes.

32-Nao
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15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Por ldgica, ja que quando se necessita fazer dieta com restrigdo de proteina é necessario a
féormula para compor as necessidades de quem ndo pode ingerir Metionina.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a férmula isenta de metionina que ele recebe, e os remédios, Positivo: Os efeitos positivos sdo
gue tomando a férmula aliada aos remédios e alimentos hipoproteicos eles conseguem controlar a doenca. , Negativo: Os efeitos negativos sdo
guando ndo se tem o conjunto, que é a féormula, o remédio e o alimento.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, acido fdlico, B12, betaina , Positivo: Todos os medicamentos aliados aos alimentos
hipoproteicos fazem com que influencie na melhoria. , Negativo: Nao existem efeitos negativos com relagao aos remédios, sé ha efeito negativo
qguando ndo se recebe o tratamento completo.

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir a proteina vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais.Esse paciente que faz essa dieta precisa da formula e dos alimentos hipoproteicos para
sobreviver, a funcdo da formula é suprir as necessidades nutricionais e os alimentos para que esses pacientes nao figuem com fome e procurem
alimentos proibidos para matar a fome.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha experiencia é com a formula que minha prima usa, Positivo: Com essa formula e os alimentos
hipoproteicos os pacientes conseguem controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Os efeitos negativos é quando o paciente
recebe uma formula que n3o foi escolhida por ele junto com o nutricionista, como essas formulas tem sabores ruins cada paciente prefere um
sabor. Entdo para ndo ter efeitos colaterais é necessario que a escolha da formula seja feita pelo nutricionista junto com paciente.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, Acido félico, B12, Betaina, Positivo: Com esses remedios aliados a formula e os alimentos a
doencga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos so acontecem quando ndo se tem todo o tratamento junto, ou seja, medicamento,
formula, e alimentos
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15/07/2018 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir a proteina vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais.Esse paciente que faz essa dieta precisa da formula e dos alimentos hipoproteicos para
sobreviver, a fun¢do da formula é suprir as necessidades nutricionais e os alimentos para que esses pacientes ndo figuem com fome e procurem
alimentos proibidos para matar a fome.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha experiencia é com a formula que meu filho usa, Positivo: Com essa formula e os alimentos
hipoproteicos os pacientes conseguem controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Os efeitos negativos é quando o paciente
recebe uma formula que ndo foi escolhida por ele junto com o nutricionista, como essas formulas tem sabores ruins cada paciente prefere um
sabor. Entdo para ndo ter efeitos colaterais é necessario que a escolha da formula seja feita pelo nutricionista junto com paciente.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, Acido félico, B12, Betaina, Positivo: Com esses remedios aliados a formula e os alimentos a

doencga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos so acontecem quando ndo se tem todo o tratamento junto, ou seja, medicamento,
formula, e alimentos

15/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Quando se necessita fazer dieta com restricdo da proteina é necessario a férmula para
compor as necessidades de quem ndo pode ingerir metionina.

2.-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a férmula isenta de metionina que ele recebe, e os remédios ., Positivo: Os efeitos positivos
foram que tomando a férmula junto com os medicamentos e os alimentos hipoproteicos eles conseguem controlar a doenga e quando isto acontece
todos a volta percebem a diferenca, pois parece outra pessoa, quem estd perto consegue ver isso., Negativo: Os efeitos negativos sdo quando nado
se tem conjunto, que é a formula, o remédio e o alimento, no més que isso acontece percebemos logo que eles ficam diferentes. Entdo ndo existe
efeitos negativos com relagdo a férmula.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina , acido félico , b12 , betaina., Positivo: Todos os medicamentos aliados a férmula e aos
elementos hipoproteicos fazem com que ele melhore muito., Negativo: Ndo existe efeito negativo para os remédios, s6 tem efeito negativo quando
ndo se recebe o tratamento completo.

15/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Tenho um filho com fenilcetonduria e sei da importancia da férmula para pacientes com
restricdo alimentar. Pois precisam suprir de alguma forma os nutrientes nao ingeridos através de alimentos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula de aminodcidos para fenilcetonuricos., Positivo: A férmula é de fundamental importancia no
controle das taxas de fenil, juntamente com alimentacdo correta (hipoproteica), e para garantir que o paciente no tenha algum problema devido a
falta de nutrientes, garantindo assim uma vida saudavel., Negativo: Efeitos negativos temos quando o governo oferece uma formula que nao teve a
andlise correta, o que ja aconteceu com meu filho, onde as taxas de fenil subiram assustadoramente. E também, toda vez que vence um processo
licitatério e é preciso alterar a marca, esta férmula tem um gosto horrivel e muda o sabor de acordo com a marca, assim, quando o paciente ja esta
acostumado com uma determinada marca, mandam outra tendo que passar por todo processo de adaptacdo novamente. Processo esse que nao é
nada facil em se tratando de criangas.

2-Nao

15/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Porque as pessoas com Homocistinuria, precisam da férmula, dos alimentos hipoproteicos e
dos medicamentos para sobreviver.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina, Piridoxina,Acido Félico e a fdémula isenta de Metionina., Positivo: Que tomando a férmula, os
medicamentos e alimentos adequados, terdo qualidade de vida e até longevidade., Negativo: Caso as pessoas que necessitam da Fomula isenta de
Metionina,dos medicamentos e dos alimentos hipoproteicos, podem ter complicagdes e ndo conseguirem sobreviver.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, Acido Fdlico e Betaina. , Positivo: Todos os medicamentos ,alimentos hipoproteicos aliados
a formula, trardo beneficios a sua saude. , Negativo: N3o existe efeitos negativos no uso da férmula, dos medicamentos e dos alimnetos para
pessoas que necessitam deles, como pessoas portadoras de Homocistinuria
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15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

15/07/2018 Interessado no tema

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

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, AO SE MANIFESTAR DESFAVORAVEL AO FORNECIMENTO DA FORMULA PELO SUS AOS
PACIENTES DE HOMOCISTINURIA, O CONITEC ESTA SENTENCIANDO OS PACIENTES A NAO TER UM TRATAMENTO DIGNO PARA A DOENCA, UMA VEZ
QUE O PACIENTE NAO PODE CONSUMIR PROTEINA SENDO A UTILIZACAO DA "PROTEINA SINTETICA" A UNICA FORMA QUE ELES TEM DE SUPRIR AS
SUAS NECESSIDADES PROTEICAS. NAO HA MAGICA, GENTE! SE COMER A PROTEINA MORRE, SE NAO COMER MORRE TAMBEM!!! O QUE VAO FAZER
ESTES PACIENTES? POR FAVOR, REVEJAM ESTA DECISAO ABSURDA. OUCAM OS PROFISSIONAIS QUE ACOMPANHAM ESTES PACIENTES, FACAM OS
TESTES COM OS PACIENTES E COMPROVARAO A EFICACIA DO TRATAMENTO. O FATO DE NAO TEREM DADOS SOBRE OS PACIENTES EM
TRATAMENTO REVELA MAIS UMA VEZ O DESCASO DO PODER PUBLICO COM OS PACIENTES PORTADORES DE DOENGAS RARAS NO BRASIL. SAO
RAROS, MAS EXISTEM E TEM DIREITO AO TRATAMENTO DIGNO. TEM DIREITO A VIDA. TEM DIREITO A RECEBER OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS QUE
IRAO SACIAR A SUA FOME E A TEREM AS SUA NECESSIDADES PROTEICAS SUPRIDAS ATRAVES DA FMIM.

22 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: HCYSMED B PLUS - FORMULA DE AMINOACIDOS ISENTA DE METIONINA, Positivo: O USO DA
FORMULA, ALIADA A DIETA E AOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E AOS MEDICAMENTOS SE MOSTRARAM EFICAZES NA REDUCAO DAS TAXAS DE
HOMOCISTEINA E METIONINA NO PLASMA. HOUVE UM BOM CONTROLE DA DOENCA E MELHORA NA QUALIDADE DE VIDA DO PACIENTE, Negativo:
NAO HOUVE

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CYSTADANE - BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, HIDROXICOBALAMINA, ACIDO FOLINICO, Positivo: A
ADMINISTRACAO DA MEDICAGAO EM CONJUNTO COM A DIETA E AOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS COM SUPLEMENTAGAO DE AMINOACIDOS
ATRAVES DO HCYSMED B PLUS, SE MOSTROU EFICAZ NO CONTROLE DA DOENGA, REDUZINDO OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA, POSSIBILITANDO
MELHOR QUALIDADE DE VIDA., Negativo: NAO HOUVE

15/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Os pacientes que ndo podem ingerir proteinas precisam desses alimentos hipoproteicos e da
formula para sobreviver. A formula supre as necessidades nutricionais de cada um deles e os alimentos sdo os Unicos apropriados para sua dieta
alimentar. Alguns deles inclusive comem alimentos proibidos para suprir a sua fome. E isso degrada a saude deles.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: A experiencia que tenho é com a férmula que meu irmdo usa., Positivo: Com os alimentos
hipoproteicos e a formula metabdlica o paciente consegue ter controle sobre a doenga e ter uma melhora na qualidade de vida., Negativo: Se o
paciente ndo puder escolher, junto ao nutricionista, a férmula que melhor se encaixa no seu quadro e no seu paladar, o efeito negativo é que
possam surgir efeitos colaterais. Entdo o correto seria a escolha do sabor ser feita pelo nutricionista e pelo paciente que ira ingerir (ou responsavel).
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, Betaina, Acido Félico e B12, Positivo: Esses medicamentos unidos a ingestdo da férmula
ajudam a controlar a doencga, Negativo: Os efeitos negativos aparecem quando o tratamento nao é feito de forma completa, ou seja, quando ndo
unem os medicamentos + formula + alimentos hipoproteicos
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15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE
CONSEGUE CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE
NAO FOI ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE
UMA OU OUTRA DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO
TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM
ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGCA CONSEGUE SER CONTROLADA. , Negativo: OS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA,
MEDICAMENTOS E ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doencga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Nado fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

32-Nao
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24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

32-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32 -Ndo

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINAS VAI SOBREVIVER SE ELE TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ UMA DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICO PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO
INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTO DE ALIMENTOS HIPOPROTEICos PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR
MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE SE SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENGA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTANDO COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS AS FORMULAS E OS AUMENTOS HIPOPROTEICO A DOENGCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS PROTEICOS.

24/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O paciente necessita da formula para sobreviver. E necessario para atender suas
necessidades nutricionais didrias ja que o paciente tem restri¢cdo a proteina dos alimentos.

22 -Nao

32-Nao

Pagina 69 de 138



Dt. contrib. Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

24/07/2018 Interessado no tema

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, omo pode uma pessoa sobreviver sem ingerir proteinas? para isso é preciso alimentos
hipoprotéicos e férmulas para suplementar a necessidade dos efeitos da proteina no organismo para melhor qualidade de vida. S6 assim ele ndo vai
ingerir os alimentos proibidos e prejudiciais a sua saude. Sem a férmula é o mesmo que assinar a pena de morte.

22 -Nao
32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

32-Néao

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENGA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doencga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao
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24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

2-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

2-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

a - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

2-Nao

32-Ndo

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 -Ndo

32-Nao
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24/07/2018

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente, porque tenho dois filhos fenilcetonuricos que necessitam de de férmula
nutricional e entendo muito bem que todos pacientes que precisam fazer dieta com restricdo de proteinas precisam tomar a férmula para suprir a
necessidade nutricional . Além disso, todos pacientes necessitam extremamente de alimentos hipoproteicos para terem um tratamento mais
adequado e sem sequelas das doengas e com um minimo de qualidade de vida.Tenho conhecimento de que a homocidtindria também necessita
desse mesmo tratamento apesar de nomes diferentes o tratamento de pacientes com erros inatos do metabolismo hereditario da proteina é
basicamente o mesmo. Os pacientes precisam da féormula, dos alimentos hipoproteicos e medicamentos para viver.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha experiéncia é com a férmula de aminoacidos para pacientes com fenilcetonduria e que difere da
homocistinuria somente o aminoacido. Mas a diferenca das duas € a mesma SUPRIR A NECESSIDADE NUTRICIONAL DOS PACIENTES!, Positivo: Com
esta férmula e alimentos hipoproteicos os pacientes conseguem controlar a doenga e ter uma melhor qualidade de vida., Negativo: Os efeitos
negativos é quando o paciente ndo recebe a fdrmula ou recebe uma féormula que nao foi escolhida por ele junto a nutricionista e como estas
férmula tem sabor ruinas taxas sobem e os pacientes podem ter efeitos colaterais. E necessario que cada paciente receba a férmula e que seja
escolhida pelo nutricionista junto com o paciente. Os pacientes ndo podem ficar sem a férmula de aminoacidos e sem alimentos hipoproteicos.

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

32-Néao

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Ndo

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao
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24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, COMO PODE UMA PESSOA SOBREVIVER SEM CONSUMIR PROTEINAS? ESSA PESSOA TERA
cuidador de paciente PROBLEMAS DE TROMBOSE CEREBRAL OU OUTRAS COMPLICACOES CASO NAO FACA A DIETA DE ALIMENTOS SEM PROTEINA JUNTAMENTE COM A
FORMULA DE SUPLEMENTO ALIMENTAR E OS ALIMENTOS IPOPROTEICOS PARA UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA. SEM A FORMULA E O MESMO
QUE ASSINAR SUA PENA DE MORTE
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ndo hd como uma pessoa sobreviver sem esta formula que contém as necessidades
cuidador de paciente nutricionais.
22 - Nao
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
cuidador de paciente férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou pai de um fenilcetonurico e sei o quanto é importante essa suplementagdo alimentar
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pku, Positivo: Ele é super saudavel, as taxas estao equilibradas., Negativo: O sabor e a alternancia das
marcas e composicdes que pode gerar alergias
32-Nédo
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nio
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sem esta férmula que substitui as necessidades nutricionais, ndo ha como uma pessoa
cuidador de paciente sobreviver.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL

cuidador de paciente

TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS., Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENGA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
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24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteina vai sobreviver se ele ndo tiver uma formula
para substituir as suas necessidades nutricionais. Este paciente que faz dieta hipoproteica precisa da formula e dos alimentos hipoproteicos para
sobreviver . A fungdo da formula é suprir as necessidades nutricionais sendo indispensavel também o fornecimento de alimentos hipoproteico para
gue pacientes ndo sintam fome e possam aderir melhor a dieta ,evitando que por sentirem fome ingiram alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hcysmed B Plus, Positivo: Com o FMIM e os alimentos hipoproteico o paciente conseguem controlar a
doenca e ter uma qualidade de vida melhor , Negativo: Quando o paciente recebe uma formular que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista
As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido ao sabor que mais lhe agradou. Para nao ter efeito
colaterais e melhor adesdo ao tratamento ,é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente , juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina Anidra , Piridoxina , Vitamina B12, Acido Folinico e Vitamina D3, Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoproteico a doenga consegue ser controlada, Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
guando ndo se tem todo o tratamento em conjunto, ou seja ,dieta , formula , medicamentos e alimentos hipoproteico.

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Sem esta férmula que substitui as necessidades nutricionais como um paciente pode
sobreviver? Isto é questdo de vida.

22 - Nao
32-N3o

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nao foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

2-Nao

2-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

2-Nao

2-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

a - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

2-Nao

2-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

2-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nado

2-Nao
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24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

32-Nao

23/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

24/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendaco preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

23/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos. Com a
Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doencga e ter uma qualidade de vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar
a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao
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23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos para sobreviver, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos
proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doencga e ter uma qualidade de vida melhor. Nao fornecer a
formula é assinar a pena de morte deles.
22 - Nao
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir alimentos
proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doencga e ter uma qualidade de vida melhor. N3o fornecer a
formula é assinar a pena de morte deles.
22 - Ndo
32- Nado
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor. Nao
fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.
22 - Ndo
32-Nao
23/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor.Nado
fornecer a férmula € assinar a pena de morte deles.
22 -Ndo
32-Néao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Direito dos que necessitam que recebam o auxilo com medicamentos e alimentagao do sus

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Ndo
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos. Com a
Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar
a pena de morte deles.
22 - Nao
32-Nao
23/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
cuidador de paciente féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos. Com a
Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doencga e ter uma qualidade de vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar
a pena de morte deles.
22 - Nao
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Ndo
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor.

22 - Nado
32-N3o
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22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Ndo
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor.
22 -Nao
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
cuidador de paciente férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Ndo
32-Ndo
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, -Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Nao
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Se precisa de férmula e comidas para sobreviver... todos tém direito a vida.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
22/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag3o preliminar, A férmula é IMPRESCINDIVEL para nossa sobrevivéncia.
22 - Sim, como paciente, Qual: Férmula , Positivo: Reposicdo dos nutrientes ndo adquiridos pela dieta restritiva , Negativo: Ndo ha.
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Os portadores DA Homocistinuria necessitam de férmula e dieta para sua qualidade de vida.

cuidador de paciente

Conhego pessoas que necessitam dessa férmula para sobreviver, além da alimentagdo adequada...ou seja hipoproteica.
22 - Ndo
32-Nédo
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23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
cuidador de paciente féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.
22 -Ndo
32-Ndo
24/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO
TIVER UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA
FORMULA E DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS,
SENDO INDISPENSAVEL TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E
POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA, EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDO
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM
ESTES MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGCA CONSEGUE SER CONTROLADA, Negativo: OS
EFEITOS NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA,
MEDICAMENTOS E ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nenhum, Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao
32-N3o
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24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao

24/07/2018 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, OMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doencga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao
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23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos. Com a
Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar
a pena de morte deles.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como que um paciente que nao pode ingerir proteina vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir suas necessidades nutricionais. Este paciente que faz a dieta hipoproteica precisa da formula e dos alimentos hipoproteicas
para sobreviver. A fun¢do da formula é suprir a necessidades nutricionais.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hcysmed b puls, Positivo: Com a Fmim e os alimentos hipoproteicos o passiente consegue controlar a
doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo seu
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina anidra, piridoxina, vitamina b12, acido folinico, e vitamina d3, Positivo: Com esses
medicamentos e aliado a formula e os alimentos hipoproteicos o o paciente consegue controlar a doenga , Negativo: Os efeitos negativos sé
acontecem quando ndo se tem todo o tratamento completo em conjunto
24/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou favordvel a incorporagdo
22 - Ndo
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos. Com a
Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar
a pena de morte deles.
22 - Ndo
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos. Com a
Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar
a pena de morte deles.
22 - Ndo
32-Néao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteina vai sobreviver se ele ndo tiver uma férmula

cuidador de paciente

para substituir as suas necessidades nutricionais. Este paciente que faz dieta hipoproteica precisa da formula e dos alimentos hipoproteicos para
sobreviver. A func¢do da férmula é suprir as necessidades nutricionais, sendo indispensavel também o fornecimento de alimentos hipoproteicos para
gue os pacientes ndo sintam fome e possam aderir melhor a dieta, evitando que por se sentirem fome ingiram alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar
a doencga e ter uma qualidade de vida melhor , Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido ao sabor que mais Ihe agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente, juntamente com o seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com esses
medicamentos aliados a férmula e os alimentos hipoproteicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem todo o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoproteicos.
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25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, A férmula assim como os alimentos hipoproteicos sdo essenciais,para um tratamento
completo, ja que sem eles o paciente ndo conseguird se manter nutrido,acompanho de perto um paciente de tirosinemia tipo 1 e sei q s6 se
mantém nutrido através da formula e alimentos um complementanfo o outro.

22 -Nado
32-Nido
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Profissional de saude
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12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A homocistiniria € uma doenga do metabolismo da metionina, que leva a uma acumulo
anormal de homocisteina e os seus metabolitos (homocistina, complexos de homocisteina-cisteina e outros) no sangue e na urina. Normalmente,
esses metabolitos ndo sdo encontradas em quantidades aprecidveis &#8203;&#8203;n0 sangue ou na urina. A homocisteina é um aminodcido
intermediario do metabolismo da metionina, que pode ser oriunda da alimentagdo ou do catabolismo da metionina, formado a partir da
transferéncia de um grupo metil da S-adenosilmetionina. Em pessoas saudaveis os niveis sdo encontrados entre os valores 5-15 mmol/L de
homaocisteina no plasma.As manifestagdes clinicas na homocistinuria durante a infancia sdo inespecificas, e podem incluir déficit de crescimento e
atraso no desenvolvimento com evolugdo para retardo mental. O diagndstico da doenga geralmente é tardio, depois dos 3 anos de idade, quando os
sintomas ja apareceram em algum grau de gravidade, e geralmente é feito pela presenca da luxagdo do cristalino. O quadro clinico é varidvel e
parece ter relagdo com o gendtipo. A homocistinuria é um erro inato do metabolismo tratavel que, diagnosticada tardiamente, pode apresentar
sinais e sintomas devastadores e irreversiveis. A hiperhomocisteinemia é um fator de risco para doenca cardiovascular e foi descrita a partir dos
pacientes com homocistinuria. O tratamento da homocistinuria destina-se a corrigir as altera¢des bioquimicas, especialmente para diminuir a
concentragdo de homocisteina plasmatica e a prevencgdo de trombose. Em pacientes ndo responsivos a piridoxina, uma dieta restrita em metionina e
suplementada com férmula de aminoacidos isenta de metionina, enriquecida de vitaminas minerais e cisteina é necessaria. A homocistindria é um
erro inato do metabolismo tratdvel que, diagnosticada tardiamente, pode apresentar sinais e sintomas devastadores e irreversiveis. O tratamento da
homocistinuria visa diminuir os niveis de homocisteina e outras alteragdes bioquimicas o tanto quanto possivel e com isso evitar ou pelo menos
reduzir as complicagdes da homocistinuria, principalmente a trombose. Os melhores resultados ocorrem em individuos identificados pela triagem
neonatal e tratados logo apds o nascimento, em que a concentra¢do da homocisteina livre no plasma é mantida abaixo de 11 mmol/L (de
preferéncia, &#8804;5 mmol/L). Ha divergéncia nos niveis e ainda ndo estdo estabelecidas faixas ideais para um resultado considerado étimo, mas é
recomendado o mais préoximo da normalidade possivel. Depois de estabelecido o diagndstico da homocistinuria cldssica, os pacientes fazem um
teste de responsividade a piridoxina (B6) para definirem seu tratamento. O objetivo da dieta é promover o desenvolvimento pondero-estatural dos
pacientes e manter os niveis plasmaticos de homocisteina (<11 mmol/L quando esta for a forma livre), metionina (<40 mmol/L) e cistina (67 + 20
mmol/L) os mais préximos da normalidades. Para os pacientes ndo responsivos o uso da dieta com formula de aminodcidos se faz necessaria e por
toda a vida. Portanto, retirar a férmula metabdlica dos pacientes seria uma irresponsabilidade do governo para os pacientes, dos quais, ndo
conseguirdo acesso ao tratamento classico da homocistintria em diversos paises e protocolos mundiais. Nosso Centro atende ha 30 anos pacientes
com homocistinuria e todos eles conseguem atingir niveis seguros de homocisteina somente com o uso da formula metabdlica, cofatores e restricdao
da metionina. Por fim, essa proposta é um descaso para os pacientes que terdo danos irreversiveis com essa aprovacao.Referéncias: Skovby, F;
Gaustadnes, M; Mudd, SH. A revisit to the natural history of homocystinuria due to cystathionine beta-synthase. Miniview. Molecular Genetics and
Metabolism, vol. 99, n.1, pp 1-3, 2010. Mudd SH, Levy HL, Kraus JP. Disorders of transsulfuration. In: Scriver CR, Beaudet AR, Sly W, Valle D (eds.).
The metabolic and molecular bases of inherited disease. 8 ed. New York: McGraw-Hill, Inc, New York, 2001; pp 2007-2056. Yap S, Naughten E.
Homocystinuria due to cystathionine beta-synthase deficiency in Ireland: 25 years™ experience of a newborn screened and treated population with
reference to clinical outcome and biochemical control. J Inherit Metab Dis. 1998;21:738—-47. Mudd SH, Levy HL, Skovby F: Disorders of
transsulfuration, in Scriver CR, Beaudet AL, Sly WS, et al (eds). : The Metabolic Basis of Inherited Disease, 6th ed. New York, McGraw-Hill, 1989, p
693.Porto, M.P.R.; Galdieri, L.C.; Pereira, V.G.; Verganl, N.; Da Rocha, J.C.C.; Michelettl, C.; Martins, A.M.; Perez, A.B.A.; DAImeida, V. Molecular
analysis of homocystinuria in Brazilian patients. Clinica Chimica Acta, v. 362, n. 1, p. 71-78, 2005.Generoso A, Brian F, Gianfranco S. Disorders of
Sulfur Amino Acid metabolism. In: Saudubray JM, Berghe G, Walter JH. Inborn Metabolic Disease. 5 ed. Springer- Verlag Berlin Heidelberg, 2012 New
York: pp 312-320.Skovby F, Gaustadnes M, Mudd SH. A revisit to the natural history of homocystinuria due to cystathionine beta-synthase
deficiency. Mol Genet Metab. 2010;99(1):1-3.Mudd SH, Skovby F, Levy HL, Pettigrew KD, Wilcken B, Pyeritz RE, Andria G, Boers GH, Bromberg IL,
Cerone R, et al. The natural history of homocystinuria due to cystathionine beta-synthase deficiency. Am J Hum Genet. 1985; 37(1): 1-31.Yap S, Boers
GH, Wilcken B, Wilcken DE, Brenton DP, Lee PJ, Walter JH, Howard PM, Naughten ER. Vascular outcome in patients with homocystinuria due to
cystathionine beta-synthase deficiency treated chronically: a multicenter observational study. Arterioscler Thromb Vasc Biol. 2001a; 21:2080-5.

22 - Nao
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32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Férmula metabdlica de aminoacidos isenta de metionina acrescida de vitaminas e minerais. Betaina,
acido fdlico e piridoxina (B6)., Positivo: Formula metabdlica de aminoacidos isenta de metionina acrescida de vitaminas e minerais -- possibilidade
de atingir as necessidades proteicas, vitaminicas e minerais dos pacientes sem aumento da homocisteina plasmatica.Betaina--Reduzir a
homocisteina plasmatica adjunto a dieta.Acido félico (b9) e piridoxina (B6) --Reduzir a homocisteina plasmatica adjunto a dieta., Negativo: Dor
gastrica (acido fdlico).

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A férmula é um medicamento, direito do paciente.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Férmula para fenilcetonuria, Positivo: Oportunidade na vida do paciente, Negativo: Dificuldade para
ingestao
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, O homocistunurico depende muito da formula para suprir todas as necessidades nutricionais,

cuidador de paciente

sem a formula havera grandes sequelas irreversiveis, ndo tem como viver somente de legumes e frutas, a formula é essencial para sobreviver.
22 - Nao
32-Nao
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25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A férmula Metabdlica atualmente é a Unico tratamento alimentar vidvel para garantir a
adequada ingestdo protéica e de vitaminas e minerais sem causar a elevagdo dos aminodcidos (Metionina) e com isso levar ao comprometimento
das fungdes neuroldgicas, evitando a desnutricdo e outras caréncias nutricionais e auxiliando no controle dos niveis de Homocisteina sérica.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com duas formulas metabdlicas disponiveis no Brasil isentas de Metionina e com.pacientes em uso de
Betaina e Piridoxina, Positivo: melhor evolugdo de ganho de massa magra e tecido adiposo, prevencdo de hipoproteinemia e anemias, melhor
controle dos niveis de Metionina., Negativo: A falta da férmula.leva a perda de peso e massa magra, redugao da imunidade, queda de cabelos e
alteracdes de pele, hipoproteinemia e anemias. Aumento dos niveis de Metionina.
32-Nado
25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, nao beneficia os pacientes g sé tem esta opgdo para viver.
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tenho contato com a férmula que se chama HCYSMED B PLUS.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tenho contato com a férmula que se chama HCYSMED B PLUS., Positivo: Melhora na qualidade de
vida do paciente, ndo teve mais convulsdes, mudou totalmente a partir do uso do medicamento., Negativo: N3o tive efeitos negativos.
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor. A necessidade da compensacdo das perdas nutricionais é real., Negativo: Quando o paciente
recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma
ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para n3o se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja
escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada e o paciente ndo corre o risco de ter seu problema
de saude agravado., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula,
medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Ndo

2-Nao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 2 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, cel correto 11 98591 3622
cuidador de paciente 2 - Ni3o
2.-Nao
25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todo paciente precisa da formula isents de metionima assim vomo s comida pois correm
risco de vida
a2 - Sim, como paciente, Qual: Com a formula, Positivo: Ja que nos alimentsmos com comida isenta de proteinas estamos sujeitos a diversas doencas
e a formula contem todas as vitaminas e proteinas g precisamos so qud isents dr metionina. A formula e escencial a nossa vida assim coml a
medicacso. Betsina piridocina e acido folic, Negativo: Quando nao tomsmos s formula estzmos sujritos ao retRdo mental diencas mentais tromboza
e doencas venosa.
2-Nao
25/07/2018 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Todos os pacientes que tem homocistinuria e ndo respondem a Piridoxina precisam usar a

zagdo de pacientes

formula ,se nao existe um artigo especifico para isso ,Voces podem entao explicar o seguinte todas as minhas perguntas aqui sdo para os pacientes
gue ndo respondem a piridoxina .1) Se o paciente ndo pode ingerir a metionina como esta no artigo que voces encontraram ,como podemos
alimentar este paciente ja que a metionina é um aminoacido presente na proteina?2) E possivel viver sem ingerir proteina ?3 )Se esse paciente ndo
ingerir proteinas nas suas quantidades necessarias diarias o que acontece ?4) Existe a possibilidade deles pegarem a proteina dos musculos para
suprir suas necessidades ?5) Caso isso aconteca eles conseguiram manter as taxas de homocisteina dentro do limite desejavel ?6)Se a homocisteina
deles ficar alta sera bom para a saude deles ?7 ) O que pode ser feito para que eles ndo peguem a proteina do musculo onde ndo consegue separar
os aminoacidos e ele vai estar ingerindo uma quantidade grande de metionina ?8 ) E se eles ingerirem uma quantidade pequena de metionina na
alimentacdo e tivesse um um composto dos outros aminoacidos ,isto ndo iria ajudar eles ?9) Se a proteina é formada por varios aminoacidos e a
metionina é um deles e eles ndo podem ingerir ,ndo é logico que eles precisem deste composto de aminoacidos para suprir suas necessidades
nutricionais ?Sei que é para eu responder esse questionario e ndo para eu perguntar ,mas como mae de um paciente tambem com homocistinuria
alem de Presidente da Associagcdo ndo posso entender porque voces ndo recomendam uma coisa que para mim é logica ,se nao pode ingerir a
metionina vao precisar da formula se quiserem sobreviver .

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a formula de aminoacidos isenta de metionina pois meu filho tem homocistinuria classica ndo
responsiva a piridoxina ., Positivo: Olha quando meu filho teve o diagnostico tinha uma taxa de 350 de homocisteina e primeiro tentou tomar a
Piridoxima e depois com outros medicamentos e sua taxa da homocisteina ndaao teve nenhuma alteragdo ,tentou diminuir a ingestao de metionina
e nao consegui baixar as taxas e so consegui baixar as taxas quando fez a dieta com restricdo de proteina e suplementou com a formula ., Negativo:
O efeito negativo da formula é que todas tem sabor ruim ,so que cada paciente de adapta a um sabor ,agora antes de acharem que isso é frescura
voces devm experimentar para depois julgar .

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a piridoxina e o acido folico ,betaina e B12 e os alimentos hipoproteicos , Positivo: Todos os
medicamentos juntos sdo necessarios para controlar a doenga ,como é necessario tambem os alimentos hipoproteicos pois a quantidade de
alimentos mornais que eles podem comer é muito pouca e eles acabam ficando com fome e como ndo podem ingerir mas proteinas e necessario os
alimentos para que eles consigam tambem manter suas taxas no controle ., Negativo: os efeitos negativos sdao quando estao sem o conjunto que faz
parte do tratamento ,medicamentos ,formula nutricional e Alimentos hipoproteicos .,ficam com suas taxas de homocisteina alta .
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25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, As pessoas com Homocistinuria precisam da formula para terem uma vida! Sem ela a doenga
cuidador de paciente se torna muito.mais grave e até fatal.
2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Meu filho é portador de um tipo de Homocistinuria ao qual a dieta ndo afeta. Mais faz uso de Betaina pra estabilizar a
homocisteina., Positivo: Teve niveis melhores de homocisteina. Com aumento do desenvolvimento neuropsicomotoe, diminui¢cdo da hipotonia, do
nistagmo e do excesso de secre¢do nas vias aéreas., Negativo: Desconheco.
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
25/07/2018 Grupos/associacdo/organi 12 - Discordo parcialmente da recomendacgéo preliminar, Realmente evidéncias em doencas raras sdo dificeis. No entanto, se usada conforme as
zagdo de pacientes recomendagdes adequadas vem tendo éxito no retardo da progressao da doenca e possiveis complicagdes, conforme relatado por maes de
pacientes.
22 - Ndo
32-Néao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Essa restricdo a proteina, € muito séria se ndo for cuidado com férmulas e alimentagao

cuidador de paciente

especifica Hipoproteica.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com as férmulas isentas de proteina Fenilalanina, Positivo: A férmula isenta de proteina é de total
importancia no controle da doenca genética,pois ela associada a uma alimentac¢do Hipoproteica faz com o que o paciente tenha uma vida mais
saudavel, principalmente quando n3o ha sequelas., Negativo: E a falta deles,pois assim o paciente ndo tém como controlar e nem se cuidar devido
as alteragdes negativas que acontecem no organismo de cada paciente.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com as férmulas metabdlicas isentas de proteina e com o Kuvam, Positivo: Com as férmulas pode ser
controlado a taxa de verificacdo referente a enzima Fenilalanina que faz parte das proteinas, Negativo: Sem as formulas,acompanhadas de uma
alimentacdo hipoproteica, e pode ocorrer alteragées no metabolismo pela quantidade excessiva de proteina que o organismo n&o vai conseguir
digerir.
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25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Essa restri¢do a proteina, € muito séria se ndo for cuidado com férmulas e alimentagao
especifica Hipoproteica.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com as férmulas isentas de proteina Fenilalanina, Positivo: A férmula isenta de proteina é de total
importancia no controle da doenca genética,pois ela associada a uma alimentac¢do Hipoproteica faz com o que o paciente tenha uma vida mais
saudavel, principalmente quando nio hd sequelas., Negativo: E a falta deles,pois assim o paciente ndo tém como controlar e nem se cuidar devido
as alteragdes negativas que acontecem no organismo de cada paciente.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com as férmulas metabdlicas isentas de proteina e com o Kuvam, Positivo: Com as formulas pode ser
controlado a taxa de verificacdo referente a enzima Fenilalanina que faz parte das proteinas, Negativo: Sem as formulas,acompanhadas de uma
alimentacgdo hipoproteica, e pode ocorrer alteragées no metabolismo pela quantidade excessiva de proteina que o organismo nao vai conseguir
digerir.

25/07/2018

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, os pacientes necessita da formula e de alimentos hipoproteicos para viver

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fenilcitonurias, Positivo: os pacientes necessita de formula metabolica e alimentos hipoproteicos para
uma melhor qualidade de vida , Negativo: sem a formula os pacientes podem morrer

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteina vai sobreviver se ele ndo tiver algo para
substituir suas necessidades nutricionais. Este paciente precisa de uma dieta especial, da férmula e os alimentos HIPOPROTEICOS para viver.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS , Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E POSSIVEL CONTROLAR
A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. , Negativo: CADA PACIENTE TEM QUE TER UMA FORMULA ESCOLHIDA PELO NUTRICIONISTA E
POR ELE, POIS CADA PACIENTE TEM CARACTERISTICAS PARTICULARES E ISSO EVITA EFEITOS COLATERAIS.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12 E D3 e ACIDO FOLINICO. , Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E POSSIVEL CONTROLAR A DOENCA. , Negativo: OS EFEITOS NEGATIVOS
SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO.

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteina vai sobreviver se ele nao tiver algo para
substituir suas necessidades nutricionais. Este paciente precisa de uma dieta especial, de alimentos e férmula hipoproteica para viver.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS E POSSIVEL CONTROLAR
A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. , Negativo: CADA PACIENTE PRECISA TER UMA FORMULA ESCOLHIDA PELO NUTRICIONISTA E
POR ELE, QUE MELHOR SE ADEQUE AS SUAS NECESSIDADES E AO SEU PALADAR PARA QUE NAO HAJA EFEITOS COLATERAIS .

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: Estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos HIPOPROTEICOS a doencga pode ser controlada. , Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
quando ndo se tem todo o tratamento em conjunto.

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Néao
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25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos vai ficar mais doente ainda. Com a férmula e os alimentos
hipoprotéicos ndo sentirdo fome evitando assim ingerir os alimentos proibidos. Ndo Ihes fornecer a férmula, é deixar morrer por falta de tratamento
adequado. Ja existe lei que determina que o governo tem obrigacao de arcar com o tratamento desses pacientes

22 - Ndo

32-Nao

25/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Nos guias de manejo da doenca, a restricdo dietética de proteinas é marcante, levando a

guadro grave de desnutri¢do se nao for oferecido substituto proteico sem metionina. Esse substituto é de custo elevado e as familias ndo podem
manter o tratamento. Principalmente para criancas que nado respondem a piridoxina, a dieta é importante no manejo da doenca. A aquisi¢do da

formula isenta de metionina por agdo judicial retarda ainda mais o tratamento da doenga, que frequentemente é diagnosticada tardiamente.

22 -Nao

32-Ndo

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos vai ficar mais doente ainda. Com a férmula e os alimentos
hipoprotéicos ndo sentirdo fome evitando assim ingerir os alimentos proibidos. Ndo Ihes fornecer a férmula, é deixar morrer por falta de
tratamento adequado. J4 existe lei que determina que o governo tem obrigacao de arcar com o tratamento desses pacientes.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo
nutricionista o efeito é negativo. As féormulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe
agradou. Para ndo se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com
seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Discordo porque vejo pessoas que precisam e que praticamente estdo vegetando ndo estdo
tendo a alimentagao apropriada para obter uma qualidade de vida melhor!

22 - Nao
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
2-Nao

2-Nao
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25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente Por que convivo. Perto de um paciente q precisa fazer dietA com
restricdo de proteinas sendo assim os pacientes precisam da férmula e tbm dos alimentos hipoproteicos para terem uma vida melhor qualidade de
vida

22 - Nao

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos vai ficar mais doente ainda. Com a férmula e os alimentos
hipoprotéicos ndo sentirdo fome evitando assim ingerir os alimentos proibidos. Ndo lhes fornecer a férmula é o mesmo que deixar morrer por falta
de tratamento adequado.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo
nutricionista o efeito é negativo. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais Ihe
agradou. Para ndo se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com
seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, férmula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Eu discordo,eu sou pai de uma crianga com homocistinuria,o meu filho ndo sobrevive sem a
formula metabdlica a medicagdo e os alimentos,ele ficou 15 dias sem esta formula mesmo fazendo a dieta certinha e a taxa dele subiu muito,ndo é
justo o pais negar a nossos filhos o direito a vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: férmula,alimentos , piridoxina,acido félico,vitamina D,VITAMINA b12, Positivo: Todo este tratamento
combinado é o que mantém o meu filho sauddvel., Negativo: Se tiver este tratamento ndo havera efeito negativo,porém se faltar ele pode ir a ébito.

32-Ndo

25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A férmula é necessaria para o controle da doenca, devendo ser fornecidabpelo Estado.
22 -Ndo

32-Nao
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25/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sou medico geneticista do centro de referencia em erros inatos do metabolismo da
universidade federal de sao paulo, onde atualmente tratamos mais de 20 pacientes com homocistinuria classica. Todos nossos pacientes (nao
responsivos a piridoxina), fazem uso da formula metabolica isenta em metionina.A recomendacao da literatura mundial e unanime quanto ao uso da
formula metabolica, pois nao ha possibilidade de realizar o tratamento destes pacientes, de forma adequada, apenas com a dieta hipoproteica
utilizando proteina natural. A formula e imprescindivel para um bom controle metabolico e tambem para garantir um crescimento e
desenvolvimento adequado dos bebes, criancas e adolescentes. NO Brasil ainda temos outro problema com estes pacientes, pois carecemos do
fornecimento de alimentos de baixo teor de proteina, grande aliado no tratamento desta doenca e das demais aminoacidopatias.Mando abaixo
alguns artigos que corroboram com o descrito acima. J Inherit Metab Dis. 2018 Jun 15. doi: 10.1007/s10545-018-0213-0. Newborn screening for
homocystinurias: recent recommendations versus current practice.Homocystinuria Caused by Cystathionine Beta-Synthase Deficiency.Sacharow SJ,
Picker JD, Levy HL.In: Adam MP, Ardinger HH, Pagon RA, Wallace SE, Bean LJH, Stephens K, Amemiya A, editors. GeneReviews® [Internet]. Seattle
(WA): University of Washington, Seattle; 1993-2018.2004 Jan 15 [updated 2017 May 18].Mol Genet Metab. 2013 Dec;110(4):454-9. doi:
10.1016/j.ymgme.2013.10.003. Epub 2013 Oct 10.Dietary practices in pyridoxine non-responsive homocystinuria: a European survey.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Formula metabolica isenta em metionina, Positivo: A formula metabolica permite fornecer quantidades
adequadas dos demais aminoacidos necessarios para a manutencao da sintese de proteinas do organismo, bem como vitaminas e minerais
essenciais, nao e possivel obter tal aporte proteico com proteina natural sem fornecer grande quantidade de metionina simultaneamente, pois os
alimentos naturais contem todos os aminoacidos., Negativo: nao ha efeitos deleterios do uso desta

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Piridoxina, Betaina, acido folico, Positivo: todos os tres, conjuntamente com a dieta hipoproteica e a
formula metabolica isenta em metionina constituem o alicerce fundamental para o tratamento da homocistinuria classica e demais disturbios de
remetilacao., Negativo: nao ha

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Meu filho tem Fenilcetunuria e precisa fazer dieta igual os pacientes da homocistinuria, entdo
sei que eles precisam da formula como nés, pois eles ndo ingerem a quantidade de proteinas necessarias para suprir as necessidades nutricionais,
como precisam também dos alimentos Hipoproteicos igual aos pacientes da Fenilcetunuria.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha experiéncia é com a férmula da Fenilcetunuria que tem como diferenga dessa o aminoacido,
mas a fungdo das duas é a mesma, suprir a necessidade nutricional do paciente, Positivo: Com essa férmula e os alimentos hipoproteicos o paciente
consegue controlar a doenga e ter qualidade de vida., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele junto com a
nutricionista, como essas férmulas tem sabores ruins cada paciente prefere um sabor o qual se adapta melhor. Entdo para nao ter efeitos colaterais
€ necessario que a escolha da férmula seja feita pelo nutricionista junto com o paciente

32-Nao

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Os pacientes precisam do medicamento para ter direito a uma vida saudavel,minha filha sem
o medicamento pode ter uma doenca mental irreversivel

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pku, Positivo: Uma vida saudavel,incluido as proteinas necessarias para o paciente, Negativo:
Problema mentais irreversivel

32-Nao
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25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, Sou pai dos dois primeiros pacientes Fenilcetonuricos diagnosticado SISTEMA UNICO DE
cuidador de paciente SAUDE -SUSI no estado do Ceara. Bem como os fenil na homocistinuria se faz necessério avaliagdes e estudos com base de dados de outros paises, e

de profissionais e familiares para se concluir (como no caso) assunto de tamanha importancia.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula PKU, Positivo: Por diversas vezes a mudanca de laboratdrio prejudicou as experiéncias.
Todavia com perseveranga concluimos que em todos os casos a ministragao da formula foi um imprescindivel para controle dos indices de fenila
lamina. Hoje com mais sessenta pacientes no estado do Cearad, Negativo: Auséncia da férmula Aumento da taxa de fenilalanina
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CURVAN, Positivo: Equilibrio taxa fenil, Negativo: Ndo houve

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 -Nao
32-Nado

25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A homocistinuria é uma doenca rara e erro do metabolismo entdo merece todo a atengao e
ajuda do poder publico em fornecer o uso da férmula apropriada ao seu tratamento nutricional.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: No uso de féormulas Metabolicas., Positivo: No controle dos sintomas e do avango da doenga., Negativo:
Descontrole dos exames laboratoriais e principalmente descontrole da doenca.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Uso de fdrmulas Metabolicas., Positivo: Controle dos exames laboratoriais., Negativo: Descontrole da
doencga Metabolicas.

25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos vai ficar mais doente ainda. Com a férmula e os alimentos
hipoprotéicos ndo sentirdo fome evitando assim ingerir os alimentos proibidos. Ndo lhes fornecer a férmula é crime, é o mesmo que deixar morrer
por falta de tratamento adequado.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nao foi escolhida por ele e pelo
nutricionista o efeito é negativo. As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais Ihe
agradou. Para ndo se ter efeitos colaterais e melhor adesao ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com
seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

25/07/2018 Interessado no tema

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

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As formulas ja possuem um sabor desagraddavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: -Com estes
medicamentos aliados @ férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Pagamos tantos impostos e o governo nao nos trata bem, nao cuida da nossa saude. para
mim os todos os medicamentos devem ser fornecidos gratuitamente, principalmente os de alto custo
22 - Ndo
32-Néao

24/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao
32-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente a1 . a . L . . Lo

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Qualidade de vida melhor, Negativo: Sabor desagradavel
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, Positivo: Controle da doencga, Negativo: Nenhum

24/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENCA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Ndo ha possibilidade de o paciente sobreviver caso ele ndo tenha a férmula hipoproteica

cuidador de paciente para consumir. Ela é de suma importancia para o paciente manter-se nutrido e portanto, sobreviver.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos o paciente possui maior qualidade de vida.,
Negativo: Quando o paciente consome a formula que ndo foi escolhida por ele e o nutricionista, isso traz efeitos colaterais e menor adesao ao
tratamento. A férmula deve ser escolhida por ele e seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM OS
MEDICAMENTOS E A FORMULA HIPOPROTEICA A DOENCA PODE SER CONTROLADA, Negativo: SO HA EFEITOS COLATERAIS QUANDO NAO E FEITO O
TRATAMENTO COMPLETO, OU SEJA, DIETA, FORMULA E MEDICAMENTOS.

25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ndo € justo que os pacientes da Homocistinuria tenham sua férmula retirada,e provado em

cuidador de paciente

vida que as taxas deles sobem muito sem o uso da férmula!
22 - Ndo
32-Nao
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24/07/2018 Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor. A necessidade da compensagdo das perdas nutricionais é real., Negativo: Quando o paciente
recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma
ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para n3o se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a féormula seja
escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados & férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada e o paciente ndo corre o risco de ter seu problema
de saude agravado. , Negativo: Os efeitos negativos s acontecem quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, férmula,
medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

32-Ndo

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Nado fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

32-Nao
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24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Ndo

32-Nao

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - N3do

32-Ndo

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nado

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Nao

32-Nao

24/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
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25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente porque convivo com um paciente que precisa fazer dieta com restrigao
de proteinas.sendo assim sei bem que os pacientes precisam da férmula e dos alimentos hipoproteicos,para terem uma melhor qualidade de vida.

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao

32-Nao

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo completamente porque convivo com um paciente que precisa fazer dientas com
restricdes de proteinas: sendo assim sei bem o que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos ,para terem uma
melhor qualidade de vida!.. S6 quem passa por esta luta sabe.

22 -Nao
32-Ndo

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, Acho que a férmula faz parte do tratamento e deve ser fornecida pelo Sistema Unico de
Saude SUS

22 -Nao
32-Ndo

25/07/2018

Interessado no tema

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

32-Nao

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nédo

25/07/2018

25/07/2018

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, As taxas sobem sem a formula
22 - Ndo
32-Nédo
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25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ndo hd como se impor restricao dietética sem a suplementagao por férmula. O tratamento
envolve as duas situagdes.

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, A férmula faz parte do tratamento e é essencial para a nutrigdo e salde dos pacientes.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tive experiéncia com a fdrmula isenta de fenilalanina, bem similar a esta sob avaliagdo., Positivo: Com
a férmula (juntamente com os alimentos hipoprotéicos) os pacientes de doengas metabdlicas conseguem nutricdo adequada, evitam sequelas
decorrentes da doenga e controlam suas taxas, tendo melhor qualidade de vida., Negativo: O sabor ruim das formulas dificulta a adesdo dos
paciente ao tratamento. Seria 6timo se os pacientes pudessem escolher suas formulas (marca, sabor, etc) juntamente com seus nutricionistas para
facilitar a adesdo.

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Nado fornecer a formula é assinar a pena de morte deles

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada, Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Meu filho também é portador de um erro inato do metabolismo e segundo os profissionais
de saude a inclusdo da formula pe essencial ao tratamento. Além de lesGes e sequelas decorrentes da ndo adesdo correta ao tratamento, a falta de
formula pode causar desnutricdo grave.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PKUMED Plus e PKU Nutri. Estas férmulas sdo especificas para o tratamento da fenilcetondria, erro
inato do metabolismo que meu filho possui. O medicamento é bem semelhante ao que esta sendo avaliando, sendo a Unica diferenga o aminoacido
isento na férmula, porém ambos possuem papel fundamental na nutricdo dos pacientes., Positivo: A férmula permite a nutricdo do paciente, uma
vez que fornece todos os aminoacidos e substancias necessarias ao paciente que ndo podem ser ingeridas diretamente através da alimentacéo,
garantindo sua saude e melhor qualidade de vida., Negativo: A férmula ndo possui sabor agraddvel e a mudanga da marca de férmula fornecida aos
pacientes de fenilcetonuria pelo SUS muitas vezes trazem dificuldades de adaptacdo para os pacientes.

32-Nao
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22/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor.

22 -Nao
32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a
doenca e ter uma qualidade de vida melhor. A necessidade da compensacdo das perdas nutricionais é real., Negativo: Quando o paciente recebe
uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou
outra devido o sabor que mais Ihe agradou. Para n3o se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja
escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada e o paciente ndo corre o risco de ter seu problema
de saude agravado., Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, férmula,
medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E impossivel um paciente metabdlico sobreviver realizando a dieta hipoproteica sem a sua
suplementag¢do da Férmula metabdlica. Querem matar de fome estes pacientes

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho é fenilcetonurico e usa uma férmula isenta de fenilalanina ele é saudavel gracas a ela. No
caso da homocistinuria a situac¢do é Idéntica s6 muda o aminodcido, Positivo: Com a férmula metabdlica os exames ficam dentro da normalidade, o
paciente se sente saciado, ele ndo esta desnutrido por falta de alimentos que podem ocasionar até mesmo a morte. Precisamos também de
alimentos hipoproteicos pois com ele os pacientes terdo melhor qualidade de vida., Negativo: Infelizmente a formula metabdlica oferecida tem o
sabor péssimo que causa muita dificuldade para ingerir.

25/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Sou favordvel a inclusdo da férmula metabdlica, pois as criangas dependem deste tipo de
alimento/complemento alimentar para o bom crescimento e desenvolvimento adequado a sua faixa-etaria. Os gastos com a saude publica da crianga
doente é maior que prevenir seu adoecimento/agravo.

22 -Nao
32-Ndo
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25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a
doenga e ter uma qualidade de vida melhor. A necessidade da compensagdo das perdas nutricionais é real., Negativo: Quando o paciente recebe
uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou
outra devido o sabor que mais Ihe agradou. Para ndo se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja
escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada e o paciente ndo corre o risco de ter seu problema
de saude agravado., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula,
medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor. A necessidade da compensacdo das perdas nutricionais é real., Negativo: Quando o paciente
recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma
ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja
escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: -Com estes
medicamentos aliados @ férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada e o paciente ndo corre o risco de ter seu problema
de saude agravado., Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, férmula,
medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo
12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao
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25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver? Se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e os alimentos hipoprotéicos, ele vai sentir fome e vai ingerir alimentos proibidos e vai ter
trombose celebral e/ ou outros males. Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de
vida melhor. Ndo fornecer a férmula é assinar a pena de morte deles.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor. A necessidade da compensagdo das perdas nutricionais é real., Negativo: Quando o paciente
recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma
ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para n3o se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja
escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada e o paciente ndo corre o risco de ter seu problema
de saude agravado., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula,
medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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25/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O parecer emitido pela CONITEC, ndo esta de acordo com as evidéncias cientificas e o atual e
o perfil da doenca no Pais.Os beneficios do tratamento da homocistinuria cldssica estdo bem descritos na literatura. O tratamento desde o periodo
neonatal, associado a um bom controle metabdlico, é capaz de prevenir todas as manifestacdes clinicas. Em pacientes com diagndstico tardio, o
tratamento também é efetivo na redugdao da morbimortalidade. Importante redugdo de eventos vasculares, principal causa de mortalidade nestes
pacientes, é descrita em pacientes tratados. Baixa densidade mineral 6ssea é comum em pacientes tratados com controle metabdlico inadequado
(Mol Genet Metab, v. 117, n. 3, p. 351-4, Mar 2016).Em estudo recente realizado em nosso grupo de pesquisa com pacientes de todo o pais
(https://lume.ufrgs.br/handle/10183/150704), verificamos que a grande maioria dos pacientes em acompanhados no pais (n--61, 85%) possui a
forma de homocistinuria cldssica que ndo responde a piridoxina e apresentam mau controle metabdlico (apenas 22% tinham homocisteina <100
mmol/L). Sendo assim, estes pacientes ndo respondem a suplementagdo de vitaminas (B6, B12 e acido fdlico) e necessitam de restri¢do dietética de
metionina para atingir o controle metabdlico adequado (homocisteina <100 umol/L). Para atingir as necessidades proteicas e manter ou recuperar
um estado nutricional adequado, estes pacientes necessitam de suplementacdo dos demais aminoacidos que ndo a metionina através da formula
metabdlica. A cisteina, aminoacidos posterior ao bloqueio metabdlico da homocistinuria classica, também é suplementada na formula. A cisteina é
fundamental para sintese proteica, de taurina e glutationa, um potente antioxidante. A taurina é o aminoacido mais abundante em tecidos animais e
é utilizada na sintese de sais biliares, além de possivelmente atuar como antioxidante, estabilizador de membrana e neurotransmissor.As diretrizes
internacionais de homocistinuria classica publicadas recentemente (J Inherit Metab Dis. 2017;40(1):49-74) recomendam claramente que a restrigdo
dietética de metionina e suplementagdao com férmula metabdlica é a opgdo terapéutica indicada para pacientes que ndo respondem ao tratamento
com piridoxina. A betaina, utilizada frequentemente no Brasil como terapéutica para pacientes ndo responsivos, deve ser utilizada apenas como
adjuvante no tratamento, uma vez que possui diversas desvantagens: é menos efetiva na prevencdo de complica¢des, ndo normaliza os niveis de
cisteina, que frequentemente esta deficiente nestes pacientes, sua eficacia diminui ao longo do tempo e pode resultar em hipermetioninemia grave,
com sérias consequéncias a saude. (Mol Genet Metab. 2012;105(3):395-403, J Inherit Metab Dis. 2016;39(1):39-46., Mol Genet Metab, v. 88, n. 3, p.
201-7, Jul 2006).Dadas as evidéncias exibidas acima, em especial o perfil de pacientes brasileiros com a doenca e as diretrizes de tratamento
vigentes, recomendo veementemente a inclusdo da férmula metabdlica isenta em metionina no rol de tratamento do SUS para homocistindria
classica. A inclusdo desta terapéutica permitird melhor controle metabdlico, o que resultara em menor morbimortalidade destes pacientes e
menores taxas de incapacidade.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Férmula Metabdlica para homocistinuria, Positivo: A férmula metabdlica para homocistinuria é
fundamental para o tratamento e visa melhorar o controle metabdlico do paciente que tem como meta diminuir os niveis de homocisteina
sérica.Outro efeito positivo é melhorar o estado nutricional dos pacientes, que seguem uma dieta restrita em proteinas, a férmula complementa os
macro e micro nutrientes necessarios, sem aumentar os niveis de metionina., Negativo: Ndo encontro efeitos negativos

32-Ndo

25/07/2018 Interessado no tema

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Ndo se pode negar um remédio, que é o alimento, Unica fonte de proteinas, esséncial a saude
e sobrevivéncia desses pacientes.

22 -Nao
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Essa férmula e de suma importancia para suprir a caréncia dos nutrientes que eles ndo
podem ingerir, que ndo sdo poucos na vdd sdo quase todos os alimentos vetados como carne, ovo, leite, soja, trigo e seis derivados

22 - Nao
32-Nao
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18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho um filho que precisa da férmula pois tem fenilcetonuria e sabemos o quanto é
cuidador de paciente importante essa reposi¢do nutricional
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pku, Positivo: Os efeitos sdo as viraminas e minerais necessarios ao corpo humano, Negativo: Sem a
formula o paciente fica muito debilitado.
32- Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Meu filho tem fenilcetonuria e precisa fazer dieta igual os pacientes da homocistinuria entdo
cuidador de paciente sei que eles precisam da formula como nos,pais eles ndo engerem a quantidade de proteinas necessarias para suprir as necessidades
nutricionais,como precisam também dos alimentos hipoproteicos igual os pacientes de fenilcetonuria
22 - Sim, como paciente, Qual: Minha esperiencia é com a férmula metabdlica para pacientes com fenilcetonuria que tem como diferenga da
homocistiniria o aminodcido mas a fun¢do das duas é a mesma suprir as necessidades nutricionais dos pacientes, Positivo: Com essa formula e os
alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor, Negativo: Os efeitos negativos é quando o
paciente recebe uma féormula qué nao foi escolhida, por ele junto com a nutricionista, como essas formulas tem sobores ruins cada paciente
prefere um sabor, entdo para ndo ter efeitos colaterais é necessario que a escolha da férmula seja feita pelo nutricionista junto com o paciente
32-Ndo
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Formula isenta de fenilalanina, Positivo: Esse medicamento supre a caréncia de aminoacidos.,
Negativo: Extremamente necessario a formula. Sem ela no organismo pode trazer danos inreversiveis
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A formula e ecenssial para vida desses portadores da homocistinuria. Sem ela eles morrerao
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula de homocistinuria., Positivo: A formula supre a falta de proteina que o portador da
homocistinuria tem por ser proibido uso de alimentos proteicos. , Negativo: Sem o uso da formula paciente ficara desnutrido e chegara a morte.
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Paciente ndo pode ingerir alimentos com proteinas
i r ien ~
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
i r i ~
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Nao
32-N3o
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18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Devemos incluir a férmula para dar condigdes dignas aos portadores da doenga.

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente porque sou mae de um fenilcetonurico que necessita de formula
metabdlica nutricional sei e entendo bem que todos os pacientes que precisam fazer dieta com restricdo de proteinas precisam tomar a férmula
para suprir a necessidade nutricional.Além disso os pacientes necessitam extremamente de alimentos hipoproteicos para terem um tratamento mais
adequado sem sequelas das doengas. Tenho o conhecimento de que a Homocistinuria também necessita desse mesmo tratamento apesar de nomes
diferentes o tratamento de pacientes com erro inato do metabolismo hereditario da proteina é basicamente o mesmo.Os pacientes precisam da
formula dos alimentis e medicamentos para viver.

22 - Sim, como paciente, Qual: Minha experiéncia é com formula metabdlica para paciente com fenilcetonuria.Que tem como diferenca dessa da
Homocistinuria o aminoacido.Mas a funcao das duas é a mesma suprir a necessidade nutricional do paciente., Positivo: Com essa formula e
alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma melhor qualidade de vida., Negativo: Os efeitos negativos é quando o
paciente ndo recebe a formula ou recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele junto com nutricionista e como essas formulas tem sabor muito
ruim as taxas sobem e o paciente pode ter sequelas e efeitos colaterais é necessario que cada paciente receba a férmula e que seja escolhida pelo
nutricionista junto com o paciente.Os pacientes ndo podem ficar sem formula e alimentos hipoproteicos.

32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Conhego um paciente com homocistinuria e sei que a férmula metabdlica a medi¢do e os
alimentos hipoproteicos sdo fundamentais para o tratamento. Um sem o outro ndo funciona e pode ter risco de morte.

22 - Nao
32-N3o

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: - Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

18/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32-Néao
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18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E um direito desses pacientes receberem essa férmula, eles dependem disso para manter sua
salde em Dia, e a maioria ndo tem condicGes para comprar.

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao

32-Nao

18/07/2018

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nido
32-Néao
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18/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Meu filho tem fenilcetonuria e precisa fazer dieta igual aos pacientes de homocistinuria,
entdo sei que eles tem a necessidade da férmula igual nés, eles ndo ingerem a quantidade de proteina necessaria para suprir as necessidades no dia
a dia. Eles também precisam dos alimentos hipoproteicos igual aos pacientes de fenilcetonuria.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tenho experiéncia com a férmula de fenilcetonuria, o que diferenciam uma da outra sdo sé os
aminoacidos, mas tem como efeito suprir as necessidades nutricional do paciente., Positivo: Com essa formula e os alimentos hipoproteicos o
paciente controla a doenga e tem uma qualidade de vida melhor., Negativo: Efeitos negativos é o sabor da férmula que ficam variando. Seria melhor
que fosse escolhida com os nutricionista, paciente, pais ou cuidadores. Na troca de cada formula é uma verdadeira luta para que o paciente se
adapte, s6 nés maes e cuidadores sabemos o que passamos.

32-Nao

19/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pq ndo é justo oq a conitec q fazer dird as formulas dos pacientes da homocistinuria,pg sem
as férmulas ndo da pra manter baixa as taxas das minhas filhas,e além das féormulas tem g ter os alimentos hipoproteicos pra poder conseguir
manter baixa, querem fazer isso pq nao é os filhos de vcs q estd correndo riscos de vd, ndo queremos perder nossos filhos eles ndo tem culpa de ter
uma doenca rara

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HcysmedB , betaina anidra, piridoxina, acido félico,B12,cianacobalamina, carbonato de célcio.,
Positivo: Com esses medicamentos a taxas fica boa, e correm riscos de vd,e além deles agente fica feliz em ver eles bem, Negativo: S6 tem efeito
negativo si eles fica sem os medicamentos e os alimentos

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA.

32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.
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18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Uma pessoa com restricdao de proteina ndo pode ter qualidade de vida se ndo tiver um
cuidador de paciente complemento nutricional através da formula e dos alimentos especiais. A falta desses produtos faz com que o paciente tenha sua saude afetada
drasticamente ocasionando sequelas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina, acido félico, acido ascérbico, piridoxina,B12, formula e alimentos ., Positivo: Com o uso da
formula e alimentos , é possivel controlar a doenga e evitar sequelas. , Negativo: Os efeitos negativos sdo em relagdo a escolha da formula pelo
paciente junto com a nutricionista, pois as férmulas costumam ter o gosto muito ruim .dai sendo necessario escolher a que tem maior aceitagao
pois do contrario fica quase impossivel toma-la
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina ,acido fdlico, acido ascorbico, B12 e piridoxina., Positivo: Os medicamentos aliados a
formula e aos alimentos proporcionam melhor qualidade de vida aos pacientes e evita seqlielas , Negativo: Para se ter um resultado satisfatério se
faz necessario o uso dos medicamentos, da férmula e dos alimentos juntos.a falta de um deles pode acarretar sérios problemas de saude aos
pacientes.
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.- Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Nao
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Porque as criangas necessitam deste tratamento para ter uma qualidade de vida melhor!
cuidador de paciente Como conviver sem as proteinas necessarias ?
22 - Nao
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E uma férmula de alto custo e tem pacientes que depedem dela para sobreviverem.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente pois conhego um paciente que necessita de um acompanhamento de

cuidador de paciente

dieta com sua alimentagdo para ter uma vida saudavel e ndo lhe afetar fisicamente nem emocionalmente.
22 - Ndo

32-Néao
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19/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, como um paciente que ndo pode ingerir a proteina sobreviver se ele nao tiver uma formula
para subistituir as necessidades nutricionais.Esse paciente que faz essa dieta precisa de formula dos alimentos hipoproteicos para sobreviver.A
funcdo da formula é suprir as necessidades nutricionais e os alimentos para que esses pacientes ndo fiqguem com fome e procurem alimentos
proibidos para matar a fome.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: minha experiencia e com a formula que meu filho usa, Positivo: com essa formula é os alimentos
hipoproteicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: os efeitos negativos é quando o paciente que
recebe a formula que n3o e escolhida por ele junto com a nutricionista, como essas formulas tem sabores ruins cada cliente prefere um sabor, entao
para ndo ter efeito colaterais e necessario que a escolha da mormula seja feita pelo nutricionista junto com o paciente.

32 - Sim, como paciente, Qual: Piridoxina, Acido folico, B12,Betaina, Positivo: com esses remedios aliados a formula e os alimentos a doenca
consegue ser controlada, Negativo: os efeitos negativos s6 acontece quando ndo se tem todo o tratamento junto, ou seja, mediamento, fomula e
alimentos.

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo

19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Ndo acho correto privar os pacientes que necessitam da férmula para sobreviver
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fenilcetonuria Formula metabdlica isenta de fenilalanina PKU, Positivo: Meus filhos estdo salvos e
com saude gracas a formula, Negativo: Nenhum
32-Nao

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Os deputados e senadores tem planos de salde vitalicios para toda a familia. CONITEC FACA

cuidador de paciente UMA AVALIACAO SOBRE ISSO, E RETIRE OS SEUS PROPRIOS BENEFICIOS, NAO OS NOSSOS DIREITOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula PKU, Positivo: Ndo ha como o paciente sobreviver sem a Formula , Negativo: O gosto é muito
ruim
32-Néao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Conhego uma pessoa no qual precisa da férmula, medicamentos e alimentos especiais para

cuidador de paciente

sua sobrevivéncia; pois so assim tera uma qualidade de vida como uma pessoa saudavel, juntos todos pela vida das imuneras pessoas com algum
problema "metabolico".

22 -Ndo
32 - Nao

Pagina 111 de 138



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
18/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ndo
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéao preliminar, Discordo totalmente dessa decisdo preliminar porque todos somos cientes que todo paciente
cuidador de paciente que precisa de dieta com restricdo de proteinas precisa da formula metabdlica nutricional e digo isso por conviver com paciente que faz uso da
formula eles precisam também dos alimentos hipoproteicos para garantir a saide e uma melhor qualidade de vida sei que sem a férmula os
pacientes podem te graves seqiielas da doenga.
22 - Nao
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Meu primo esta tendo uma vida normal apds o uso do suplemento. Portanto, ele é eficaz.
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Nio
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Porque tenho uma sobrinha com tirosenemia e sei como a férmula é importante para
cuidador de paciente nutricdo dela e de outros paciente
22 - Nao
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente por que convivo com um paciente que precisa fazer dieta com restri¢ao
cuidador de paciente de proteinas .sendo assim sei bem que os pacientes precisam da formula e também dos alimentos hipoproteicos,para terem uma melhor qualidade
de vida .
22 - Nao
32-Nédo
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Nao
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18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente por que convivo com um paciente que precisa fazer dieta com restri¢ao
cuidador de paciente de proteinas.sendo assim sei bem que os pacientes precisam da férmula e dos alimentos hipoproteicos,para terem uma melhor qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Conhego um paciente amigo da familia / jovem que sobrevive as custas da formula.
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Meu Deus ss temos a chance de salvar vidas entdao vamos lutar por isso, em momentos de
crise ao menos sejam solidarios com alguem e aceitem essa proposta ai... obrigado
22 - Ndo
32-Néao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo pois existem varias pessoas que depende da Férmula para sobreviver
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A formula é essencial para o tratamento de qualquer paciente metabdlico. Em paises de
cuidador de paciente primiro mundo ela é usada pg aqui ndo?
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A férmula citada é essencial para q o paciente possa ter uma vida sauddavel, normal assim
cuidador de paciente como todo ser humano... E um medicamento de alto custo g o SUS deve fornecer sim..
22 - Nao
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, A FORMULA METABOLICA E ESSENCIAL PARA A VIDA DE PESSOAS PORTADORAS DESTA

cuidador de paciente

DOENCA...

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FORMULA METABOLICA PARA FENILCETONURICOS, Positivo: CRESCIMENTO E DESENVOLVIMENTO DA
CRIANCA... , Negativo: GOSTO MUITO RUIM,

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FORMULA METABOLICA PARA FENILCETONURICOS PKU MED A COMIDAMED, Positivo: SABOR MAIS
LEVE, MAIS FACIL ACEITACAO, Negativo: NAO APRESENTOU
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18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Os nossos filhos depende dessa formula para sobreviver..
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a férmula , Positivo: S férmula é de extrema necessidade para os pacientes que fazem uma dieta
por causa da doenga, Negativo: Se ndo tomar a férmula eles vao ficar com deficiéncia,Ja que fazem esta dieta que é muita restrita.a Férmula veio
pra suprir e ndo deixar faltar nada no organismo do paciente
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Varios, Positivo: Garantia de sobrevivénciaUma vida mais equilibradaSaude, Negativo: Sem a formula
ndo a vida.por que como vamos suprir as necessidades do paciente
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Os pacientes metabdlicos que necessitam de uma dieta restrita de proteinas ndo tem outra
cuidador de paciente opcao a ndo ser utilizar da formula para a ingestao dos nutrientes necessarios para sua sobrevivéncia. O governo ndo orecisa de numeros, basta
olhar os pacientes bem sucedidoa em sua saude por fazer uso da féormula.
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Os pacientes com essa doenga necessitam dos nutrientes dessa formula para conseguir, pois
devido a restrigdo da proteina na alimentagdo se nao houver reposicao a expectativa de vida serd bem curta.lsso é muito triste.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho tbm usa uma férmula especial para reposi¢ao dos nutrientes , Positivo: Responde
nutrientes evitando o enfraquecimento dos 0ssos.Sem essa reposicao de nutrientes o rim é o figado desse pacientes ficam bem comprometidos.,
Negativo: Apenas o sabor que é ruim
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Porque as doencas raras tem que ser vistas de forma diferente . Se os pacientes se

cuidador de paciente

beneficiam do uso, mesmo que sejam apenas alguns devem receber gratuitamente do governo a formula!
22 - Ndo
32 - Néao
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18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

18/07/2018

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Sou mae de um bebe fenilcetonurico e como meu filho usa férmula é é muito importante
para seu tratamento os homocistinurico também precisam muito da formula para seu tratamento e ter uma vida digna.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tenho experiéncia com a férmula da Fenilcetonuria que as duas tem a mesma fungao trazer ao
individuo os nutrientes necessarios. , Positivo: Com essas formulas e os alimentos hipoproteicos os pacientes tem uma qualidade de vida melhor,
Negativo: E importante que a férmula seja escolhida pela nutricionista e o paciente, para usar a que melhor se adapta

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pq os pacientes precisam da férmula p ter o tratamento completo.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula p fenilcetonuria, Positivo: Conseguiu manter a taxa de fenilcetonuria adequada, Negativo:
Adidas na boca e gosto ruim

32-Ndo

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteina vai sobreviver se ele ndo tiver uma forma
de substituir as suas necessidades nutricionais. A fungao da formula é suprir as necessidades nutricionais e além sendo também indispensavel o
fornecimento de alimentos hipoproteicos para que os pacientes ndo sintam fome e possam aderir melhor a dieta, evitando que por sentirem fome e
precisem ingerir alimentos proibidos

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo consegue se adaptar por se tratar de uma
dieta muito restrita o melhor é que seja uma féormula que consiga agradar ao paladar e que com orientagdo de um nutricionista atenda as
necessidades.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA, ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO e VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoproteicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem todo o tratamento em conjunto, ou seja: dieta, férmula, medicamentos e alimentos hipoproteicos.

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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17/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, O paciente que ndo pode consumir proteinas, precisa da formula pra nutrir suas necessidades
nutricionais.

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E uma questdo de sobrevivéncia, uma vez que essas pessoas com erros inatos do
metabolismo da proteina, ndo podem comer alimentos proteicos convencionais, gerando uma alimentacdo totalmente deficiente se ndo houver
ajuda da féormula e do tratamento adequado.

22 -Nao
32-Nao

17/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Se existe o medicamento, o paciente tem o direito, afinal mais importante é a vida humana.
22 - Ndo
32-Nao

17/07/2018

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Nao

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Trata-se de alimento indispensavel para a vida dos pacientes. O ndo fornecimento pode
acarretar em sequelas graves para o paciente, além de enorme trauma psicoldgico as familias que se encontram fragilizadas e que ainda precisam
entrar na justica para garantir o recebimento da féormula medicamentosa. Vale ressaltar que a Justica brasileira, em 100% dos casos, da ganho de
causa aos pacientes, obrigando o Estado a fornecer o medicamento. Pois se a Justica e os especialistas entendem que a férmula é indispensavel,
como o parecer pode ser desfavordvel? Ha, no minimo, uma grande incoeréncia no parecer desse comité, que parece estar pensando apenas em
custos imediatos e ignorando a vida e o direito a saude, que nos é garantido por lei. No mais, os custos com o tratamento das pessoas com sequelas
acaba sendo muito maior que o custo com o apoio ao tratamento adequado.* Sou pai de paciente com outra doenga metabdlica, que necessita de
medicamento semelhante.

22 -Nao
32-Ndo
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18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Nenhuma mae escolhe que o filho va nascer uma doenca rara e genética, e quando isso
acontece nosso mundo vira de cabecga para baixo, todas as limitagcdes e consequéncias que esta doenca tras nado é favoravel a ninguém, muito menos
aos familiares que vivem diarianente na luta. A férmula metabdlica é o Unico alimento que podemos ter a certeza de confiabilidade, e agora o
governo n3o irad mais distribuir? Como assim? E um alimento mais do que essencial para o crescimento e desenvolvimento de uma crianca. O
governantes sensatos e de bom corag¢do ndao podem deixar isso acontecer.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formula Metabdlica PKU 1 e 2, de varias marcas., Positivo: Minha filha é um erro inato da proteina,
ela tem fenilcetonuria, a férmula PKU é o Unico "leite" que ela conhece e conhecerd durante sua vida. Além de ser uma formula é também o unico
medicamento que existia para seu tratamento, contei com a ajuda do governo deste o inicio da vida de minha filha. O unico alimento que possui
toda a fonte de proteina (exceto o que ela ndo pode ingerir) didria que posso oferecer a minha filha., Negativo: Bom, para comegar nao terei a
metade da alimentacgdo que ofereco diariamente a minha filha, causando assim a falta de comida e a complementacao diaria da dieta que o
organismo dela precisa ingerir.

32-Nao

18/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Nés que fazemos o uso da férmula, apesar de sermos evidencias vivas da sua necessidade,
n3o fomos levados em conta, o comité precisa de nimeros significativos, mas a nossa necessidade é real! E através da férmula que suprimos as
necessidades nutricionais didrias para sobrevivéncia ja que a doenca nos obriga a fazer uma dieta com restricdo de proteina, o que torna impossivel
a um ser humano sobreviver sem se alimentar e sem a reposi¢do de nutrientes através da formulaApesar da indicagdo negativa a inclusdo no SUS, o
governo abriu uma consulta publica para que a populagdo se manifeste. DISTRIBUICAO DA FORMULA QUE FAZ PARTE DO TRATAMENTO DOS
PACIENTES COM ERROS INATOS DO METABOLISMO DA PROTEINA

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PKU MED , Positivo: Ajuda no desenvolvimento e melhora a sadde dos que utilizam., Negativo: Ndo
existe efeitos negativos.

32-Ndo

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pelo que sei sobre a homocistinuria, todo paciente precisa da formula metabdlica dos
remédios e dos alimentos hipoproteicos, que s6 assim o tratamento funciona

22 -Nao
32-Néao

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Minha sobrinha tem fenilcetonuria e precisa e faz dieta igual dos pacientes com
homocistinuria. Eles precisam de proteina para suprir a necessidade nutricional.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha sobrinha toma a formula para Fenilcetunuria, a diferenca dessa é o aminoacido., Positivo: Com
o uso da formula e alimentos hipoproteicos, o paciente consegue controlar a doenca e crescer de forma saudavel., Negativo: Algumas formulas
possuem gosto ruim, para dar para crianga é complicado.

32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Precisamos de formula metabdlica ja!!

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PKU, Positivo: precisamos da formula para levar uma vida normal , Negativo: Sem formula ndo serd
possivel levar uma vida sem complicagdes

32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como devo concordar em ndo ter alimentagdo digna para pacientes portadores de
homocistindria. Se a constituicdo nos da direito a tantas coisas? E injusto, ndo temos condices de arcar com toda alimentacio, e por isso essa.
Pessoas devem passar fome?

22 -Nao
32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Discordo pelo fato que minha filha tbm faz o uso de formula metabdlica isenta de tirosina e
seu o quanto é importante o uso para o tratamento. NAO tem como uma pessoa que necessite do uso da férmula pra o tratamento ficar sem ou ter
qgue des3mbolsar o valor pra comprar, sendo que os valores de cada lata é FORA da realidade.

22 - Sim, como paciente, Qual: Com uso de formula metabdlica isenta de tirosina e fenilanina. , Positivo: O uso da formula é essencial pois os
pacientes que tem EIM da proteina tem uma dieta muito limitada, Entdo a formula auxilia no tratamento sendo assim ela é essencial para que o
tratamento tenha eficacia e paciente tenha uma melhor qualidade de vida. , Negativo: As formulas metabdlicas o negativo dela é o sabor, que
poderiam pensar mais um pouco no paciente.

32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ha inimeras criangas em todo o Brasil que sofre com essa doenga rara, a Homocistinuria,
outras ja acompanham a doenca desde a gestacio, por isso estdo em tratamento. E injusto tirar delas algo que o governo estd disponibilizando ja a
algum tempo, levando em consideragado que é uma doenca que ndo tem cura e muitas familias ndo tem recursos suficientes para a aquisicdo de tais
medicamentos e vitaminas. E delicado e um grande desafio para os pais acompanharem os filhos durante toda a trajetdria dessa doenca, sem o
apoio do governo torna a situacdo deploravel.

22 - Ndo

32-Nao

19/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: - Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: -Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nado se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados 4 formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

18/07/2018 Interessado no tema

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

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doencga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para n&o se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

18/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, TRATA-SE DE SOBREVIVENCIA E TEM TER ANALISES DIFERENTES SALVAR VIDA E OBRIGACAO
22 - Nao

32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32-Néao
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18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
cuidador de paciente féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados & férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, férmula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A férmula é extremamente necessdria.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha filha tem Fenilcetonuria e ela utiliza a férmula assim como as pessoas que possuem
homocistinuria classica., Positivo: Com a utilizagdo da férmula minha filha ndo tem nenhum problema de saude, uma vez que foi descoberto a
doenga com 11 dias de vida, entdo com a férmula ele se desenvolve como uma crianga normal. , Negativo: Sempre que minha bebé passa a ingerir
mais proteina e a quantidade da formula ndo é suficiente para equilibrar, a Fenil sobe.
32-Néao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, tenho um filho com homocistinuria e sei como é dificil encontrar alimentos para ele, sofre a
cuidador de paciente familia inteira, déi muito ver um filho com fome e ndo ter uma boa opgdo para oferecer.a formula é essencial para a homiocistinuria classica, pois
como sao privados de alimentos com proteinas precisam ingerir a formula, sem isso corem sérios riscos.pai nenhum quer ver seu filho vegetando até
a morte em cima de uma cama
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: com vitaminas B12 sublinguais, BETAINA e um modulador de homocisteina importadas, Positivo: a
homocisteina baixou de 170,30 para 30,00 em um més de tratamento, Negativo: ndo teve efeitos negativos
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver a formula
para substituir suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoproteicos para sobreviver?

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYMED B PLUS, Positivo: Com a férmula e os alimentos hipoproteicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor. , Negativo: Para ndo se ter efeitos colaterais e para melhor adesdo ao tratamento é necessario que a
formula seja escolhida pelo paciente e seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betaina Anidra, Pridoxina, Vitamina B12, Acido Folinico e Vitamina D3, Positivo: Com estes
medicamentos aliados a férmula e aos alimentos hipoproteicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto.

20/07/2018 Interessado no tema

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

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, A VIDA E PRIORIDADE, ELA NAO PODE ESPERAR TODOS TEMOS DIREITO A VIVER, pagamos
impostos e nosso dinheiro ndo vai para causas justas, por isso a luta, QUEREMOS QUE O DINHEIRO ARRECADADO DOS IMPOSTOS SEJA COMO
PRIORIDADE A SAUDE, DEPOIS AS demais necessidades, mas digo necessidades. E né, PENSANDO RACIONALMENTE, USANDO NOSSA CONSCIENCIA
NEM PRECISARIA LUTAR POR ISSO, POIS E OBVIO, E PESSOAS QUE ATUAM NAS AREA GOVERNAMENTAL TEM QUE PARAR PARA PENSAR NO QUE TA
FAZENDO,SER CONSCIENTE POIS TUDO QUE TODAS NOSSAS ATITUDES TEM RETORNO ENTAO FACA O CERTO, FACA O BEM! NAO SE VENDA, A VIDA E
MUITO MAIS DO QUE ESSE MUNDINHO CRIADO POR CAPITALISTAS E AMBICIOSOS, A FINAL TODOS QUEREMOS UMA COISA SO.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ja corri atras de doagdo da férmula sem prazo, quando a pessoa estava sem o alimento/remédio,
entdo fui atrds, busquei, transportei para a cidade do necessitado, que é pobre e ndo tem acesso, aprendi e vi quanta importancia tem este
medicamento e quanta falta faz, a pessoa pode até morrer por sua falta, mas nem sempre tem doagdo e nem em lugar nenhum, como uma familia
com tantos gastos que o governo por sua falta de evolugdo enfia guela a baixo uma vida miseravel, sem necessidade, por pura ambigdo e falta de
sabedoria., Positivo: a pessoa pode viver! nem precisa dizer mais nada, Negativo: O alimento é estritamente necessario para o desenvolvimento das
pessoas com esse erro genético

32-Nao

20/07/2018 Interessado no tema

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Pacientes dependem dessa substancia p continuar o tratamento da doenca.
22 - Ndo

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Ndo

32-Nao
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20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Por um motivo Iégico se precisar fazer uma dieta com restricdo de proteina vai precisar
tomar a féormula para suprir suas necessidades pois sem proteina para suprir suas necessidades pois sem proteina ninguém vive e ele pode engerir
metedrica entdo é logico que precisam de fdrmula como também precisam dos alimentos hipoproteicos para ndo ficarem com fome.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a férmula de metionina que ele recebe e os remédios. , Positivo: Os efeitos positivos foi que
tomando a férmula junto com os medicamentos e os alimentos hipoproteicos eles conseguem controlar a doenga e quando isto acontece todos a
volta percebem a diferenca pois parece outra pessoa quem esta perto consegue ver isso., Negativo: Os efeitos negativos sdo quando ndo se tem o
conjunto com os medicamentos e os alimentos .

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina 500g , Betaina 3g, acido folico, complexo b , vitamina c, acido acetilsalicilica, respeitando
3g, carbamazepina, Pomerania., Positivo: Todos os medicamentos aliados a férmula e aos alimentos hipoproteicos fazem com que ele melhore
muito., Negativo: Nao existe efeitos negativo para os remédios sé tem efeito negativo quando ndo se recebe o tratamento completo.

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Por um motivo légico se precisa fazer uma dieta com restri¢cdo de proteina vai precisar tomar
a férmula para suprir suas necessidades pois sem proteina ninguém vive e ele pode engerir metedrica entdo é logico que precisam da formula
hipoproteicos para nao ficarem com fome.

2-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a férmula de metionina que ele recebe e os remédios. , Positivo: Os efeitos positivos foi que
tomando a férmula junto com os medicamentos e os alimentos hipoproteicos eles conseguem controlar a doenga e quando isto acontece todos a
volta percebem a diferenca pois parece outra pessoa que estad perto consegue ver isdo. , Negativo: Os efeitos negativos sdo quando nao se tem o
conjunto com os medicamentos e os alimentos.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina 500g , Betaina 3g, acido folico , complexo b, vitamina c, acido acetilsolicilica , respeitando
3g , carbamazepina , Pomergan., Positivo: Todos medicamentos aliados a férmula e aos alimentos hipoproteicos fazem com que ele melhore
muito., Negativo: Nao existe efeitos negativo para os remédios sé tem efeito negativo quando ndo se recebe o tratamento completo.

20/07/2018 Paciente

2 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha filha toma formula Pku para Fenincetunuria, € muito importante para sobrevivéncia,da
mesma forma da homocistinuria, é necessario para sobreviver, pq nossos filhos , ndo podem com proteina nenhuma., Positivo:
Sobrevivéncia,Crescer saudavelVitaminas para o corpoSaciar a fome de nossos filhos, ja que ndo podem nada de animais e nada de gréos.E triste ver
nossos filhos com fome e ficando doente e levar a morte., Negativo: O sabor é péssimo,gosto ruim, a Anvisa poderia melhorar e notificar as

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Diariamente a minha filha toma a férmula, Positivo: Sobreviver., Negativo: Gosto ruim da férmula.

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

2-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nao foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada, Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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20/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: - Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Percebo melhoras na minha filha, portadora de homocistinuria, no uso da formula
metabolica em questao.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: X-Met-Maxamun, Positivo: Supre a necessidade de proteina da paciente., Negativo: O produto ndo
possui um odor agradavel.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina e Betaima, Positivo: Faz bem pra paciente., Negativo: Ndo detectado efeito negativo algum.

20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor, Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados & férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O paciente que nao pode consumir proteina precisa de ter suas necessidades nutricionais
supridas com o consumo da férmula

22 - Nao
32-N3o
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20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

20/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo

32-Néao

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

20/07/2018 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Pacientes precisam da formula. Sem ela eles nao ingerem os nutrientes g sao cortados da
alimentagado deles

22 - Nao
32-N3o
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20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a formula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados 4 formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

19/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Como um paciente pode sobreviver sem esta férmula?
22 - Nao
32-Ndo

20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: - Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

21/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.- Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor

22 - Nao
32-Nao

22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Necessario a integridade do cidad3o portador da patologia
22 - Nao
32-Nao
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21/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.Com a Fdrmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor
22 - Nao
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Ndo
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.- Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor.
22 - Nao
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma

cuidador de paciente

férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar a doenca e ter uma qualidade de vida melhor.

22 -Ndo

32-Nao
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20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

21/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNGAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

21/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

21/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Logico, por conta da dieta restritiva do paciente. Ele precisa da férmula pra suprir suas
necessidades, pois sem proteina, ninguém vive.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Apenas os remédios com a metionina, Positivo: Teve uma grande melhora, pois conseguem controlar
a doenca., Negativo: Ndo existem efeitos negativos com a fdrmula, existe sem ela. A mudanga comportamental é visivel sem ele.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, acido fdlico, B12, Betaina , Positivo: Todos os medicamentos, aliados com a formula e
alimentacdo, Vc percebe grande melhora., Negativo: Ndo tem efeito negativo. So existe efeito negativo, quando n se tem o tratamento completo.

21/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Formula e dieta sdo necessarios e de uso continuo para homocistinuria....a vida deles
depende disso.

22 - Nao
32-Nao
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20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Absurdo!
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente férmula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: - Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes precisam dela para manter-se vivos.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
cuidador de paciente formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome e evitam ingerir
alimentos proibidos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a Férmula e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue
controlar a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo
nutricionista. As formulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para ndo
se ter efeitos colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados 4 formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
20/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Essa decisdo inviabiliza os familiares darem aos seus filhos que tem homocistinfuria se essa
férmulas,.pois o custo é muito alto, impossivel de manter o consumo.numa fase de vida em que o.leite é o principal alimento
22 - Nao
32-Nao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, a paciente com homocistinuria precisa desta férmula p/ sobreviver

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: X-Met-Maxamun, Positivo: ele supre as necessidade de proteinas tradicionais necessdrias a paciente,
Negativo: odor desagradavel e gosto também

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: betaina e piridoxina, Positivo: sdo necessarios ao tratamento da homocistinuria, Negativo: ndo ha
efeitos negativos
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21/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E de extrema importancia para a satde dos que necessitam, entdo precisa sim ser ofertado
pelo SUS.

19/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

20/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma formula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados & formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, férmula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

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

19/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que ndo foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos

colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a férmula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: Com estes

medicamentos aliados @ férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

19/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Nao
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19/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por um motivo légico se precisar fazer uma dieta com restricdo de proteina vai precisar
tomar a féormula para suprir suas necessidades pois sem proteina ninguém vive e ele pode ingerir metionina entdo é ldgico que precisam da férmula
como também precisam dos alimentos hipoproteicos para nao ficarem com fome.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a férmula de metionina que ele recebe e os remédios. , Positivo: Os efeitos positivos foi que
tomando a férmula junto com os medicamentos e os alimentos hipeproteicos eles conseguem controlar a doenga é quando estd acontecendo todos
a sua volta percebem a diferenga pois parece outra pessoa quem estd perto consegue ver isso., Negativo: Os efeitos negativos sdo quando ndo se
tem o conjunto com os medicamentos e os alimentos.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Peridoxina 500g , betaina 3g acido folico, complexo b vitamina c 4cido acetilsalicilico respeitando 3
carbamazepina pamergan, Positivo: Todos os medicamentos aliados a férmula é aos alimentos hipoproteicos fazem com que ele melhore muito.,
Negativo: Nao existe efeitos negativos para os remédios s6 tem efeito negativo quando ndo se recebe o tratamento completo.
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ndo hd como uma pessoa sobreviver sem esta férmula. E necesséria e imprescindivel.

cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Concordo totalmente que eles nessecitam dessa formula para melhor qualidade de vida.

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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19/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nado se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes

medicamentos aliados 4 formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

19/07/2018

19/07/2018

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, E um tema que precisa ser melhor analisado sobre a necessidade do SUS participar uma vez
gue sdo.muitas vidas envolvidas

22 -N3o
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conhego um paciente que tem fenilcetonuria e precisa fazer dieta é igual aos pacientes da
homocistinuria, entdo sei que eles precisdo da férmula, pois eles ndo ingere proteinas necessdrias para sua nutrigao.

22 -Nao
32-Ndo

19/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados a formula e os alimentos hipoprotéicos a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
quando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

19/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

19/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,
22 - Nao
32-Néao
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19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Doengas ou empatias que se enquadram em um quadro estatistico de tdo baixa abrangéncia
cuidador de paciente mas de tdo grave exigéncia, cuidados e consequéncia que inclusive que possa levar ao dbto, deve ter a responsabilidade do estado para além de

trabalhar nas pesquisas de solucdo e garantias constitucionais do direito do cidadao a vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMEDB PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos, o paciente consegue controlar
doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que foi escolhida por ele e pela nutricionista, tem
melhor adesdo e resposta ao tratamento, superando os efeitos colaterais e o sabor dos alimentos.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRODOXINA, VITAMINAB12, ACIDO FOLINICO, VITAMINA B3, Positivo: Com esses
medicamentos aliados a formula e aos alimentos hipoprotéicos , a doenca consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo ndo se tem todo tratamento em conjunto.

19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Indispensavel para manutengao da vida dos que sdao acometidos por tal doenga. O Estado
precisa amparar e garantir a sobrevivéncia de tais pacientes, fornecendo a formula.
22 -Nao
32-Néao

19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma
formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. S6 assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.
22 - Ndo
32-Nao

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como um paciente que ndo pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele ndo tiver uma

cuidador de paciente

formula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenca e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma féormula que nado foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As férmulas ja possuem um sabor desagradavel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais |he agradou. Para ndo se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: -Com estes
medicamentos aliados & férmula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos sé acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.
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19/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como um paciente que nao pode ingerir proteinas vai sobreviver se ele nao tiver uma
féormula para substituir as suas necessidades nutricionais e de alimentos hipoprotéicos para sobreviver. Sé assim ndo sentirdo fome evitando ingerir
alimentos proibidos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: Com a FMIM e os alimentos hipoprotéicos o paciente consegue controlar
a doenga e ter uma qualidade de vida melhor., Negativo: Quando o paciente recebe uma férmula que nao foi escolhida por ele e pelo nutricionista.
As formulas ja possuem um sabor desagraddvel e cada paciente prefere uma ou outra devido o sabor que mais lhe agradou. Para nao se ter efeitos
colaterais e melhor adesdo ao tratamento, é necessario que a formula seja escolhida pelo paciente juntamente com seu nutricionista.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3., Positivo: Com estes
medicamentos aliados @ formula e os alimentos hipoprotéicos a doenga consegue ser controlada., Negativo: Os efeitos negativos s6 acontecem
guando ndo se tem o tratamento em conjunto, ou seja, dieta, formula, medicamentos e alimentos hipoprotéicos.

19/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo

32-Néao

19/07/2018 Profissional de saude

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Independente do niumero de pacientes que necessitam da férmula, todos temos o direito
constitucional de nés mantemos sdos e essa é uma obrigacdo do Governo Federal.

22 - Nado
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, COMO UM PACIENTE QUE NAO PODE INGERIR PROTEINA VAI SOBREVIVER SE ELE NAO TIVER
UMA FORMULA PARA SUBSTITUIR AS SUAS NECESSIDADES NUTRICIONAIS. ESTE PACIENTE QUE FAZ DIETA HIPOPROTEICA PRECISA DA FORMULA E
DOS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA SOBREVIVER. A FUNCAO DA FORMULA E SUPRIR AS NECESSIDADES NUTRICIONAIS, SENDO INDISPENSAVEL
TAMBEM O FORNECIMENTOS DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA QUE OS PACIENTES NAO SINTAM FOME E POSSAM ADERIR MELHOR A DIETA,
EVITANDO QUE POR SENTIREM FOME INGIRAM ALIMENTOS PROIBIDOS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: HCYSMED B PLUS, Positivo: COM A FMIM E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS O PACIENTE CONSEGUE
CONTROLAR A DOENCA E TER UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR., Negativo: QUANDO O PACIENTE RECEBE UMA FORMULA QUE NAO FOI
ESCOLHIDA POR ELE E PELO NUTRICIONISTA. AS FORMULAS JA POSSUEM UM SABOR DESAGRADAVEL E CADA PACIENTE PREFERE UMA OU OUTRA
DEVIDO AO SABOR QUE MAIS LHE AGRADOU. PARA NAO SE TER EFEITOS COLATERAIS E MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO, E NECESSARIO QUE A
FORMULA SEJA ESCOLHIDA PELO PACIENTE, JUNTAMENTE COM SEU NUTRICIONISTA

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BETAINA ANIDRA, PIRIDOXINA, VITAMINA B12, ACIDO FOLINICO E VITAMINA D3, Positivo: COM ESTES
MEDICAMENTOS ALIADOS A FORMULA E OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS A DOENGA CONSEGUE SER CONTROLADA., Negativo: OS EFEITOS
NEGATIVOS SO ACONTECEM QUANDO NAO SE TEM TODO O TRATAMENTO EM CONJUNTO, OU SEJA, DIETA, FORMULA, MEDICAMENTOS E
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS.

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

2-Nao
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20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por um motivo légico e de solidariedade humana com todos aqueles que ja sofrem por
serem diferentes .Como uma pessoa que tem restricdo alimentar de proteina pode sobreviver sem uma féormula isenta de metionina e que supre a
deficiéncia da proteina que necessaria a tido ser vivente ? Essa Formula e imprescindivel a sobrevivéncia juntamente com os medicamentos e os
alimentos hipoproteicos .Temos que nos atentar para um risco de vida eminente sem esse conjunto .E Ridicula essa decisdo de tirar um direito a
sobrevivéncia de quem luta a cada dia para simplesmente viver com dignidade .

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com férmula isenta de metionina que ela precisa e os medicamentos , Positivo: Efeitos positivos e
gue a Férmula aliada aos medicamentos e aos alimentos hipoproteicos a diferenca e vista por todos que estdo ao redor, pois voltam a ter um
comportamento saudavel, ndo existe risco de perderem a capacidade de viver com mais dignidade e saude. , Negativo: Negativos e que sem esse
conjunto de formula, medicamentos e Alimentos hipoproteicos ai sim a morte vira a passos largos e estaremos sendo muito mais Nazistas do que o
Hither eMussolini Reencarnados pois essas pessoas sem esse conjunto ndo terdo chance de sobreviver levando uma vida normal ,pois os efeitos da
falta de formula ,medicamentos e Alimentos adequados causard danos irrepardveis e irreversiveis! Queremos tbm poder escolher a Férmula junto a
nutricionista pois o sabor e diferente e cada um tem um paladar que se adequa a determinado tipo de fornecedor .Portanto prezados queremos
poder escolher o que nossos filhos preferem beber por causa de reacgdes diferentes que cada um tem a determinado tipo de fornecedor .

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina , Acido Félico, Vitamina B12, B6 ,Betaina , Positivo: Com esse conjunto ou seja ,de
medicamentos Formula isenta de metionina e Alimentos hipoproteicos a doenca consegue ser controlada evitando sequelas irreversiveis. ,
Negativo: Os efeitos negativos sé se tem se nao tiver todo o tratamento junto ou seja , Formula,associada a medicamentos e remédios. Ai os danos
sdo enormes , irreparaveis e irreversiveis causando desde o retardo até trombose s, derrame, e finalmente a faléncia multipla dos érgdos vindo a
falecer pela negligéncia de uma sociedade que estd a passos de tartaruga de um pais onde ja existe vida digna a todos os pacientes que n3cessitam
de formulas, medicamentos e Alimentos imprescindiveis a sobrevivéncia.

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Meu irm3o precisa da formula para sobreviver, ninguém vive sem proteina, na falta dela, a
formula precisa suprir essa necessidade. Ele tb ndo pode ingerir Metionina, mas um motivo légico para essa necessidade da férmula, assim como os
alimentos hopoproteicos para que nao fique com fome.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com remédios e a férmula isenta de metionina que ele recebe., Positivo: Tomando a férmula
juntamente com os remédios e a alimentagdo hipoproteica, é nitida a diferenca. Ele consegue controlar bem a doenca, é perceptivel no brilho do
olhar, na textura do cabelo, ao falar com as pessoas em sua volta...., Negativo: Com a féormula, os remédios e a alimentacdo, ndo tem efeitos
negativos

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Piridoxina, Betaina, B12, acido félico , Positivo: Medicamentos junto com a férmula e a alimentagao
hipoproteica sé trazem beneficios para a satide e por consequéncia uma melhor qualidade de vida., Negativo: Ndo tem efeitos negativos com o uso
dos remédios, so tem efeitos negativos quando ndo se recebe o tratamento completo.

20/07/2018 Interessado no tema

20/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
2.-Nao
2.-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, a férmula deve sim ser liberada para quem precisar
2-Nado

2-Nao
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20/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Por um motivo Iégico,se precisa fazer uma dieta com restricao de proteina vai precisar tomar
a férmula pra suprir as necessidades ,pois sem proteina ninguém vive e nao podemos engerir metionina entdo e légico que precisamos da formula e
dos alimentos hipoteicos
22 - Sim, como paciente, Qual: Com a férmula isenta de metionina e os medicamentos, Positivo: Efeitos postivos e quando tomamos a férmula eo
medicamentos e os alimentos hipropoteicos consguimos controlar melhor bossa doenga , Negativo: Efeitos negativos que se ficamos sem esses
medicamento e a férmula eos alimentos isso pode nos causar sérios problemas
32-Nado

20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tenho um primo e filho de amigo que dependem dessa férmula.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Tenho experiéncia com a formula nutricional usado na dieta dos fenulcetonuricos que
cuidador de paciente necessitam de dieta com baixo teor de proteina o que é compensada com o uso da.firmula nutricional, sé assim crescerdo saudaveis. Eles necessitam
também de alimentos hipiproteicis para se manterem saudaveis.Sou pai de um paciente com doenca metabdlica e sei a importancia do uso
da.formula.
22 - Nao
32-Nao
19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, A proposta deve ser favoravel para ajudar as familias que passam por este problema.
22 - Ndo
32-Néao
25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A Formula metabdlica é essencial ao tratamento dos pacientes com homocistinuria ndo

responsivos a piridoxina. Niveis recomendados de homocisteina so sdo atingidos quando a dieta restrita em metionina é associada a formula
metabdlica. A nao utilizagdo da férmula metabdlica também leva ao catabolismo proteico devido a restricdo de proteinas naturais, bem como
desnutri¢do proteico energética e deficiéncia de cisteina. Morris AAM, Kozich V, et al Guidelines for the diagnosis and management of cystatinine
beta -syntase deficiency . J Inherit Metab Dis 2016.Yap S, Rushe H Howard PM, Naughten ER (20010 The intellectual abilities of early- treated
individuals with pyridoxine-nonresponsive homocystunuria due to cystathionine beta -Synthase de3ficiency. J Inherit Metab Dis 24: 437-447

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com todas as formulas de aminodcidos disponiveis., Positivo: A utilizagdo das férmulas de aminoacidos
associada a dieta com restricdo de metionina reduzem os niveis de homocisteina, o que nao é observado quando ha sé restricdo de metionina.,
Negativo: Nado ha efeitos negativos

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Alimentos com baixo teor de proteina industrializados., Positivo: Auxiliam a adesdo ao tratamento

dietético. Substituem alimentos ndo permitidos na dieta, como paes, bolos, biscoitos pizzas etc. Evita transgressdes alimentares, complementa
calorias, favorece a inclusdo social e consequentemente auxiliam na redugdo dos niveis de homocisteina., Negativo: Ndo ha efeitos negativos
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19/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A formula faz parte do tratamento para pacientes com erros inatos de metabolismo, como
homocistinuria, por repor os aminoacidos essenciais que, devido a extrema restricao alimentar os pacientes nao conseguem ingerir corretamente.
22 - Sim, como paciente, Qual: Alem de medicamentos como a Betaina, alimentos hipoproteicos como da marca rilla, loprofin, mevalia, o uso de
formulas como a HcysMed, Positivo: todos fazem parte do tratamento. Nao tem como viver sem Betaina, uma dieta hipoproteica (vegana) e a
formula metabolica para repor todos aminoacidos que nao posso ingerir. Com uso da formula pode-se repor todos aminoacidos e estar mais
disposto e apto no dia a dia., Negativo: Nao tem como ficar sem este tratamento completo. Antes de descobrir o problema (homocistinuria) e
comecar o tratamento e acompanhamento com geneticista eu tive trombose venosa, tromboembolismo pulmonar, luxacdo do cristalino (olho).
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acho falta de empatia da CONITEC com as pessoas que necessitam desse recurso para terem
cuidador de paciente uma vida sauddvel e ativa, falta de respeito com quem realmente precisa de ajuda e atengao
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PKU, Positivo: Ajuda a quebrar as proteinas dos alimentos consumidos pelo paciente, Negativo: Na
falta desta formula o paciente corre sérios riscos de satide e bem estar
32-Nado
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Minha filha precisa da férmula e alimentacdo ipoproteicos ela temm diagndstico
cuidador de paciente Fenilcetonuria mesmo que a homositinuria para ter qualidade de vida precisa da formula adequada
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A incorporagdo da formula é necessaria para a qualidade de vida dos pacientes que precisam

cuidador de paciente

da mesma.
22 - N3o
32-N3o
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19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tenho familiar que precisa desta férmula para uma boa qualidade de vida. Ele tem

cuidador de paciente

fenilcetonuria e precisa desta fférmula.
22 - Nao
32-Nao
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