Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opinido - Ocrelizumabe para EMR - CONITEC

Dt. contrib.

06/03/2019

Contribuiu como

Paciente

Descrigao da contribuicao

12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, Importante verificar que ha casos clinicos de EMR wue, a depender da avaliagdo médica,
possa ter grande sucesso com o ocrevus.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone., Positivo: Estou ha um ano sem surtos., Negativo: O uso didrio de uma injegao.

07/03/2019

Interessado no tema

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

05/03/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Pg é um remédio super importante para nos pacientes de EMRR.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: NATALIZUMABE - TISABRI, Positivo: MELHOR REMEDIO QUE JA TOMEI, MAS TIVE QUE PARAR, Negativo: NAO TIVE

06/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E uma medicagdo utilizada com sucesso em muitos casos de falha terapéutica com as demais
medicacOes disponiveis.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone, Tecfidera e Fingolimode, Positivo: Disponibilidade no SUS da maioria., Negativo: Nenhum deles foi
bom no meu tratamento. Continuei tendo sintomas e lesGes novas. Falha terapéutica.

06/03/2019

06/03/2019

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tenho experiéncia com todos os produtos disponibilizados para tratamento da forma Remitente
Recorrente, no Brasil. , Positivo: Pergunta ampla. O tratamento deve ser individualizado. Todavia, vale ressaltar que a posologia do ocrelizumabe e
os efeitos adversos tendem a facilitar o tratamento e contribuir para maior eficicacia desse., Negativo: Pergunta ampla.

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

06/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone (acetato de glatiramer), Positivo: Melhorou alguns sintomas da doenga., Negativo: Desenvolvi gordura no
figado e tive alguns efeitos colaterais que me deixam sem animo (calafrios, dores e enjoos).
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E algo necessario que muitos precisam e ao mesmo tempo nao podem pagar!!!!! E algo
cuidador de paciente NECESSARIO!
22 - Nao
32-Nao
06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
06/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
06/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou portadora de esclerose multipla e fago uso do Natalizumabe. Ndo tenho surto desde

novembro de 2015. Em janeiro de 2016 comecei o isso do natalizumabe.Também tenho o virus JC, o q inviabiliza o uso do Tysabri por mais de dois
anos... a médica disse que precisarei trocar a medicagdo, por conta do alto risco de leucoencefalopatia.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex Rebif Copaxone Tysabri, Positivo: Avonex - tomava uma vez na semana, em casa mesmo, meu pai e dentista e
ele aplicavaRebif - por ser subcutanea eu mesma aplicavaCopaxone - eu mesma aplicavaTysabri - tomo apenas uma vez por més e a doenga esta
bem controlada, Negativo: Avonex - muitos efeitos colaterais e tinha dois surtos por anoRebif - muitos efeitos colaterais e ndo controlou a
doencaCopaxone - tomava todos os dias e tive o maior surto da doenca, com as maiores sequelasTysabri - tomar na clinica em bomba de Infusao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

04/03/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, por ser um medicamento muito aguardado e mostrando-se muito promissor

22 - Sim, como paciente, Qual: acetato de glatinamer e rebif, Positivo: O Mopem- movimentodos portadores de Esclerose multipla ouvindo o relato
de vdrios pacientes que tiveram um pouco de estabilidade declararam ter muita confianga de estabilidade maior no Ocrelizumabe , Negativo:
indisposicado e febre

32 - Sim, como paciente, Qual: copaxone e Alentuzumabe, Positivo: menos fadiga, Negativo: indisposicao

06/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Sou portadora de Esclerose Multipla ha mais de 20 anos e ja fiz varias tratamentos e agora a
inducdo e para o uso do Ocrevos, pelo fatos de outros medicamentos ndo resolverem mais. E devido ao seu alto custo, estd medicacao deveria ser
liberada pelo governo para ter acesso a todos que necessitam deste tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, copaxone, natalizumabe, gylenia, Positivo: No comeco tiveram grande eficacia e com passar do tempo, ja
ndo houve mais bons resultados., Negativo: Foram ndo ter grande eficacia no controle da doenga .

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Pacientes que ja tem EM ha bastante tempo, possivelmente ja passaram por varios
medicamentos que foram apresentando falha terapeutica ou ficaram inviaveis por conta de efeitos colaterais. Sendo assim, a inclusdo de novas
medicagOes sempre se faz necessaria para atender a essas pessoas ¢ ja ndo tem opc¢Ges dentre as disponiveis no SUS e tb ha aqueles para quem um
novo medicamento poderia ser o ideal.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: BetaferonCopaxoneGilenyaTysabriTecfidera, Positivo: Betaferon - me manteve mais ou menos estavel durante 6
anosCopaxone nao tinha muitos efeitos colateraisGilenya via oral Tysabri o melhor de todos, me reestabilizou apds surtos sucessivos e ndo tinha
efeitos colaterais.Tecfidera via oral e por enquanto ta funcionando, Negativo: Betaferon efeitos colaterais incapacitantes no dia seguinte a aplicagao
Copaxone ndo conseguiu barrar meus surtosGilenya ndo conseguiu barrar meus surtos e ainda me deixou com refluxo, gastrite e arritmia
cardiacaTysabri - sou JCV positivo e ndo pude usar por mais de 24 aplicacGes Tecfidera dores de barriga, rubor e queimacao

06/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Isso é um absurdo!
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia, Positivo: Os sintomas sumiram muito rapido., Negativo: Efeitos colaterais como por exemplo uma baixa
na imunidade

06/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, Isso é um absurdo! E direito do ser humano
22 - Nao

32-Néao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

06/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, X) SIM, alteraria o item 8.1 do PCDT que trata de estratégia terapéutica, para trazer um
protocolo livre, cuja estratégia seja definida a partir da atividade da doenca e ndo em linhas terapéuticas. O PCDT conforme apresentado ndo
permite que a escolha do tratamento esteja centralizada no paciente, seu histdrico e atividade da doenga. Ao definir o tratamento por linhas
(escalonamento), ndo prevé um tratamento livre, no qual médico e paciente possam escolher o tratamento mais adequado, individualmente.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon 1a, azatioprina, Acetato de glatiramero, fumarato de dimetila, Positivo: Todos foram importantes em
cada etapa do meu tratamento., Negativo: Interferon - muitas dores e febreAzatioprina- nenhum efeotoAcetato de glatoramero - ser picada
diariamenteFuramato de dimetila - nenhum efeito negativo

06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex e Fingolimode, Positivo: Avonex - nao teve efeito e com dois meses o paciente apresentou
novo surto, sendo constatada falha terapéutica.Fingolimode - apds um ano, nenhum surto. Paciente apresentou melhora no que diz respeito a
fadiga e alega estar sentindo menos sintomas paroxisticos., Negativo: Avonex- causava muita sonoléncia e o paciente seguiu com os sintomas de
dorméncia nos membros, visdo prejudicada e audigdo alterada. Outra alegacdo era que o medicamento estava acentuando a tonteira e desequilibrio
ao caminhar.Fingolimode- até o momento, ndo constatou nenhum efeito negativo.

06/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A EM é uma doenca autoimune, degenerativa e progressiva, toda forma de tratamento e

mais uma p9ssibilidade de uma vida mais digna e estavel uma vez que a EM NAO TEM CURA!
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Remissdo da EM, Negativo: Efeitos colaterais constantes

06/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, N6s precisamos de mais uma alternativa de medicagao
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e fingolimode, Positivo: Fingolimode melhor remédio, Negativo: Betainterferona alergia, dor, coceira,
vermelhiddo e cansaco e falha terapéutica

06/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

06/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

06/03/2019

Interessado no tema

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

06/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

04/03/2019

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, A medicagdao tem se mostrado eficiente no tratamento de EMR, inclusive reduzindo a
remissdo de surtos. A maior parte da populagdo portadora de EM nao tem acesso financeiro ao medicamento e o dever do estado é de prezar pela
saude do cidaddo, contribuinte e neste caso, necessitado.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: Redug¢do na remissdo de surtos e retardo no desenvolvimento da doenga.
Aplicagdo de 6 em 6 meses., Negativo: Nao recomendo para pacientes que tem ou tiveram hepatite tipo B.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Imunoglobulina e similares (imunossupressores), Positivo: Reduzem a intensidade de surtos e melhoram
a capacidade momentanea., Negativo: Ndo sdo tratamentos efetivos para evitar o agravamento da doenga e nem evitam remissdo. Além do
tratamento ser mensal.

06/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Nao concordo com a recomendacao preliminar da CONITEC. EU,portadora de Esclerose
Multipla, e tantas outras temos o direito de fazer o tratamento com OCRELIZUMABE, por uma qualidade de vida.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone e Fingolimode., Positivo: Houve o retardamento da evolugao da doenca., Negativo: Nao tive
efeitos colaterais.

02/03/2019

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: NatalizumabeAlentuzumabeFingolimode, Positivo: Alentuzumabe - alergias durante a infusdo , Negativo:
Natalizumabe - risco de Lemp

01/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Por ter Esclerose Multipla e entender que temos que ter acesso a todos os medicamentos
possiveis e esse medicamento esta tendo um boa resposta no tratamento de E.M.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta-1B.Copaxone.Fingolimode., Positivo: Copaxone - Pouco efeito colateral.Fingolimode - Mais

confortdvel o uso e nenhum efeito colateral., Negativo: Interferon Beta - 1B - Dor na aplicagao, muito mal estar e estado febril no dia seguinte e
falha terapéutica.Copaxone - Dor na aplicagdo e Falha Terapéutica.Fingolimode - Dificil administragdo devido a embalagem eFalha Terapéutica.
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

01/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Meu pai tem Esclerose Multipla e entendo que ele tem o direito de ter o melhor tratamento
cuidador de paciente possivel pelo SUS.
2-Nao
32-Nao
01/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ocrelizumab, Positivo: Excelente controle de doenga, comodidade terapeutica, poucos efeitos colaterais.
Mas principalmente como excelente medicacdo para diminiur a carga da doenca. Possibilidade de uso inclusive como primeira linha (nos EUA) para
pacientes com alta carga lesional que se sabe que tem uma doenca mais grave e que necessitaria de uma medicacdo mais potente, Negativo: Custo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: InterferonsAcetato de GlatiramerNatalizumabFingolimodeDimetil fumarato, Positivo: Interferons e
acetato de glatiramer pode-se dizer que sao muito semelhantes quanto a sua capacidade de evitar novos surtos, diferem-se pela posologia. Sdo de
baixo custoNatalizumab: Boa capacidade de prevengao de novos surtos; comodidade terapeuticaFingolimode: Via Oral; praticidade na tomada da
medicacao; custo beneficio; Fumarato: Via Oral; Poucos efeitos colaterais; moderada capacidade de prevencao de surtos, Negativo:
Interferons/glatiramer: Injetaveis; baixa efetividade na prevencao de surtosNatalizumab: risco de infeccoes graves; custo; dificuldade em conseguir a
medicagaoFingolimode: também apresenta risco com sua retirada; Moderada caoacidade de prevengao de surtosFumarato: custo;

01/03/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Estudos endicam melhoras na marcha e tarda na progressao da incapacidade...
22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex betainterferona 1a 30mcg/0,5mI-6.000.000 ui, Positivo: Diminui os surtos ajuda na forca motora..., Negativo:
Febre,sintoma de gripe,calafrio, dores no corpo,cansaco,...

01/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Se a medicagdo é benéfica aos pacientes com EMR, ndo vejo porque ndo incorpora-la ao
tratamento da doenga, ele ajudara muito no nosso tratamento.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer - Copaxone e o Natalizumabe., Positivo: Durante dez anos da doenca o Copaxone foi benéfico,

e hd um ano o Natalizumabe estd ajudando a evitar o aparecimento de surto., Negativo: Apds os dez anos usando Copaxone, passei a ter surtos com
frequéncia, e com dois anos usando o Natalizumabe, tenho tido inchago no abdomem.

02/03/2019 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, O uso ou ndo do medicamento deve ser avaliado pelo neurologista especifico de cada
paciente. Ndo existe manifestacGes idénticas de individuo para individuo.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22Rebif 44Copaxone, Positivo: Todos me deram um retorno positivo no organismo, ou seja, ajudaram a retardar
a evolucgdo da doenga e evitaram surtos, apé o momento no qual precisaram ser substituidos. Surto zero possibilita uma vida menos impactada pela
doenga, ndo sé para mim como também para minha familia e amigos.Consigo realizar tarefas cotidianas com maior tranquilidade, pois ndo vivo 24h
por dia com medo de ter ou estar em surto.O copaxone especificamente foi muito melhor pro meu organismo. Os efeitos colaterais sdo bem menos
impactantes na minha vida. Dores de cabega sumiram, enjoos ndo sinto mais e aplicagdo da droga é bem menos dolorosa e ndo deixa hematomas
diarios. , Negativo: O Rebif, nas 2 dosagens testadas, me dava enxaqueca, nausea, vomito, dor intramuscular, febre pds aplicagao, dores absurdas
com queimac¢do e hematomas que duravam de uma a duas semanas para sumir e coceira. Corpo dolorido no dia seguinte a aplica¢do. Parecia que
um caminhdo havia me atropelado.O copaxone, no maximo, dor local durante a aplicagdo e um ponto ou outro deixa hematomas que demora
menos de uma semana para desaparecer. Esses pontos nos quais contuma dar hematoma, sinto um aquecimento interno local por uns 30 minutos.
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

02/03/2019 Paciente 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif,Avonex ,tissabri,fingolimod,tecfidera,alentuzumabe., Positivo: No comeco todos foram parcialmente
bons,tirando o avonex q desde a primeira dose foi ruim., Negativo: So tive pioras
32 - Sim, como paciente, Qual: Todos possiveis, Positivo: No principio foi bom , Negativo: Obtive piora

02/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Minha esposa tem 29 anos, uma mulher na idade ativa, mas, a esclerose tirou praticamente

cuidador de paciente todos os movimentos dela. Hoje ela tem muita dificuldade para andar, falar e até enxergar. O ocrelizumabe é nossa esperanca no momento. Tivemos

gue passar por uma briga judicial de 8 meses para que ela pudesse tomar o remédio.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe e Ocrelizumabe, Positivo: A infusdo foi feita ha 30 dias apenas. Mas os sintomas ja
estdo diminuindo. As m3os estdo voltando a ter sensibilidade e ja ndo ha necessidade de fraldas para a incontinéncia urinéria., Negativo: A
imunidade ficou muito baixa. Tivemoa que ficar em casa por precaucdo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Natalizumabe, fingolimode, betaferon, , Positivo: Apenas o natalizumabe teve efeitos positivos, mas
parou de ter efeito apds alguns anos de tratamento, Negativo: O fingolimode (gylenia) ndo funcionou. Praticamente placebo

02/03/2019 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Precisamos do medicamento
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, copaxone e fingolimode, Positivo: Positivo ndo ter mais surtos, Negativo: Ndo observei nenhum efeito
negativo

02/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O medicamento pode significar uma grande melhora para os pacientes
22 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon, corticoides e Fingolimode, Positivo: Com interferom fiquei 4 anos estabilizado tive uma falha
medicamentosa e passei para o Fingolimode, Negativo: Ndo tive nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdoide, Interferom e fingolimode, Positivo: Reduziu os surtos e manteve estabilizado, Negativo: Corticoide me
causou perda de massa muscular o interferom so inchasso no local da aplicacdo e o Fingolimode ndo tive nenhuma reacéo

02/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Acetato de Glatirdmer e Fingolimode (Gilenya), Positivo: Copaxone ndo houve efeitos positivos.
Fingolimode estou bem, pois ele foi capaz de prevenir as recaidas da EM, Negativo: Copaxone, além do desconforto por ser um medicamento
injetavel, o mesmo nao foi capaz de impedir os surtos da doenga.Fingolimode apenas dor de cabega as vezes

02/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Ajuda a conter os surtos, Negativo: Efeitos colaterais como dores no corpo, articulagGes,
calafrios, sensagao de febre.
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

02/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E um tratamento maravilhoso para Esclerose Mdltipla, permitindo que o paciente possa
cuidador de paciente recuperar lesGes, reduzir surtos e ter qualidade de vida. Negar isso as pessoas doentes é ndo se importar com suas vidas.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Apenas este., Positivo: Melhora rapida e substancial nos sintomas da doenga., Negativo: Ndo houve
efeitos negativos.
32- Nao

04/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nado

03/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, POIS O OCRELIZUMABE E UMA OPCAO DE TRATAMENTO DE 32LINHA PARA PACIENTES QUE
FAZEM USO DO NATALIZUMABE E QUE AO LONGO DO TRATAMENTO APRESENTARAM POSITIVIDADE PARA O JC VIRUS E NECESSITAM TROCAR
MEDICACAO NAO POR TER TIDO SURTO.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: INTERFERONNATALIZUMARBE, Positivo: NATALIZUMABE OTIMA DROGA COM ALTA EFETIVIDADE, APOS O INICIO DELA
NAO APRESENTEI NENHUM SURTO DA DOENCA, SEM NENHUM EFEITO COLATERAL, APLICACAO ENDOVENOSA 1X/MES., Negativo: INTEREFERON
NAO OBSERVADO NENHUM EFEITO POSITIVO POIS APRESENTA BAIXA EFETIVIDADE NO CONTROLE DA DOENCA, INUMEROS EFEITOS COLATERAIS
COMO: CEFALEIA, MIALGIAS, INDISPOSICAO, HEMATOMAS E DOR NO LOCAL DA APLICACAO, APLICACAO 3X POR SEMANA.NATALIZUMABE: RISCO DA
POSITIVIDADE DE JC VIRUS.

04/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Pois € um medicamento muito importante para o tratamento da doenca. Mais avancada .
Pacientes com JCVirus positivo etc..
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon B1, natalizumabe , Positivo: O primeiro ndo adiantou muito . O segundo melhorou a evolugdo da doenga,
mas no ultimo ano apresentou falha terapéutica, alem de meu exame ter dado JC virus positivo, sendo assim recomendado o encerramento do
tratamento com o mesmo imediatamente. , Negativo: O primeito nao teve melhora, sim um surto.Natalizumabe, baixa a imunidade

04/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opcdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Rebif, copaxone, fingolimode , Positivo: Reducdo de surtos, Negativo: n/a
32-Nao

04/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Os pacientes com EM precisam de novos tratamentos pois, as medicagdes atuais ndo

atendem as necessidades os portadores da doenga.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, fingolimode, natalizumab., Positivo: Nao obtive efeitos positivos no fingolimode e interferon. Natalizumab
estabilizou a doenga., Negativo: Falha terapéutica no interferon e fingolimode, risco elevado de lemp no natalizumab.
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04/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A EM é uma doenca que afeta a qualidade de vida dos portadores, com progndsticos
assustadores! As medicacOes atuais ndo abrangem a necessidade de todos os pacientes e muitos ficam sem opc¢do de tratamento. O ocrelizumab
pode mudar esta realidade.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferona, natalizumab, fingolimode., Positivo: Obtive bons resultados com o natalizumab porém, ndo pude ficar

usando por mais de 2 anos pois, corri risco de desenvolver leucopenia progressiva (lemp), os demais medicamentos obtive falha terapeutica.,
Negativo: Falha terapéutica no fingolimode e interferon, risco elevado de lemp no natalizumab.

04/03/2019

Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Opgdo terapéutica para estacionar a doenga, Negativo: Injetavel didrio

02/03/2019

03/03/2019

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Nds portadores de esclerose multipla, precisamos de tratamento. E esses tratamentos sdao
com pregos inacessiveis para a populagdo.
22 - Nao

32-Nao

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

22 - Ndo

32-Nao

02/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho recomendagdao médica , de uso urgente e ndo tenho recursos para o tratamento.
Preciso urgente da liberagdo do Ocrevus pelo Sus.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Os medicamentos iniciais indicados e como ultimo Natalizumabe , Positivo: Positivos até o momento que necessitei
da substituicdo, para segurar a doenca . Atualmente , uso o natalizumabe, mas sou positiva com o virus JC, e ndo posso correr o risco de continuar
com o natalizumabe. E também necessito de um medicamente como o escrevia, indicado pelo médico, para ndo correr o risco de surto e piorar o
diagndstico, e ter sequelas permanentes. O que aumentaria a minha dor, e despesas para a familia e para o estado. , Negativo: Com medivamentos ,
nenhum . Pois, o problema é com o receio de recidiva da doenga . No meu caso, diagndstico de esclerose multipla.
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03/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, talvez e unica droga para tratamento para esclerose mutipla e a primeira para forma
progressiva ,lido com pacientes com a doenca a quarenta anos
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: todos. interferna. glatiramer.corticiode,ciclofosfamida ,mitroxantone, rituximabe, natalizumabe,
alemtuzimabe,fingolimode,azatioprin, acth. e ocrevus., Positivo: todos podem mofiicar evolucao sa doenca., Negativo: todos tem efeitosc colaterais
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: todos desde corticiode a anticorpo monoclonal, Positivo: modificacao da progressao;, Negativo: efeitos
colaterais

03/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Auséncia de surtos e sintomas tipicos da EM, Negativo: N3o tive reacdes ou efeitos negativos

03/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pois o medicamento trata 2 formas de esclerose multipla.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

03/03/2019 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Deveria ser liberado, para que dé a possibilidade do Neurologista analisar o real beneficio
para cada paciente em especifico!!!
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer, Interferon e Natalizumabe, Positivo: Cada medicamento tem seu beneficio, o Interferon foi o
inicio do tratamento para evitar o progresso da doenga e pausar os surtos, porém com o Interferon apresentei Hepatite Medicamentosa, por isso foi
trocado pelo Acetato de Glatiramer que mesmo em uso correto, continuei apresentando surtos, entdo hoje em dia estou usufruindo dos beneficios
do Natalizumabe ja ha 5 anos!!!, Negativo: O Interferon tem maiores efeitos colaterais, tinha febre, calafrios, dores no corpo e hematomas nas
aplicagdesO Acetato de Glatiramer ndo foi capaz de evitar a evolugdo da doenga e muito menos os surtosNatalizumabe, além da comodidade de
uma Unica aplicagdo ao més, tem poucos efeitos colaterais e evitou efetivamente os surtos!

02/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A medicacdo tem 6timos resultados nessa fase
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, tecfidera, gilenia, Positivo: Pouquissims, Negativo: Nao segurou o desenvolvimento da doenga

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e Tecfidera , Positivo: Prevencdo de surtos , Negativo: Muitos efeitos colaterais desagradaveis e prejudicial ao
sangue,) e saude em geral, desenvolvimento de leucopenia. (Rebif)
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03/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Minha filha foi diagnosticada como portadora de EMR e realizou consutas na Universidade
cuidador de paciente de Michigan e em Cleveland. Mesmo no estagio inicial da doenca, tendo 28 anos e em plena atividade profissional, ambos os centros medicos

recomendaram o uso do Ocrelizumabe. Minha filha ja realizou duas infusoes nos Estados Unidos, as reacoes adversas foram minimas apenas nas 24
horas e passados 8 meses do primeiro sintoma, ela nao teve mais nenhuma inflamacao, atestados pelas ressonancias de controle que vem realizando
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocrevus da ROCHE, Positivo: Nao ocorreu mais nenhuma manisfestacao da doenga e as ressonancias
magneticas realizadas nos EUA nao identificaram novas lesoes, Negativo: Pequena fadiga nas primeiras 24 horas apos a infusao
32-Nado

07/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Nao
32-Nado

06/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

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

possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opc¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opg¢des, aprovada pela ANVISA. As
pessoas diagnosticadas com EM tem direito a uma vida digna, independente e com qualidade. Cada vez mais os novos medicamentos tem se
mostrado mais eficazes a longo prazo, dando condi¢des da pessoa ter uma vida com qualidade. E todos tem direito a isso.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocrelizumab, Positivo: Qualidade de vida a longo prazo, controle dos surtos, Negativo: Por enquanto,
nenhum
32-Nao

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexAubagioTecfidera., Positivo: Com o Avonex usei durante 9 anos sem surtos.Com Aubagio tomo ha 3 anos. Digo
sempre que é como tomar agua.Tomei Tecfidera por 1 ano. Sem surtos., Negativo: Avonex tive muita depressao, dores de cabeca direto, hipotermia
e dores em todo corpo.Com Aubagio tenho queda de cabelo e acne e fezes amolecidas.Com Tecfidera tinha queda de cabelo, dores abdominais e
diarréia.

07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Porque um parecer negativo que se nega a ofertar um medicamento para tratamento desta

cuidador de paciente

doenga? Absurdo!
22 - Nao
32-Néao
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07/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

07/03/2019

Paciente

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

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebiff 44 mg interferon, Positivo: Estabilidade da doenca, sem surtos , Negativo: Dores musculares, fadiga, muito
sono, etc...

07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Discordo, pois a orientagdo ndo e baseada em indices de atendimentos a pacientes.
22 - N3do

32 - Sim, como paciente, Qual: Ja utizei betainterferona, glatiramer, natalizumabe, e agora em uso de alemtuzumabe., Positivo: Todos sao
medicamentos excelente porém cada pessoa com perfis diferentes se adapta a elas a esclerose e quase um experimento nao é possivel padronizar
guais os passos medicamentosos com ela, por isso a opinido médico paciente é importantissima., Negativo: Efeitos colaterais diversos.

07/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Aumentar a quantidade de tratamento disponiveis para EM vai melhorar a qualidade de vida
dos pacientes.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 40 mg e Copaxone 40 mg, Positivo: Ambos conseguiram barrar o avango da doencga, Negativo: Ambos
apresentam efeitos colaterais que reduzem a qualidade de vida do paciente.

07/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

07/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao
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07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Melhora em surtos ... diminuindo., Negativo: Nenhum

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E um novo farmaco e levando em conta a diversidade de respostas a tratamentos pelos

pacientes devemos ter todas alternativas disponiveis.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e acetato de glatiraméro, Positivo: 1 - estabilizou a doengq por dez anos.2 - estabilizou a doenga por cinco
anos, Negativo: 1 - em virtude de um tumor medular parei 0 uso.2 - suspenso o uso por evolugdo da doenga de surto-remisdo para primaria
progressiva

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, gilenya, Positivo: Melhoraram minhas crises, Negativo: Tive depressdao com os dois
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O Profissional de Satide deve dispor de avangos, alternativas e medicamentos e meios a
cuidador de paciente disposicdo para prover o melhor tratamento possivel, seja para parar o progresso da EM, seja amenizar os sintomas, melhorando a qualidade de
vida do portador, do paciente
22 - Ndo
32-Nao

07/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E um medicamento comcomprivada eficacia para o controle da progressdo da incapacidade.
Surtos e lesdes na EM remitente recorrente. Com excelente perfil de seguranga. Comodidade posologia e mecanismo de acdo. Mais eficaz que alguns
medicamentos disponiveis, excelente alternativa para casos com falha terapéutica aos medicamentos ja disponiveis.

22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Ocrelizumabe , Positivo: Boa tolerancia boa resposta clinica, Negativo: Sem efeitos negativos

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon, GLATIRAMER, dimetil fumarao, natalizumabe, fingilikode , Positivo: Para todos os
medicamentos quando o paciente responde bem e tem boa tolerancia sdao boas opgdes porém para pacientes com doenga muito ativa e com efeitos
colaterais temos que fazer trocas. Interferon e GLATIRAMER tem baixa eficacia, sdo boas opgdes em casos pontuais. Dimetil fumarato e fingolimode
comodidade do uso oral e elevada eficacia. Natalizumabe comodidade do uso 1x por més, maior adesdo terapéutica elevada eficdcia. , Negativo:
Interferon- baixa eficacia mal tolerado por efeitos colaterais com sintomas gripais GLATIRAMER- baixa eficacia mal tolerado pela forma de
administragdo e feitos colaterais cutaneos Dimetil fumarato- efeitos colaterais gastrointestinais e rash cutaneo Natalizumabe- risco de
leucoencefalipatia multifocal progressiva

07/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Ndo

2-Ndo
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07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Efeitos colaterais brandos., Negativo: Até agora nenhum.
07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Se faz necessaria a inclusao do ocrelizumabe, pois, e mais uma possivel medicagao eficiente
para o tratamento da EMRR e proporciona o tratamento tambem para a forma primaria progressiva da EM.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe ( Tysabri), Positivo: Auséncia de surtos e sem novas lesoes apds iniciar o tratamento com a medicacéo.,
Negativo: Possibilidade de adquirir a doenga LEMP por conta do JCv.
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Acredito que deveria ocorrer mais estudos sobre os beneficios do uso dessa nova
medicacdo, pois sou portadora da forma remitente recorrente, e ja mudei de medicagdo com apenas um ano de diagndstico, e isso deixa muito
inseguro sobre o tratamento, se ird dar certo ou nao.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Usei primeiro Glatiramer 20mg, dia.Pulsoterapia com metilprednisolona.Atualmente uso o Fingolimode 0,5mg, dia,
Positivo: No glatiramer, ndo lembro de efeitos positivos.Na pulsoterapia com metilprednisolona tive a melhora de um surto visual.O Fingolimode,
iniciei a pouco tempo, ainda ndo tive efeitos pra relatar., Negativo: No uso do Glatiramer, sentia muita dor no local da aplicagdo, passei cerca de um
més com sintomas gripais no inicio do tratamento, e continuei tendo surto da doenca.Na pulsoterapia com metilprednisolona, ocorreu apenas
aumento do apetite e edema facial.

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O ocrelizumabe ja foi aprovado pela ANVISA e é fundamental aumentar as opgdes
terapéuticas para doenga com sequelas graves
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Redugdo do numero de surtos, Negativo: Foram se acumulando sequelas

07/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

22 - Nao
32-Nao
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri e Natalizumabe , Positivo: Natalizumabe f tive falha terapéutica , Negativo: Tysabri tive falha terapéutica.
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri e Natalizumabe , Positivo: Tysabri tomei por muitos anos e foi tranquilo.Natalizumabe é o uso e estd tudo
bem.p, Negativo: Tysabri depois tive falha terapéutica.Natalizumabe problema sé na falta de medicamento.
07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O uso deve ser determinado de acordo com a necessidade de cada paciente, no momento
que o médico julgar adequado.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone 20 mgNatalizumabe 300 mg, Positivo: Natalizumabe: sem efeitos colaterais e infusdo mensal, Negativo:
Copaxone: falha terapéutica
07/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Discordo pg o medicamento € a Unica droga para tratamento.
22 -Ndo
32.-Ndo
07/03/2019 Grupos/associa¢do/organi 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Temos que ter todas as alternativas de tratamento a disposii¢do.
zagdo de pacientes 22 - N3o
32 - Sim, como paciente, Qual: todos demais, Positivo: especifico para cada paciente, Negativo: especifico para cada paciente
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32.-Ndo
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, € uma opgdo importante para quem sofre de esclerose multipla e ndo encontra resposta com
cuidador de paciente outros medicamentos.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: betainterferona, Positivo: resultado muito bom, Negativo: é uma 6tima opg¢do
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Ndo
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07/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sou favordvel a incorporagdao do medicamento porque acho que a diversidade de
medicamentos é melhor que a restricao
2-Nao
32-Nao
07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E necessario um arsenal maior de medicagdo para esclerose multipla, principalmente para
pacientes com alta atividade da doenca, que hoje em dia tem apenas 2 farmacos disponiveis. Além disso, o profissional de satde juntamente com o
paciente devem escolher livremente o tratamento a ser utilizado. O protocolo utilizado pelo SUS nao leva em conta a agressividade da doenca, fator
importantissimo para a escolha mais correta da linha de tratamento. Importante ressaltar, que em casos de alta agressividade, é importante
comecar com o medicamento mais eficaz possivel, visando ndo perder a janela terapéutica. Por fim, a incorporacdo de Ocrelizumabe para
tratamento de EMR pelo SUS deve ser favoravel .
22 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Tolerancia e redugao da taxa de surtos, Negativo: Risco de LEMP
32-Nao
07/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao
07/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Deve ser distribuido e incluido na listagem dos medicamentos distribuidos pelo SUS.
22 - Nao
32-Nado
07/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pois é o Unico medicamento que trata a esclerose!
22 - Nao
32-Nao
07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Assim como as demais medicages para EM, o Ocralizumabe é uma medicagdo indicada para

esse tratamento com eficacia comprovada e que foi pesquisada para que pacientes tenham melhor qualidade de vida.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta Interferon A (Avonex), Colpaxone, Tyssabre (Natalizumabe)., Positivo: Todos foram bons na estabilidade da

doenga por um tempo., Negativo: Avonex - efeitos colaterais da gripe e depressdo. Estabilidade pequena.Colpaxone - efeitos colaterais
depressivos.Natalizumabe - sem efeitos colaterais negativos, mas positiva para virus JC, ndo indicado uso acima de 25 doses.
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07/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

07/03/2019 Paciente

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

22 - Sim, como paciente, Qual: Cloridrato de Fingolimode (Gilenya), Positivo: Melhoras de alguns sintomas e diminui¢do de algumas lesGes
existentes., Negativo: Sem efeitos negativos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex (interferon beta 1A), Positivo: Controle da evolugdo da doenga durante dez anos, apds esse periodo a
medica¢do comecou ando fazer mais efeito., Negativo: Efeitos colaterais comuns a medicacao (febre, calafrios, cansaco, sintomas gripais apds a
aplicagcdo do medicamento)

07/03/2019 Profissional de satude

07/03/2019 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacg3o preliminar, Discordo pois ja foi comprovado através de estudos o beneficio/eficacia da medicacdo.
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Dimetil fumarato, interferons, fingolimode, natalizumabe e acetato de glatiramer., Positivo: Todas as
medicagdes que tem experiéncia observo beneficios/eficacia, porém elas devem ser escolhodoas de acordo com o perfil do paciente, ou seja,
levando em consideragao carga lesional, fatores progndstico, bem-estar do paciente, mecanismo de agdo. Sendo assim individualizando o
tratamento., Negativo: Todas as medicacGes possuem. Os injetaveis com seus efeitos similares a um quadro gripal, o desconforto da posologia,
lipodistrofia (lembrando que a maioria das pacientes sdo mulheres jovens). O fingolimode com efeitos cardiovasculares, dimetil fumarato com
efeitos no trato gastrointestinal e pele; e natalizumabe com o risco de leucoencefalopatia multifocal progressiva.

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, Discordo pois ja foi comprovado através de estudos o beneficio/eficacia da medicagio.
22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Dimetil fumarato, interferons, fingolimode, natalizumabe e acetato de glatiramer., Positivo: Todas as
medicagbes que tem experiéncia observo beneficios/eficacia, porém elas devem ser escolhodoas de acordo com o perfil do paciente, ou seja,
levando em consideragdo carga lesional, fatores progndstico, bem-estar do paciente, mecanismo de acdo. Sendo assim individualizando o
tratamento., Negativo: Todas as medicagGes possuem. Os injetaveis com seus efeitos similares a um quadro gripal, o desconforto da posologia,
lipodistrofia (lembrando que a maioria das pacientes sdo mulheres jovens). O fingolimode com efeitos cardiovasculares, dimetil fumarato com
efeitos no trato gastrointestinal e pele; e natalizumabe com o risco de leucoencefalopatia multifocal progressiva.

07/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O ocrelizumabe é o remédio mais eficiente aprovado pela anvisa para a esclerose multipla.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: Regressdo das lesdes no cérebro e medula, com melhora excelente dos sintomas., Negativo:
Nenhum

32-Nao
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07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Precisamos ter acesso a nocas medicagdes para que possamos continuar a colaborar como
cidadaos ativos da sociedade

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide, acetato de glatiramer, natalizumabe, Positivo: Os trés medicamentos apresentaram falha terapéutica,
Negativo: Inchaco, aumento da fadiga, aumento de lesGes

07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, Sou portadora de esclerose multipla recorrente remitente. Iniciei o tratamento em 2011. E de
suma importancia a incorporagdo do Ocrelizumabe no SUS, para que os pacientes tenham outras opg¢des de tratamento. Cada paciente é um caso
especifico e s6 o0 médico tem condigdes de avaliar qual a melhor medicagao.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone e Fingolimode. , Positivo: Avonex : utilizei por pouco tempo, cerca de 10 meses. Durante esse
tempo, controlou a doenga.Copaxone: utilizei por trés anos. Controlou bem a doenga durante esse tempo. Sem reag¢des.Fingolimode: utilizei por
dois anos e meio. N3do tive nenhuma reacdo. , Negativo: Avonex: fortes reacdes, dores fortes no corpo, dor de cabeca, febre alta. Tive surto.
Copaxone: um episddio de reacdo. Tive surto Fingolimode: tive um forte surto, com uma lesdo de 1,6cm inflamada na cabega. Foram necessdrias 11
sessoes de pulsoterapia.

07/03/2019

07/03/2019

Paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela avisa, fortalece o Arsenal
terapéutico. Ampliar o Arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o protocolo Clinico de esclerose multipla que permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. Esclerose multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e por isso devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de aces seguras e eficazes.o ocrelizumabe é uma dessas opcbes aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimoide e copaxone, Positivo: Atualmente Fingolimoide, ndo tive nenhuma lesdo nova ou surto até o momento
com essa medicacdo. , Negativo: S6 o pulso que ficou mais fraco.. metabolismo mais lento. Are momento somente esse percebido.

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, ndo ha nenhum medicamento para a forma progressiva da doencga além do ocremizulabe
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: rebif, avonex e betaferon, Positivo: era o tratamento disponivel, Negativo: eles ndo impediram a progressao da
doenca

07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A esclerose multipla tem diferentes sintomas em cada portador, sendo necessario uma
diversidade nas op¢des de medicamentos para cada paciente de acordo com seus sintomas individuais.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Iniciei tratamento com Tysabre 300mg uma vez ao més, através de infusdo venosa. Vou fazer a segunda dose agora.,

Positivo: Esse medicamento é de uso continuo, apenas depois da terceira infusdo os efeitos de melhora e regressao das lesdes e surtos comega a ser
vista., Negativo: Ndo tive nenhum efeito negativo.

07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Estacionou a evolugdo da doenca agressiva e melhora da fadiga., Negativo: Efeitos colaterais
como nauseas.
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07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera Natalizumabe interferon, Positivo: O Tecfidera por enquanto esta se mostrando eficaz, Negativo: Falha
terapeutica

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Fago uso do ocrevrus com excelente resultado
22 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, ocrevrus, Positivo: Estabilizaram minha esclerose multipla, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, natalizumabe e ocrevrus, Positivo: Respondi muito bem aos dois ultimos, Negativo: Interferon efeitos
colaterais desagradaveis

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niumero possivel de op¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: avonex - betainterferona 1a, Positivo: estabilidade da doencga, Negativo: gripe forte, enjoos, fadiga, febre, falta de
equilibrio
32-Nao

07/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Temos poucas terapias para casos graves, agressivos da doenga. Precisamos dos 3
monoclonais e ndo apenas natalizumabe como opgdo para pacientes ndo responsivos.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ocrevus, Positivo: bom controle da esclerose miultipla que ndo havia respondido a 5 outras opgdes
terapéuticas, Negativo: nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: interferon beta, glatiramer, natalizumabe, fingolimode, dimetil fumarato, alemtuzumabe, teriflunomida, ,
Positivo: se utilizados de acordo com a gravidade da doencga e nas maos de especialistas, temos muitos efeitos positivos, Negativo: o principal efeito
negativo é a falta de eficacia, por isso precisamos de mais op¢des para casos que ndo respondam aos medicamentos habituais

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opg¢des, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: tecfidera, copaxone, avonex, Positivo: melhora dos sintomas, Negativo: sem efeitos negativos

07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A, fingolimode, Positivo: Controle dos sintomasControle dos surtos , Negativo: Febre, dores no
corpo
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07/03/2019 Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a 44mcg, Fingolimode, Positivo: Betainterferona 1a 44mcg: ndo tive novos surtos.Fingolimode: ndo
tive novos surtos, nao tive efeitos colaterais notdveis, € comprimido., Negativo: Betainterferona 1a 44mcg: ficava muito mal durante horas apds a
aplicagdo. Aplicava 3x por semana no turno da noite e vinha me recuperar apenas no dia seguinte no final da tarde. Utilizei por 1 ano e os efeitos
colaterais ndo passaram. Também era injetavel, o que dificultava o manuseio em casos de viagens/locomog¢do.Fingolimode: nenhum até o momento.

07/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.Consulta
Publica (CP) n2 10/2019

22 - Sim, como paciente, Qual: fingolimode, Positivo: sem inje¢des dolorosas, efeitos adversos e mais eficaz para retardar doenga., Negativo: menos
efeitos adversos comparado ao copaxone

32 - Sim, como paciente, Qual: copaxone, Positivo: todos medicamentos tem como objetivo retardar a doenga uma vez que nao ha cura, Negativo:
picadas dolorosas, hematomas, deformacdo cutanea, irritacdo e taquicardia

07/03/2019 Paciente

01/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Acho que no tratamento de doengas cronicas e autoimunes, como a esclerose multipla, é
muito importante uma pluralidade de tratamentos disponiveis, pois ha diversas pessoas que tém dificuldade em se adequar a um determinado
medicamento, e acabam tendo que passar por diversos tratamentos medicamentosos. Portanto, quanto maior o nimero de tratamentos
disponiveis, maior é a chance de adequagao do tratamento. Tratando a doenga, menor o niumero de efeitos secundarios debilitantes da doenga.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1-b (Betaferon) e Natalizumabe (Tysabri)., Positivo: Betainterferona 1-b - Ndo houve efeitos positivos,
visto que ndo houve redugdao no numero de surtos da doenga ou diminuigdo da gravidade dos surtos.Natalizumabe - durante o periodo do
tratamento (4 anos), houve total controle dos surtos (nenhum novo surto) e ndo houve evolucdo da doenca (as lesdes antigas permaneceram
estaveis mas ndo houve novas lesdes)., Negativo: Betainterferona 1-b - Aumento das enzimas do figado e efeitos como vermelhiddo na area das
aplicagdes (inje¢des).Natalizumabe - aumento do nimero de anticorpos ao virus JC, acarretando risco significativo de adquirir Leucoencefalopatia
Multifocal Progressiva (LEMP).

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia e Beta interferon, Positivo: Pulsoterapia controla e acaba com a inflamagdo. Interferon controla os
surtos e diminuiu as lesdes identificadas em RM., Negativo: Pulsoterapia altera pressdo e niveis de glicose.Interferon causa dores generalizadas e
altera niveis hepaticos.
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07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon e natalizumabe, Positivo: Tentativa de estabilizar a doencga, Negativo: Efeitos colaterais e o fato de
apresentarem falha terapéutica. Periodicidade das medicagGes

26/02/2019 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, precisamos cada vez mais de novos medicamentos para amenizar a doenga, visto que cada
individuo se comporta de um forma com cada tratamento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e atualmente fingolimode, Positivo: Rebif - tive menas reagdesFingolimode - mais pratico principalmente me
viagens, Negativo: Rebif - ruim para transportar em viagensFingolimode - reacGes diversas

01/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Sim, como paciente, Qual: Avonex e Natalizumabe , Positivo: Estancaram o processo degenerativo da doenga , Negativo: Ter que descontinuar o
uso do natalizumabe por ter um exame positivo (JC)

23/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a, Positivo: N3do tive surtos durante o tratamento, Negativo: Tive alteragdo nas enzimas TGO e TGP
32-Nao

23/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Muitas pessoas precisam com urgéncia deste medicamento.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

23/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Interferon B, Tysabru, tecfidera, Positivo: Seguraram surtos por algum tempo, Negativo:
Falha terapéutica em todos os. Remédios utilizados anteriormente

24/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Sou paciente de pesquisa desta medicacgdo para Esclerose Multipla Remitente Recorrente ha

6 anos. E se estou estdvel, é por causa do 6timo alcance que ela tem.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: Desde o momento que a medicagdo foi aplicada, meu estado estabilizou, sem progressao das
lesGes. E ndo causando nenhum efeito colateral., Negativo: Nao tenho nenhum efeito negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Inicialmente na pesquisa fiz uso do interferon, tinha muitas realizagdes adversas por causa desta
medicac¢do e meu estado fisico oscilava entre o estavel e a piora das lesdes., Negativo: Eu convivia com dores pelo corpo quase todos os dias, pois
fazia as injecGes 3 vezes por semana.As dores muitas vezes eram acompanhadas de febre, o que me deixava muito indisposta.
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24/02/2019

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tem que disponibilizar a media¢do
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo me recordo o nome, Positivo: Evita o surto, Negativo: Mal estar, dores pelo corpo, febre,
indisposi¢dao, dorméncia

25/02/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, O OCRELIZUMAB E DE UMA IMPORTANCIA VALIOSA PARA OS PORTADORES DE ESCLEROSE
MULTIPLA, PELO FATO DA DOENGA TER FORMAS DE SURTO/REMISSAO E PRIMARIA PROGRESSIVA E Q AINDA NAO EXISTIA A MEDICACAO
ABRANGENDO TAL. NECESSITAMOS SIM DESTA APROVAGCAO COM URGENCIA, POIS AS MEDICAGCOES Q FAZEMOS USO, NAO SEGURA OS SURTOS, A
SUCESSAO DE SURTOS/CRISE COM SEQUELAS SAO CONSTANTES, ESTA ALTERNATIVA SERIA MUITO VIAVEL E SERIA DE GRANDE VALIA ESTAUDAR O
CASO, POIS MUITOS PORTADORES DEPENDEM DE MEDICAGAO.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: BETAINTERFERON 44MG (REBIF) , Positivo: DIMINUIRAM OS SURTOS. , Negativo: SAO EFEITOS DE MAL ESTAR,
ENCHAQUECAS, NAO PODER EXPOR AO SOL, POIS A COCEIRA NA PELA E OS HEMATOMAS INCOMODAM.

25/02/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, PARA A PATOLOGIA E MAS UMA OPCAO PARA O TRATAMENTO
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF E NATALIZUMAB, Positivo: REBIF SEM NENHUM EFEITO POSITIVONATALIZUMAB ME DEVOLVEU A VIDA,
Negativo: REBIF FALHA TERAPEUTICA E PROGRESSAO DA DOENGA NATALIZUMAB ATE AGORA DESCONHEGO

25/02/2019

25/02/2019

Profissional de saude

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O ocrelizumabe é um anticorpo monoclonal com mecanismo de agdo diferente das
medicac¢Oes existentes com alta eficdcia e baixo risco. Sendo excelente op¢éo para formas agressivas de doencga que ja nao respondem as outras
medicac¢do

22 -Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon Beta, acetato de glatiramer, fingolimode, natalizumabe, teriflunamida e dimetil fumarato,
Positivo: Interferon teriflunamida e dimetil fumarato e acetato de glatiramer apresentam poucos efeitos adversos a longo prazo, eficacia menor e
controle de surtos, resposta radiologica e progressao da doengaGlatiramer menor risco em gravidez Fingolimode - boa resposta as custa de
linfopenia Natalizumabe - injetavel mensalmente otima resposta com melhor controle de surtos mas grande risco de infeccao secundaria de JC
positivo , Negativo: Interferon teriflunamida e dimetil fumarato e acetato de glatiramer - resposta com eficacia menor com menos controle de
surtos, resposta radiologica e progressao da doengateriflunamida - problema maior em gestacao Fingolimode - linfopenia severa e risco de infecgao
controle e monitorizacdo constante Natalizumabe -grande risco de infeccao secundaria de JC positivo

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pois é a medicacdo ocrelizumabe é a primeira recomendada e com melhores resultados aos
pacientes EMR, atualmente considerada a melhor tratamento a nivel mundial.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta-Interferon, Tisabry e Gylenia, Positivo: O Beta-Interferon foi a primeira medicacdo utilizada durante 5 anos,
apesar das inflamagoes c as aplicag0es, a existencia da progressdao manteve o equilibrio do corpo relativamente estavel. O Tysabre durante 1 ano e
1/2, manteve o corpo menos inflamado do q Beta -Interferon, entretanto desenvolveu uma reagdo q impediu a continuagdo da sua aplicagao apds
aproximadadamente dois anos. O Gilenya mesmo possuindo uso mais confortavel, apds uso durante aproximados 3 anos, forte impacto negativo no
equilibrio e na reambulagao. , Negativo: A progressiva dificuldade na reambulagdo, no iquilibrio, ou sja, na marcha como um todo.
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25/02/2019 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Nos da APEMBS, que estamos lutando pelo 600 portasores de EM da Baixada Santista onde ja

zacgdo de pacientes

fazemos esse trabalho ha 14 anos, sabemos que esse novo medicamento ocrelizumab é de suma importancia para o tratamento dos portadores de
esclerose multipla, ja que pode ser usado para duas formas da doenga, surto/remissdo e primaria progressiva e que neste caso ndo existi medicagdo.
Necessita aprovacdo urgente, pois quem tem a esclerose multipla tipo surto/remigdo e teve ndo sucesso com as outras medicac¢des ou tem a
primaria progressiva tem como Unica alternativa o ocrelizumab. Necessitamos urgentissimo de reavaliacdo do caso. Muitas pessoas dependem desta
medicacdo.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Betaferon, Rebif 22 e 44, Fingolimoide e natalizumab., Positivo: Cada medicamento é indicado
individualmente para cada portador, dependendo de cada caso. A eficacia tende a cair ao longo do tempo., Negativo: Ndo ha como relatar efeitos
negativos pois pela quantidade de portadores que temos, cada um se adapta a cada medicamento conforme o caso.

25/02/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O Ocrelizumab é de suma importancia para os portadores de esclerose mdltipla, ja que pode
ser usado para duas formas da doenca, surto/remissdo e primaria progressiva e que neste caso ndo existia medicacdo. Necessita aprovagdo urgente,
pois quem tem a esclerose multipla tipo surto/remigdo e teve ndo sucesso com as outras medicacdes ou tem a primaria progressiva tem como Unica
alternativa o ocrelizumab. Necessitamos urgentissimo de reavaliagao do caso. Muitas pessoas dependem desta medicagdao. Minha esposa mesmo
tem tido aumento significativo de placas nas ultimas ressondncias magnéticas e pode ter mais sequelas caso a doenca progrida. Ela depende
urgentemente deste medicamento.

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Frone, Avonex, Rebif , Positivo: Cada um teve sua eficicia em cada momento, tendo sido necessario a

troca devido ao aparecimento de novos surtos de EM., Negativo: No caso do Avonex, as aplicagdes trouxeram muitos hematomas devido as
constantes aplicages. Os outros ndo tiveram efeitos negativos a ndo ser a perda de eficacia.

25/02/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Acompanho pacientes portadores de Esclerose Mdltipla, e infelizmente muitas medica¢des
fornecidas hoje tém efeitos colaterais ruins e riscos graves, como o Natalizumabe. Muitos pacientes ja passaram por todas as medicagdes.
Ocrelizumabe retine dados robustos de eficacia e seguranca, é usado a cada 6 meses, e 0s pacientes que hoje conseguem, estdo com melhora
significativa na qualidade de vida, exames de imagem e outros.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocrelizumabe , Positivo: Medicagdo segura, pouco ou nenhum efeito colateral. Paciente ndo teve mais
nenhum surto, ressonancia magnética apresentou melhora, paciente sem fadiga, ativo, com qualidade de vida. , Negativo: Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glatiramer, fingolimode e natalizumabe, Positivo: Foram eficazes durante um periodo, mas nao
sustentaram., Negativo: Reacdo a injecao, efeitos colaterais cardiacos e gastrointestinais, monitoramento constante

23/02/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e tekfidera, Positivo: Nao tive nenhuma experiéncia positiva, Negativo: Um nao tive resultado e o outro
prejudicou meu estdbmago, tive uma ussera por causa dos comprimidos.

Pagina 23 de 85



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

08/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: copaxone, Positivo: inicio de tratamento, ainda ndo temos os resultados ideal seriam as inje¢des 3 x
por semana e ndo didrias , Negativo: inicio do tratamento muita rea¢do adversadesconforto com as inje¢des diarias

11/03/2019

Interessado no tema

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

11/03/2019

11/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, pg o beneficio de uso da medicagdo vai ajudar muitos pacientes diagnosticados ckm EM

22 - N3do

32-Néao

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O medicamento é uma das poucas opgdes (se ndo a Unica) vidvel para o tratamento de certos

tipos de esclerose. A ndo incorporagao no sistema significa excluir os portadores de ter acesso as suas ja limitadas alterativas de tratamento,
agravando quadros e incapacitando pessoas.

22 - Nado

32-Nao

11/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Medicagdo importante para a forma renitente e primaria
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1 a 44, Positivo: Doenga estabilizada , Negativo: Efeitos colaterais

08/03/2019

Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX e TECFIDERA., Positivo: no avonex tive falha terapéutica por problema no figado. E com o tecfidera estou
indo bem., Negativo: avonex: problema hepatico, muita febre, dor nos ossos.
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25/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, No momento, o ocrelizumabe é o medicamento mais eficaz para o controle da EM,
recomendado por muitos neurologistas! Estou aguardando ha mais de dois anos,sua incorporacdo ao SUS!

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon(Rebif), Acetato de Glatirdmer(Copaxone), Natalizumabe(Tissabri), e, atualmente, Fingolimode., Positivo:
Interferon(imunomodulador-diminuiu surtos e amenizou poténcia dos ultimos durante 12 anos, depois falhou e foi substituido por Copaxone que
mostrou-se insuficiente pro controle no estagio de evolucdo da EM. Na sequéncia, foi prescrito o Natalizumabe, imunossupressor, necessario no
momento; devido a detecgdo do virus JC, alterou-se o entdo o controle para o Fingolimode, que apresenta muitas reagdes negativas em relagdo a
qualidade de vida, com indicacdo Médica para o uso do Ocrelizumabe(Ocrevus). , Negativo: Interferon- apresentou falha no controle, apds 12 anos
iniciais da EM;Acetato de Glatiramer: falha clinica em 3 meses de uso;Natalizumabe: incompativel administragdo na presenca do Virus JC,
possibilitando desenvolver leucopeniaFingolimode: Baixa qualidade de vida, fraqueza muscular, incontinéncia urindria, dentre outros sintomas.

08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Ndo possuo sequela e nem tenho mais surtos., Negativo: Efeitos colaterais no inicio do tratamento:
febre, dor no corpo, enjoo, sonoléncia

26/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Ndo sdo todos os portadores que podem fazer uso das opgdes de medicamentos para o tipo
EMRR, por isso a necessidade de maior opgdo para o tratamento dessa doencga degenerativa.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, fingolimode, ciclofosfamida, Positivo: Acetato de glatiramer - Por 7 anos com menos surtos e
leves.Fingolimode - H4 quase 3 anos sem progressao da EM, sem surtos e aumento de incapacidade.Ciclofosfamida - voltar a enxergar, Negativo:
Glatiramer / Dor no local da aplicagcdo. Fingolimode: Imunossupressor que requer um cuidado maior para evitar infec¢desCiclofosfamida: Efeitos
colaterais indesejaveis.

08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Este medicamento ja teve aprovagdo da ANVISA e a inclusdo de um novo medicamento
fortalece o arsenal terapéutico., permitindo a maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos
em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opcGes seguras e eficazes. Este medicamento
pode aumenta

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1-B, Acetato de Glatiramer e Fumarato de Dimetila., Positivo: Tive falha terapéutica com o interferon
e, depois de 1 ano de uso, o médico me receitou o Acetato de Glatiramer.Apds 9 anos de uso deste medicamento, apresentei reagcdes que me
fizeram trocar de medicamento para o Fumarato de Dimetila (que uso hd 1 ano e 3 meses). Tanto o Acetato de glatiramer quanto o fumarato de
dimetila evitaram novos surtos e novas lesdes., Negativo: Apesar das rea¢Ges adversas, o fato de eu ndo apresentado novas lesdes e nem lesGes em
atividade ha 8 anos ja faz o medicamento valer a pena.
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08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatirdamer, Positivo: Controle sobre o avango da doenga, estabilidade imunoldgica, qualidade de vida.,
Negativo: Rotina didria de inje¢Ges subcutaneas, reagdes na pele nos locais de aplicagdo.
26/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fingolimoide , Positivo: Ndo teve efeitos colaterais , Negativo: Nenhum
32-Nado
26/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Por que sei que as pessoas de sofrem dessa doenga, precisam de todas possibilidades de
cuidador de paciente cura. Quando aparece um novo medicamento, todos tem o direito a ter acesso para tentativa de cura.
22 - Nao
32-Nao

26/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou portador de EMRR, e sei da gravidade da doenga, ndo ha cura através dos medicamentos
podemos ter uma melhor qualidade de vida. N&s portadores temos o direito civil de ter acesso as medicacdes que sdo descobertas pelos
cientistas/laboratdrios, ndo hd a menor possibilidade de comprar tais medicamentos para o tratamento da EM, devido o alto custo. Os estudos cada
vez estdao mais avangados, descobrindo medicamentos mais eficazes e com menos efeitos colaterais.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex betainterferon 1a e fingolimode, Positivo: Sdo imunomoduladores e imunossupressores, estabilizam os
surtos e efeitos da EM., Negativo: Como qualquer medicamento de uso continuo, atingem outros Orgdos como por exemplo figado.

23/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo pois as medicacGes que se encontram hoje no mercado ndo estdo sendo tdo
eficientes quanto parecem, s6 nos portadores sabemos o quanto a doenca evolui em nosso organismo,e gostariamos sim poder desfrutar de uma
nova alternativa que surgiu.
22 - Sim, como paciente, Qual: CopaxoneBetaferonAvonex, Positivo: As medicagdes ndo apresentam efeitos positivos., Negativo:
InjecGesArmazenamentoFrequéncia das injecdoEfeitos colaterais
32-Sim, como paciente, Qual: CopaxoneBetaferonAvonex, Positivo: As medicagdes ndo apresentam efeitos positivos., Negativo:
InjecGesArmazenamentoFrequéncia das injecdoEfeitos colaterais

08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

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

22 -Ndo

32-Nao
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22/02/2019 Empresa 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Devido a evolugao da doenga nos portadores, as medicagdes existentes hoje no mercado nao
estdo apresentando resultados suficientes para evitar essa evolugdo, que acaba gerando sequelas e uma queda imensa na qualidade de vida dos
portadores de EM.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: CopaxoneBetaferonAvonex, Positivo: Efeito positivo sé encontrei no Avonex, devido a frequéncia nas aplicaces
serem uma vez por semana., Negativo: Incobmodo das aplicagGesEfeitos colateraisArmazenamento de todas medicagGes

22/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

22/02/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, POR SE TRATAR DE UMA MEDICACAO MUITO PESADA PARA OS RECORRENTES
22 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, POREM O DE 20mg, Positivo: NAO APRESENTEI OS EFEITOS COLATERAIS QUE APRESENTO COM OUTROS,
TIPO TONTURA, DORES ESTOMACAIS, CALOR EXCESSIVO., Negativo: REACAO ALERGICA APOS 30 DIAS DE USO DIARIO
32 - Sim, como paciente, Qual: USEI O DE 20MG, MAS ME DEU REACAO ALERGICA, PRINCIPALMENTE PORQUE USAVA TODOS OS DIAS.., Positivo:
NAO APRESENTEI OS EFEITOS COLATERAIS QUE APRESENTO COM OUTROS, TIPO TONTURA, DORES ESTOMACAIS, CALOR EXCESSIVO., Negativo:
REACAO ALERGICA APOS 30 DIAS DE USO DIARIO

22/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
22/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pois é o UNICO medicamento para EM progressiva que faz realmente efeito.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - Betainterferon 1a, Positivo: Nenhum, pois minha esclerose é progressiva., Negativo: Nenhum, pois minha
esclerose é progressiva.
22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Esta medicagdo seria importantissima para min, ja passei por 6 medicagdes e o meu médico

recomendou esta medicacdo
22 - Sim, como paciente, Qual: Tomei tysabri, logo que liberou para min nnn, Positivo: Prevencdo de surtos, Negativo: Falha terapéutica
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, betaferon,glatinamer, tysabri,fingolimide, Positivo: Diminuir sintomas e previnir surtosPara min a melhor

medicacdo foi tysabri, fiquei 5 anos sem surto, sé precisei parar de usar porque positivos o virus JC., Negativo: Efeitos colaterais diversos, s6 com o
tysabri ndo tive tragado.
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22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como paciente e como membro da Associagdo dos portadores de esclerose multipla da
Baixada Santista, fico extremamente amedrontada com a progressividade da doenca e a falta de medicamento eficaz que consigam frear a
enfermidade. NOS AJUDEM POR FAVORI!!!!

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Diminuicdo de surtos, Negativo: Aplicacdo diaria de injecGes dolorosas

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone Rebif 44Gilenya , Positivo: Copaxone nenhum efeito positivo Rebif44 nenhum efeito positivo Gilenya sé
por ser comprimido ja valeu., Negativo: Copaxone continuei tendo surtos, injeces tds os dias terriveis. Rebif 44 piorei muito, fiquei sem forca nem
p andar... injecdo 3x por semana Gilenya abaixa muito os leucdcitos e queda de cabelo.

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo, pois o risco de sequelas e futuras complicagdes relacionadas a surtos,esta
ocorrendo com a medicagdes existentes no mercado hoje.
22 -Nao
32-Néao

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O Ocrelizumab é de suma importancia para os portadores de esclerose multipla, ja que pode

ser usado para duas formas da doenca, surto/remissdo e primaria progressiva e que neste caso ndo existi medicacdo. Necessita aprovagdo urgente,
pois quem tem a esclerose multipla tipo surto/remicdo e teve ndo sucesso com as outras medicagdes ou tem a primaria progressiva tem como Unica
alternativa o ocrelizumab. Necessitamos urgentissimo de reavaliagdao do caso. Muitas pessoas dependem desta medicagdo.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ndo usei medicamento em experiéncia. , Positivo: Nada a declarar, Negativo: Nada a declarar.
32 - Sim, como paciente, Qual: Frone, Avonex, Rebif 22, natalizumabe e fingolimide, Positivo: O rebif 22 que usei por muitos anos manteve a doenca

estavel até que, devido a uma série de placas em atividade e inicio de sequelas, serei obrigada a mudar de medicamento. Os outros citados ndo
tiveram eficacia no meu organismo., Negativo: Efeitos colaterais como alteracdes nos exames e diversos surtos da doenca.

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou portador de esclerose multipla, faco parte da associacdo de esclerose multipla de
Santos. Sou favordavel a utilizagdo dessa medicagao.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Positivo: Aceitacdo - 1 injecdo por semana, Negativo: Efeito colateral no dia seguinte.

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E uma medicdo muito importante pra quem tem a doenca que n3o e facil, precisamos dos
medicamentos pra podermos ter uma vida normal uma qualidade de vida.A esclerose tem varias etapas esse medicamento e muito importante
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon 1A ribif 44mg, Positivo: A medica¢do controla a doenga me proporciona qualidade de vida sem
surtos, sem sequelas aparentes, Negativo: Tem efeitos como dores de cabega, fico um pouco de frio ou febre entre outros
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22/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Disposicao .Animo., Negativo: A infusao doi um pco.

23/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Essa medicagdo é mais uma opg¢do aos pacientes que apresentaram falha terapéutica. E é a
Unica opgdo para os que tem esclerose multipla primaria progressiva.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexRebif 44GyleniaRituximabe , Positivo: O Avonex é aplicado uma vez por semana.O Rebif 44 tem poucas
reagOes colaterais. O Gylenia é em comprimidos e ndo tem efeitos colaterais.O Rituximabe é aplicado a cada seis meses e ndo tem efeitos colaterais.
, Negativo: O Avonex é aplicado por injecdo intra muscular e tem efeitos colaterais que se parecem com uma gripe muito forte.O Rebif 44 é aplicado
por injecdo subcutdnea trés vezes na semana

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Sou portadora de esclerose multipla e ja tive que mudar quarta vez e se eu tiver que mudar
novamente podera ser esta medicagdo.
22 - Sim, como paciente, Qual: O primeiro foi copaxone O segundo foi avonexO terceiro foi Natalizumab O quarto serd o figolimoide que estou no
aguardo para iniciar o tratamento. , Positivo: O que me dei muito bem foi o Natalizumab mais infelismente tive que parar, Negativo: Copaxone
atrofiamento na pele, avonex potencializou a minha depressdo, natalizumab jc muito alto.
32 - Sim, como paciente, Qual: O primeiro foi copaxone O segundo foi avonexO terceiro foi Natalizumab O quarto sera figolimoide que estou no
aguardo para iniciar o tratamento. , Positivo: O que me dei muito bem foi o Natalizumab tive que parar , Negativo: Copaxone atrofiamento na pele
Avonex potencializou a minha depressdo Natalizumab jc muito alto

23/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: O ocrevus e o Unico medicamento para tratamento da primaria progressiva , Negativo:
Desconhecgo

23/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acho que deve ser liberado ,pois hd muitas pessoas que muitas vezes ndo se adaptaram a
outras medicagBes que ha no mercado hoje para EM .Creio que essa medicag¢do podera melhora muito a nossa vida como portador .
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ja tomei o interferon 1b o rebiff e estou passando pro fingolimoide, Positivo: Gragas a Deus ndo tive surto .,
Negativo: Estou mudando pro fingolimoide pois ndo me adaptei as inje¢des , pois sdo muito incobmodas . Sempre que eu tomava no dia seguinte
sempre ficava com uma forte dor de cabeca mesmo tomando analgésico , doia na aplicacdo apds . Voto contra, pois gracas a Deus ainda ndo estou
precisando mas ha muitos pacientes que essa medica¢do podera ajudar e muito

23/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Nés, portadores dessa doenga tdo dificil, precisamos de mais auxilio no tratamento e

prevencgdo da mesma.Essa medicagdo em questdo ira nos ajudar a ter uma vida mais acessivel, mais confortavel. Portanto, deve ser liberado!!!
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Gylenia, Positivo: Avonex: tratamento fez efeito durante 3 anos.Gylenia: Por ser comprimido, tornou a vida
mais facil., Negativo: Avonex: por ser injetdvel intramuscular, era mais dolorido o tratamento.Gylenia: ndo foi eficaz para o meu caso.
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23/02/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Sou portadora e preciso muito dessa medicagao
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e o tekfidele, Positivo: Ndo tive experiéncias positivas, Negativo: Um ndo vez efeito e o outro tive dores
horriveis no estébmago

23/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagio preliminar, PACIENTES QUE JA TEM A DOENCA HA MUITO TEMPO E NAO RESPONDEM MAIS AOS

cuidador de paciente TRATAMENTOS DISPONIVEIS, PRECISAM TER ACESSO A ESTA MEDICACAO PARA CONTINUAREM A MANTER SUA QUALIDADE DE VIDA

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: REBIF 44 / GYLENIA / NATALIZUMABE, Positivo: REBIF FOI EFICAZ DURANTE 15 ANOS, POREM 0S
EFEITOS COLATERAIS JA NAO ERAM MAIS SUPORTAVEIS PELO MEU ESPOSO / O GYLENIA FOI UMA BOA MEDICACAO MAS POR CONTA DAS
CONSTANTES FALTAS MEU ESPOSO SE ESTRESSAVA E PIORAVA MUITO OS SEUS SINTOMAS / NATALIZUMABE TEM SE MOSTRADO EFICIENTE, POREM
ESTAMOS INVESTIGANDO UM POSSIVEL PROBLEMA NO FIGADO QUE PODE ESTAR SENDO CAUSADO POR ELE, Negativo: REBIF - EFEITOS COLATERAIS
MUITO FORTES / GYLENIA CONSTANTE FALTA DE MEDICAGCAO / NATALIZUMABE POSSIVEL PROBLEMA NO FIGADO

22/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Essa medi¢cdo e muito importante para o tratamento da Esclerose Multipla queremos a

cuidador de paciente incorporagdo dessa medigao que vai ajuda muitas pessoas com EM

22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu marido faz tratamento com beta interferon 1a ribif 44mg, Positivo: Os efeitos positivos sdo que
a medicagdo combate a doenga meu marido ndo tem surtos e a doenga esta estabilizada a medigdo esta fazendo efeito e ele tem uma qualidade de
vida de uma pessoa normal, Negativo: Todo a medi¢do tem efeitos contrarios

23/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Concordo com a incorporac¢do do ocrelizumabe para o tratamento de outras pessoas que
tenham esclerose multipla.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 mcg (Betainterferona), Positivo: Tive uma grande melhora com relagdo aos sintomas que sentia
anteriormente ao inicio do tratamento, no meu caso na parte de coordenagdao motora., Negativo: A parte "ruim" sdo os efeitos colaterais, mas nada
que seja dificil de aguentar, ja que principalmente no inicio sentia sintomas gripais, ficava febril e com dores musculares e articulares.

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pq a liberagdo vai sair mais barato...pois o0 medicamento é semestral evitando custos de
internagoes
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Avonex,copaxone,metrotexato, ciclofosdamida,natalizunabe..E agora Ocrelizunabe , Positivo: N estar acamada
hoje, Negativo: De fi ter sido relevantemente eficazes comigo..
32 - Sim, como paciente, Qual: Com todos acima, Positivo: N houve efeitos positivo esperado, Negativo: N conseguiu segurar a evolucio da doenca

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Se o medicamento apresentou resultado positivo deve ser incorporado

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de GlatiramerSolumedrol, Positivo: Estabiliza a doencga, Negativo: Surtos com sequelas
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22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Nada a declarar, Negativo: Rubor, dor no estdmago.

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O ocrelizunabe é um medicamento de suma importancia para quem tem esclerose multipla,
pois atinge os dois tipos da doenca recorrente/remissivo e primdaria vindo a beneficiar uma grande quantidade de portadores da doenca.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone, Natalizumabe, Positivo: Todos os medicamentos que eu utilizei me trouxeram beneficios durante
algum tempo, até surgirem novos surtos., Negativo: Avonex - dores pelo corpo; febre; sintomas de gripeCopaxone - irritagdo nos locais de aplicagdao
Natalizumabe - JC ativo

22/02/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendag3o preliminar, E um medicamento onde todos portadores de esclerose multipla tenha o direito de fazer
uso assim que se faga necessario.
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Pro nosso benéfico., Negativo: Nenhumre
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 n3o tever o efeito esperado na época do uso.HO'OPONOPONO, Positivo: Fazendo uso do rebif 44, no
momento, Negativo: Caso ndo tem tomado um analgésico, no meu caso tenho febre.

22/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Positivo: Estabilizacdo da doencga , Negativo: Efeitos colaterais

11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

23/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O OCRELIZUMAB E DE UMA IMPORTANCIA VALIOSA PARA OS PORTADORES DE ESCLEROSE

MULTIPLA, PELO FATO DA DOENGA TER FORMAS DE SURTO/REMISSAO E PRIMARIA PROGRESSIVA E Q AINDA NAO EXISTIA A MEDICAGAO
ABRANGENDO TAL. NECESSITAMOS SIM DESTA APROVAGAO COM URGENCIA, POIS AS MEDICAGOES Q FAZEMOS USO, NAO SEGURA OS SURTOS, A
SUCESSAO DE SURTOS/CRISE COM SEQUELAS SAO CONSTANTES, ESTA ALTERNATIVA SERIA MUITO VIAVEL E SERIA DE GRANDE VALIA ESTAUDAR O
CASO, POIS MUITOS PORTADORES DEPENDEM DE MEDICAGAO.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: BETAINTERFERON 44MG (REBIF), Positivo: DIMINUIRAM OS SURTOS., Negativo: SAO EFEITOS DE MAL ESTAR,
ENCHAQUECAS, NAO PODER EXPOR AO SOL, POIS A COCEIRA NA PELA E OS HEMATOMAS INCOMODAM.
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28/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho 2 pessoas da familia com EM, creio que se tem esse novo medicamento como possivel
cuidador de paciente tratamento o sus tem que disponibilizar para os doentes.
2.-Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon , copaxosone e outros, bastante doloroso para o paciente., Positivo: Apenas p natalizinabe
teve melhora no quadto da doenca., Negativo: Interferon febre, dor no corpo e fia cabeca, isso sem falar que o paciente nao tinha mais qualidade de
vida.

28/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E uma medicagdo utilizada com sucesso em muitos casos de falha terapéutica com as demais

medicagdes disponiveis.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone, Tecfidera e Fingolimode, Positivo: Disponibilidade no SUS da maioria., Negativo: Nenhum deles foi
bom no meu tratamento. Continuei tendo sintomas e lesdes novas. Falha terapéutica.

28/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O ocrelizumabe é uma medicacao eficiente para a EMRR comprovada cientificamente, tal

cuidador de paciente medicagdo é utilizada nos EUA, Europa e Asia para tratamento da EMRR.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone é Fingolimode , Positivo: Minha esposa teve falha terapéutica com o Copaxone e o
tratamento com o Fingolimode comegou recentemente. , Negativo: Copaxone ndo evitou os surtos e piorou os sintomas, o Fingolimode tem pouco
tempo de uso para falar

28/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E uma medicago utilizada com sucesso em muitos casos de falha terapéutica com as demais
medicacg0es disponiveis.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone, Tecfidera e Fingolimode, Positivo: Disponibilidade no SUS da maioria., Negativo: Nenhum deles foi
bom no meu tratamento. Continuei tendo sintomas e lesGes novas. Falha terapéutica.

28/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A esclerose multipla por ser uma doenca cronica, nao deveria ser privados remédio da rede
publica. Cada paciente tem necessidades especiais e tratamentos indivualizados, com mais essa medicagao, ampliamos a forma de controlar os
possiveis surtos que a doenga nos acarreta.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Tratamento com copaxone 40mg. , Positivo: Previne, ndo 100%, o surgimento de novos surtos e lesdes., Negativo:
Copaxone ndo é uma medicagdo que tem sucesso com todos os pacientes de esclerose. Efeitos como tonturas, queda de cabelo, dores articulares
sdo alguns dos pontos negativos para quem faz o uso desta medicagao.

28/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo da recomendac¢do da CONITEC porque é um medicamento que tem se mostrado

eficaz.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: Tive falha terapéutica e tentei trocar de medicamento, porém o Ministério da Saude ndo aceitou
e disse que eu ndo me enquadrava para a troca., Negativo: No inicio tive senti calafrios e tive alguns surtos tomando o medicamento.

Pagina 32 de 85



Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

28/02/2019 Instituicdo de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A medicagdo ja mostrou-se efetivas na forma recorrente, além da progressiva primaria.E o
principal é que ha muitos pacientes que precisam desta linha de tratamento , para os casos de EM nas formas altamente ativa, com virus JC
fortemente (+), e dispomos apenas do Natalizumab.

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferons, Acetato de Glatiramer, Fingolimode, Fumarato de Dimetila, Natalizumabe, Positivo: Baixo
risco de infe¢cBes ou neoplasias apenas para as drogas de primeira linha, Negativo: Baixa eficiéncia de medicagGes de primeira linha para EM
recomente altamente ativaRisco consideravel do uso de Natalizumabe, para pacientes com mais de 55 semanas de uso, coim virus JC fortemente
positivo.

28/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia com solumedrol; copaxone; natalizumabe, Positivo: Em todos os casos, controle na progressdo da
doencga, Negativo: Nenhum

28/02/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Temos apenas um Unico anticorpo disponivel para os pacientes com a forma remitente-
recorrente.Muitos casos logo ndo poderdo utilizar este medicamento (Natalizumab) devido ao tempo de uso associado ao virus JC positivo. Como
iremos conduzir entdo estes casos de EM altamente ativos, com riscos para o desenvolvimento de encefalite?. Ird onerar mais o sistema publico,
com necessidade de RNM periddicas a cada 3 - 6 meses, mais consultas neuroldgicas e suporte médico,

22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferons e Natalizumab, Positivo: Interferons - droga segura.Natalizumabe - Eficiéncia, Negativo:

Interferons - Pouco efetivo no controle de surtosNatalizumabe - Risco de encefalite, para Pacientes em uso desta medicagdao por mais de 50-60
semanas com virus JC +

28/02/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O medicamento se mostrou bastante eficaz em estudos recentes, contribuindo
significativamente pra qualidade de vida dos portadores de EM.

22 - N3o
32-Nao

28/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O medicamento é muito eficaz no controle de surtos da esclerose multipla, o que ja foi
demonstrado por diversos estudos. Melhor adesdo do paciente ao tratamento, pois a aplicagdao é semestral.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Medicacdo segura , Negativo: Aplicacdo 3 vezes na semana, muitos efeitos colaterais, menos eficaz no
controle de formas mais agressivas de Esclerose Multipla
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28/02/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo, uma vez que essa medicagdo vem trazer novas esperancas ao portadores de
EM,uma vez que sua eficdcia ja foi comprovado por varios estudos. Ainda agrega como valor o fato de ser de uso semestral.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif 44, Positivo: E uma medicacao que ja existe ha muito tempo no mercado e que controla os
surtos em pacientes portadores de EM menos agressivas., Negativo: Injecdo 3 vezes na semana, locais da aplicacdo ficam com edemas, alteracGes de
TGA evTGP, ndo controla surtos nos casos de EM mais agressivas.

28/02/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

28/02/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A eficacia do medicamento frente a outros disponiveis no controle da evolugdo da doenga é o
motivo que me faz discordar da recomendacgao preliminar

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon beta, Positivo: E seguro e tem efeitos conhecidos, Negativo: Efeitos colaterais e a
necessidade de aplicagdo 3 vezes na semana que limitam a qualidade de vida dos pacientes

11/03/2019

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, As pessoas mais acometidas por esta doenga ndo possuem renda o suficiente para sustentar
este medicamento que é muito caro

22 - Ndo

32-Nao

01/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon, Positivo: Necessdrio para que os pacientes de Esclerose Multipla tenham "vida"., Negativo: Efeitos
colaterais, porém melhor ter efeito colateral do que ficar numa cadeira de rodas

07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, S6 o médico que assiste o paciente é que pode determinar qual tratamento deve ser adotado.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex 1 anoBetaferon 1b 14 anos, Positivo: Betaferon 1b conseguiu espagar mais os surtos , Negativo: Avonex nao
conseguiu evitar os surtos e efeitos colaterais ruinsBetaferon 1b efeitos colaterais ruins, causando nddulos nos locais de aplicacéo,

01/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo

32-Sim, como paciente, Qual: Rebiff 22 e 44. Natalizumab , Positivo: Controla os possiveis surtos e me da uma qualidade de vida , Negativo: Rebiff
sdo os efeitos colaterais da medicacdo. Natalizumab nenhum
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01/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A medicagdo além de ser de primeira linha, possui efeitos colaterais menos deletérios ao
paciente e além disso a posologia é 6tima, sendo duas aplicagcdes endovenosas anuais.
2.-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Fingolimode, Natalizumab e Tecfidera , Positivo: Interferon é o pior: tive surto na vigéncia da medicagao,
além de diversas picadas ( 3 semanais), além de hematomas e dor no local da aplicacdo e depressao profunda. Fingolimode: tive arritmia na
vigéncia do remédio. Tive g mudar. Natalizumab: tomei apenas 1 dose, pois meu virus JC deu muito elevado. Tecfidera: uso atualmente, tive um
surto utilizando o medicamento que tem posologia boa por ser oral., Negativo: Interferon é o pior: tive surto na vigéncia da medicagao, além de
diversas picadas ( 3 semanais), além de hematomas e dor no local da aplicacdo e depressao profunda. Fingolimode: tive arritmia na vigéncia do
remédio. Tive g mudar. Natalizumab: tomei apenas 1 dose, pois meu virus JC deu muito elevado. Tecfidera: uso atualmente, tive um surto
utilizando o medicamento que tem posologia boa por ser oral.
01/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Tenho interesse para usar, mas, precisa da disponibilizagdo do SUS.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: ocrelizumabe , Positivo: Para melhorar os efeitos e sequelas da EM, Negativo: Tenho indicagao, mas, precisa da
disponibilizagdo do SUS.
01/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Pra nds pacientes é muito importante ter outras op¢des de medica¢do no caso de ndo
adaptacdo a outras g ja estdo disponiveis
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon Betainterferona 1b, Positivo: No meu caso conseguiu estabilizar a esclerose multipla , Negativo: As vezes
reagao como uma gripe muito forte
28/02/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Tenho amigos que estdao bem com doencga estabilizada devido a essa medicagao.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como paciente, Qual: Alemtuzumab , Positivo: Me fez voltar do surto e estabilizar a EM sem me deixar com sequelas., Negativo: N3do tive
efeitos negativos.
01/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O paciente e seu médico devem ter o direito de escolha do melhor tratamento
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer e Fingolimode , Positivo: Fingolimode menos efeitos colaterais e melhor forma de administrar o
medicamento , Negativo: Diminuicdo de leucdcitos e linfécitos com mais propensao a infecgdes oportunistas
28/02/2019 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ocrevus, Positivo: Boa tolerabilidade., Negativo: -

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todos os outros medicamentos previstos para Esclerose Multipla, Positivo: Variam: os interferons e
glatiramer tem a vantagem da seguranca (pelo muito tempo que ja sdo usados na pratica clinica); os orais (finglolimod, tecfodera e aubagio) tem a
vantagem da comodidade; e os injetdveis (natalizumabe e alemtuzumab) tem maior eficacia., Negativo: os interferons e glatiramer tem pouca
eficacia. os orais tem alguns efeitos adversos consideraveis. e os injetaveis tem um perfil de seguranga mais delicado.
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01/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sou portadora de esclerose multipla e vejo a necessidade de tantos pacientes que necessitam
desse medicamento para sua sobrevivéncia. FT

32 - Sim, como paciente, Qual: Tomo betainrerferon, Positivo: Esse tratamento fez com que minha doenca ficasse controlada.N3o fui curada. Ainda
tenho a doenga e muitos sintomas horriveis, mas sei que esta controlada, por Deus acima de tudo, e por causa do tratamento ., Negativo: Tenho
efeitos colaterais cada vez que tomo a inje¢do do betainterferon.Dores no corpo e calafrios e dor de cabega. Mas ainda prefiro sentir os efeitos
colaterais do que ficar em uma cadeira de rodas.

01/03/2019 Paciente

01/03/2019 Profissional de satde

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Retardamento da progressao da doencga, Negativo: Mal estar em geral, sensagao de gripe, febre,
calafrios

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A esclerose multipla é uma doenga muito individual, podemos chama-la de sindrome, visto
que cada paciente apresenta manifestagdo diversas. A individualidade de cada um deve ser levada em consideragdo para o tratamento ideal. No
momento n3do existe nenhum anti-cd20, liberado para o tratamento destes pacientes no SUS, fazendo com que muitos jovens adiquiram maiores
sequelas e limitagGes devido a evolugdo da doenca.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ocrelozumabe, Positivo: Melhora clinica importante! Diminuicdo do nimero de lesoes e do edss,
Negativo: Até o momento nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Natalizumabe e Alemtuzumabe, Positivo: Ambos apresentam melhora expressiva da clinica e diminui¢cao
do numero de lesdes , Negativo: Chance de Lemp e outras doengas autoimunes, como tireoide e purpura

28/02/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O paciente e seu médico devem ter o direito de escolha do melhor tratamento
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer e Fingolimode , Positivo: Fingolimode menos efeitos colaterais e melhor forma de administrar o
medicamento , Negativo: Diminuicdo de leucdcitos e linfocitos com mais propensao a infecgdes oportunistas

28/02/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento é uma boa opg¢do para tratamento da esclerose multipla e deve ser uma
opcdo para pacientes com a doenga disponivel no SUS.

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Beta Interferon 1 Alpha., Positivo: Controle da progressdao da doenga com baixos riscos ao portador.,
Negativo: Frequéncia da utilizacdo e hematomas como efeitos colaterais.
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27/02/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Ter novas opgdes de tratamentos é fundamental para manutenc¢do da qualidade de vida do
paciente.
2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: InterferonCopaxoneFingolimode, Positivo: Interferon - tentativa de conter a progressao da doenga, porém nao tive
resultados;Copaxone- tentativa de conter a progressao da doenca, porém nao tive resultados;Fingolimode - obtive 6timos resultados, a doenca
estabilizou , parei de ter surtos frequentes e melhorou bastante a qualidade de vida, pois tem poucos efeitos colaterais., Negativo: Interferon - Ndo
tive resultados e esta medicagdo apresentou muitos efeitos colaterais debilitantes em mim;Copaxone - N3do tive resultados e esta medicagdo
apresentou muitos efeitos colaterais debilitantes em mim;Fingolimode - reduc¢do da imunidade.
01/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O Ocrelizumabe é a proxima recomendagdo da maioria dos neurologistas no protocolo
disponibilizado pelo SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: InterferonAcetato de GlatiramerNatalizumabeFingolimode, Positivo: Interferon: controlou a progressao da EM nos 9
primeiros anos da patologia;Acetato de Glatiramer: Nenhuma reagao adversa;Natalizumabe: Unica aplicagdo mensal e controle efetivo no periodo
de uso;Fingolimode: facilidade no uso, por via oral., Negativo: Interferon: manchas avermelhadas nos locais de aplicacdo;Acetato de Glatiramer:
apresentou falha clinica, no terceiro més de uso;Natalizumabe: Incompatibilidade de uso na presenca do virus JC;Fingolimode: Baixa extrema do
qguadro imunoldgico, péssima qualidade de vida.
11/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Um medicamento tdo importante e de dificil acesso deve ser ampliado a todos, questdo de
humanidade!
22 - Ndo
32-Nao
27/02/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Medicagdao de extrema relevancia no tratamento dos pacientes com esclerose multipla
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: Redugao no nimero de surtos de esclerose multipla. Melhora dos sintomas, da
evolugdo da doenca. Unica droga com comprovacio cientifica para esclerose mdltipla primariamente progressiva, Negativo: Prurido tratado com
anti-histaminico e nduseas
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betainterferona, glatiramer, Positivo: Todas evitam a progressdao da doenca, no entanto sdo medicacdes
de menor eficacia. Novos surtos costumam acontecer mesmo em vigéncia dessas drogas , Negativo: Betainterferona - linfopenia, hipertensao,
dispneiaGlatiramer - dor toracica e hepatotoxicidade
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Chance de tratamento para portadores de EM - remitente na forma secundaria progressiva
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Promover a sdude fisica e psicologica do portador atraves da medicagdo apropriada para seu
cuidador de paciente caso
2-Nao
32-Néao
12/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, E o Gnico remédio que pode tratar.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Individualizar a medicagdo para formas diferentes de manifestacdo da doenga. Secundaria
cuidador de paciente progressiva nao existe tratamento no SUS
22 -Ndo
32-Néao
12/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Acredito que a droga deveria ser oportunamente testada, a principio, por ambulatérios de
Universidades Publicas brasileiras, para se realizarem estudos e estabelecer critérios de inclusdo e protocolos proprios de tratamento, e liberada
para todo o SUS de acordo com sua eficdcia na populagdo brasileira.
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Beta interferon Acetato de glatiramerNatalizumabeCloridrato de FingolimodePulsoterapia com
corticdide, Positivo: Beta interferon - eficacia mantida por longos periodos el grupos especificos de pacientesAcetato de glatiramer- categoria B na
gestacao e baixo risco na lactagaoNatalizumabe - na forma recorrente-remitente, serve para prevenir surtos e retardar a progressao da
incapacidade em pacientes que ndo responderam a um ciclo completo e adequado com outros medicamentos.Cloridrato de Fingolimode - opgdo
para a forma remitente recorrenteCorticéides - terapia de resgate de surto que auxilia nos casos refratdrios as demais medicagdes, Negativo: Beta
interferon - reagGes locais a injecdo, dificil adesdo por ser injetdvel, piora de quadros depressivos e piora da espasticidade muscular e cdimbras.
Suposta relagdo com o aparecimento de tumores cerebrais e hepaticos. Acetato de glatirdmer- reac¢des locais a injecdo, dificil adesao por ser
injetavel, sintomas psiquidtricos, cardiovasculares e neoplasiasNatalizumabe - infecgGes, edema e artralgia poliarticular, depressdaoCloridrato de
Fingolimode- enxaqueca, alteragdes laboratoriais de leucécitos, infecgbes virais, CBC; contraindicado para portadores de doengas cardiovasculares
como IAM e arritmias
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Medicacdes propostas pela SUs ndo surtem efeito na fase progressiva da doenga, fase esta
cuidador de paciente gue gera incapacidades
22 - Ndo
32-Nao
11/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E direito da pessoa ter acesso a tal medicamento imprescindivel.

22 -Nao

32-Ndo
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11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento contribui para auxiliar pessoas portadoras de EM.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
11/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
11/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
2-Nao
11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente pois, tem pessoas que precisam desse medicamento e esse
cuidador de paciente medicamento tem um custo muito alto.
22 - Ndo
32-Nao
01/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Natalizumabe , Positivo: Estancaram o processo degenerativo da doenga , Negativo: Ter que descontinuar o
uso do natalizumabe por ter um exame positivo (JC)
12/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgoes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Conforme pesquisa revelam cerca de mais de 80% dos caso de EMRR podem evoluir para EM
cuidador de paciente secundaria progressiva, sendo asim tratar a forma progressiva antes das incapacidades se instalarem no portador é de fundamental importancia. Isto
é qualidade de vida!
22 - Ndo
32-Nao
11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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26/02/2019

26/02/2019

Paciente

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, betaferon, copaxone e fingolimode. , Positivo: Todos retardaram o avanco da doenca. , Negativo: Os 3
primeiros causaram efeitos colaterais como aumento das enzimas hepaticas, dor e inflamagao local na aplicagao, sintomas de gripe como dores no
corpo todo, coriza e febre. Falta de ar ,calor e rubores no rosto.

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Nds portadores sabemos o que lutamos para uma vida melhor, e tendo apenas um
medicamento ofertado pelo SUS, dificulta e muito manter um quadro estavel, ja que nem sempre nos adaptamos a esse medicamento, e precisamos
constantemente estar medicados para ndo entrarmos em surto.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia com corticéide. Aguardando parar de amamentar pra entrar com a medicacao especifica paraa EM,

Positivo: Controla os pseudo surtos e faz retroceder muitos quadros de surto., Negativo: Apenas para casos graves de surto. No mais tem que ser
medicacdo especifica didria ou conforme recomendada pelo médico.

26/02/2019

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Tenho uma paciente MQT com 30 anos com histdria de EMRR com 10 anos de evolugdo com
varios surtos de gravissima intensidade, fez uso de drogas imunomoduladoras, dimetil fumarato, fingolimode e Natalizumabe, ndo respondeu a
nenhuma dessas drogas tendo falha terapéutica, em dezembro de 2018 fez uso de OCRELIZUMABE com redugédo das lesdes Desmielinizantes na
medula e no cérebro com reducdo do EDSS para 1. A RM do cranio em outubro de 2018 tinha uma quantidade enorme de lesdes orvalhadas nos
hemisférios cerebrais, corpo caloso, periventriculares, tronco cerebral e medula cervical.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todas medicag¢des, imunomoduladores, fingolimode, Natalizumabe,dimetil fumarato, teriflunomida,
alentuzumabe., Positivo: Os imunomoduladores possuem um bom perfil de seguranca. Ja os orais possuem uma eficicia moderada e boa adesdo no
tratamento. Com relagdo a Natalizumabe é uma droga que possui boa eficacia., Negativo: Os imunomoduladores possuem baixa eficdcia, com
eventos adversos que interferem na adesdo ao tratamento, como flulike, reagdes locais, frequéncia de aplicagdes, pacientes com depressao, ideagao
suicida.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Todas as medicacdes, imunomoduladores, fingolimode, dimetil fumarato, teriflunomida, Natalizumabe,
alentuzumabe. , Positivo: Imunomoduladores, possuem baixa eficacia porém um bom perfil de seguranca.As medica¢Oes orais possuem uma boa
eficacia aliada a adesdo.Natalizumabe, entre os demais é o mais eficaz., Negativo: Natalizumabe, tem o risco eminente de LEMP, casos de sindrome
inflamatdria de reconstituicdo imune, é uma droga de barreira que pode causar efeito rebote na retirada da medicagdo.Fingolimode questdo
cardiaca deve ser avaliada, também pode causar efeito rebote na suspensdo do tratamento.Terifunomida possui eficacia semelhante aos
imunomoduladores, teratogénico

26/02/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: beta interferon 22 e beta interferon 44, Positivo: Mehorias motoras, de raciocinio, comportamental e
qualidade de vida, Negativo: Nenhum
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13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Outras medicagdes sao ineficazes para forma secunddria progressiva
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Dar chance do paciente tratar com melhores resultados a forma EMR -secundaria progressiva
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
27/02/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Existem relatos de que o Unico medicamentos que teve eficacia terapéutica em alguns casos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a, Positivo: Ndo tenho comprovacdo de beneficios ainda. , Negativo: Dor de cabega e articulagdo,
calafrios e hematomas no local de aplicagdo.
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A forma recorrente em 85% dos casos se torna secundaria progressiva e esta é a Unica terapia
cuidador de paciente capaz de retardar a progressao
22 - Ndo
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Propiciar esperancga e qualidade de vida para tentar conter a progressao. Métodos utilizados
cuidador de paciente em outros paises com sucesso
22 -Ndo
32-Nado
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Os remedios do SUs ndo trazem qualidade de vida qdo a doenga j3 se inslatou e encontra-se
cuidador de paciente da forma progressiva e incapacitante
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Conter a evoulgdo da progressao através de medicamento com eficacia comprovada em
cuidador de paciente pesquisas no exterior. Os de primeira linha ndo atuam na progressao
22 -Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Para retardar as incapacidade geradas pela progressao somente esta medicagdo tem surtido

cuidador de paciente

efeitos conforme pesquisas em outros paises
22 -Nao

32-Néao
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13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Remédios de primeira linha ndo sdo eficazes na secundaria progressiva
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Anvisa ja aprovou pq leva em consideragao bons resultados obtidos no exterior
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Depois que comecei usar, tive um Unico surto, bem leve, depois ndo tive mais, Negativo: Nenhum
por enquanto
12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44mg, Positivo: Sem surtos por dois anos., Negativo: Nao houve efeitos negativos.
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Remédio adequado para esta fase da doenca, os de primeira linha atuam na fase inicial do
cuidador de paciente dignostico
22 - Ndo
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Adequar as terapias ao que ha de mais moderno e eficiente no tratamento.Doenga com
cuidador de paciente caracteristicas particulares merece atengdo para tratamento para progressao. Qaulidade de vida aos pacientes
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Medica e parente de portador sabemos das chances da doenca evoluir para EMSP. Sendo

cuidador de paciente

assim, para aqueles que ja passaram a EMSP tentar retardar a progressdo é uma grande esperanga na manutengdo da qualidade de vida,
indenpendcia e autonomia do portador.

22 -Nao
32-Nao
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13/03/2019 Instituicdo de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Com diretora atual da Associacdao Goiana de Esclerose Multipla_Nacional, representando
mais de 1.250 portadores de esclerose Multipla no Estado de Goias( numeros de portadores sdo todos que alem de estarem cadastrados no data
SUS, sdo da judicializacdo, dos que estdo fora do SUS)discordamos totalmente da recomendacdo desfavoravel da CONITEC, pelo fato de ter o
OCRELIZUMABE, como um medicamento promissor para a patologia em casos de progressiva primarai e a surto remissao. Nos dois casos, a
incorporacdo é necessaria, para que o portador receba uma medica¢do que estabilize o portador, no percurso natural da doencga. Ha estudos hoje
que uma "forte"medicacgdo, possa estabilizar, a doenca, dando assim " chances" de recuperacado do organismo. Esta "esperanca" esta na nova droga
ocrelizumabe. Se ha uma melhora quer seja pequena, ja é uma esperancga grande para nds que portamos a doenga

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22mcg e Rebi44mcg(Betainterferona), Positivo: Os efeitos positivos em mim, foram excelentes, porém, cada
caso é um caso, A Esclerose Miltipla, tem este nome ndo éa toa, e sim, porque acomete varias regides do nosso sistema nervoso Central. Entdao tem
de ser tratar o paciente isoladao e ndo comparando um com o outro, Negativo: Bem o grande efeito negativo: é como ao tomar a droga(Rebif) as
reagdes sdo como ter dengue, tres vezes por semana

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

13/03/2019 Paciente

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

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, COPAXONE E FINGOLIMODE 0,5, Positivo: FINGOLIMODE 0,5 NAO TENHO EFEITOS COLATERAIS , Negativo:

AVONES E CAPAXONE TINHA EFEITOS COLATERAIS E SURTOSFINGOLIMODE 0,5 ALGUMAS VEZES DIFICULDADE NO RECEBIMENTO DO
MEDICAMENTO PELO SUS

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Retardar a progressao desta forma de EM é a maior conquista para os pacientes, ja que a
doenga ndo tem cura.

22 -Nao
32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, EMR na forma progressiva precisa ser tratada com esta medicacdo, conforme pesquisas e
aplicagdo em outros paises.

22 - Nado
32 -Ndo

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: pulsoterapia, Positivo: melhora do equilibrio, Negativo: enjoo e arritmia

32-Nao
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13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sou favordvel a incorporagdao da medicagao no SUS a fim de ajudar os pacientes que nao tem
cuidador de paciente condigGes financeiras para obter o remédio acima citado nessa consulta.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nao lembro, Positivo: Minha mae que tem EM recuperou melhor o equilibrio para se locomover
sozinha., Negativo: Ela teve calar a de ar, enjoos, arritmias
13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O Ocrelizumabe, através de varios estudos cientificos, seria hoje o melhor medicamento no
combate a Esclerose Multipla Remitente recorrente, sendo eu portadora desta enfermidade.
22 - Sim, como paciente, Qual: Solumedrol, Corticdides, Positivo: Leve alivio dos sintomas dos surtos, porém os corticodides ndo foram efetivos na
reducdo dos efeitos dos sintomas causados pelo surto., Negativo: Cefaléia, Surgimento de varias acnes na regido da face e térax, febre.
32 - Sim, como paciente, Qual: Solumedrol, Corticdides, Positivo: Leve alivio dos sintomas dos surtos, porém os corticodides ndo foram efetivos na
reducdo dos efeitos dos sintomas causados pelo surto., Negativo: Cefaléia, Surgimento de varias acnes na regido da face e térax, febre.
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todos aqueles que ndo tem condigGes financeiras para arcar com o custo altissimo do
cuidador de paciente medicamento devem ser assistidos pela saude publica
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Proporcionar qualidade de vida para portadores da forma secundaria progressiva, ja que
cuidador de paciente outras medicagGes presentes hj no SUS respondem apenas as formas EMRR e ndo a forma secundaria progressiva, que seria uma segunda fase
22 - Ndo
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Devolver a esperanca aos portadores que ja se encontram na fase secunddria progressiva da
cuidador de paciente doenga, aquela que traz incapacidades. Esta medicagdo é a Unica com bons resultados neste quadro.
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, As medicagGes hj fornecidas pelo SUS ndo agem na progressao da doenga. a forma EMR tem
cuidador de paciente mais de 80% de chance de evoluir para sec progresssiva, entdo qto antes adotar esta terapia, melhor para retardar as limitagdes
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Incorporar a medicagdo que realmente tem eficacia nos casos de secundaria progressiva -

cuidador de paciente

EMSP, evolugdao da EMRR
22 - Nao
32-Nao
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13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sensibilizar qto ao tratamento adequado para casos de progressdao da EMR
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Nem todos pacientes que precisam do mesmo tem condigGes financeiras para o uso do
cuidador de paciente remédio.
22 - Ndo
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Discordo pois o medicamento é a Unica forma para tratar a forma progressiva da Esclerose e
cuidador de paciente € mais uma possibilidade para tratar as formas remitentes!
22 - Ndo
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Retardar a progressao deve ser o o objetivo da incorporacdo deste medicamento. E este é o
cuidador de paciente Unico capaz de agir nesta forma de EMR secundaria progressiva.
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo pois esse medicamento € a unica droga para tratar a forma progressiva da esclerose
cuidador de paciente e mais uma forma para tratar as renitentes.
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Reconhecer os bneficios ja comprovados em outros paises em casos da secundaria

cuidador de paciente

progressiva, como forma de retardar as incapacidades trazidas pela doenga
22 - Nao
32-Nao
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13/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ampliar o arsenal médico
2-Ndo
2-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Aplicar ao casos concretos de EMSP medicagdo compativel com estes caso, que inclusive com
cuidador de paciente poucos dados estatisticos pg seriam uma segunda fase da EMRR. Medida usada com sucesso neste casos em outros paises.
22 - Nao
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Implentar terapias aplicadas em outros paises com sucesso para retardar as incapacidades
cuidador de paciente geradas pela forma progressiva da EMR. Esta é a (Gnica medica¢do que alcanca resultados na evolugéo da doenca
22 -Ndo
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Tratar a forma secundaria progressiva com medicagdo compativel ao quadro clinico do
cuidador de paciente pciente
22 - Ndo
32-Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Utilizar a Unica terapia capaz de retardar a progressdo da EMR. Dar esta chance aos pacientes
cuidador de paciente na tentativa de conter ou retardar as incapacidades fisicas e cognitivas motivadas pela doenca
22 - Ndo
32-Nao
13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Como vocés podem negar aos pacientes o direito de ter acesso a mais um recurso , que vem

nesta nova droga ? Sofremos horrores com uma doenga neurodegenerativa progressiva, e incuravel .E agora , ao que tudo indica , se aposentar serd
quase impossivel , que possamos ao menos ter toda a ajuda possivel , para nos tratarmos . E uma questdo de humanidade.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: 1- Surto - Diagndstico -Pulsoterapia Solumedrol -5 dias Betaferon 1 ano 5 meses - falha terapéutica - novo surto 2-
Surto - Pulsoterapia Solumedrol 3 dias Atualmente em uso de Tecfidera , Positivo: Pulsoterapias : minimizaram sintomas neurolégicos mais
agressivos como espasmos , nistagmo , desequilibrios , dores de cabega .Betaferon : em longo prazo fez meus espasmos sumirem , voltei a dirigir
apos alguns meses , cozinhar .Tecfidera : voltei a dirigir na estrada , praticamente vida normal , sumiu o MS Hug, libido voltou , consegui fazer uma
trilha em uma viagem , nadar no mar, melhor medicamento que usei até hoje ., Negativo: Pulsoterapia : incha bastante , mesmo controlando a
alimentagdo no minimo uns 7kg , vai um ano pra desinchar ... tem que ter disciplina pra ndo engordar mais . Sabor residual do medicamento é muito
ruim , traz alterages importantes de humor ( agressividade, depressao ) requer suporte psiquiatrico . Afirmo pq sou psicéloga . Betaferon : cai
cabelo ( muito) , alteragdes psiquiatricas severas no inicio, adaptagdo pode ser muito cruel por febre, parte estomacal , paciente pode se fragilizar
muito . Manter as aplicacGes da maneira correta assepsia, compressas, pode comprometer a eficacia do tratamento . Pacientes com dificuldade
cognitiva ndo devem usar este tipo de medicagdo .Tecfidera : pode ser cruel na adaptagdo . Alguns meses de sintomas gastrointestinais muito
pesados, e ele exige uma dieta especial.Depois tudo some ! Mas o inicio foi pesado .Ndo me arrependo !
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07/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como portadora de EM, acredito que a incorporag¢do dessa nova medicagdo aumentara as
alternativas de tratamento para formas mais agressivas da doenca, que limitam, em muitos casos, a qualidade de vida do paciente, sendo um direito
de escolha juntamente com seu médico assistente.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex ( beta interferon 1A), Positivo: Tenho EM- RR ha 8 anos e fago uso da medicacdo Avonex, com estabilidade do
quadro., Negativo: Efeitos colaterais: mialgia, estado febril

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Precisamos de todos os medicamentos aprovados pela Anvisa disponiveis no SUS, para tratar
o esclerose multipla, ja que uma doenga que tem graus diferentes em cada paciente.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 44mcg e Tecfidera, Positivo: Reativo controle da doenca., Negativo: Efeitos colaterais como
sensagao de gripe forte, diarréia, rubor, febre, dor no corpo.

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, O remédio ja possui estudos mostrando sua eficacia pra EMRR
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatimer, natalizumabe e fingolimode , Positivo: Apenas nao tive falha terapéutica com o natalizumabe, mas positivei
o virus JVC o que me impossibilita de continuar a tomar o medicamento, Negativo: Glatimer-injecoes didrias e falha terapéuticaFingolimode- queda
de cabelo, dor de estdmago, falha terapéuticaNatalizumabe- positivagao do virus JVC TENDO QUE INTERROMPER O MEDICAMENTO, infusdes
mensais, dor de cabeca

12/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: ocrelizumbre, Positivo: efeitos positivos, Negativo: nenhum
32-Nao
12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri - Natalizumabe, Positivo: Desde que comegei a usar nao tive nenhum surto, Negativo: Nenhum

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Acho que toda medicagdo para EMdeve ser oferecida pelo SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 Tecfidera, Positivo: ndo tive mais surtos e as lesdes estacionaram, Negativo: o medicamento Rebif 44 foi
trocado por falha terapéutica

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Medicamento comprovado em testes e eficiente para auxiliar os portadores de EM.Mais uma

terapia disponivel para os pacientes, melhorando sua qualidade de vida.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: - Betaferon.- Rebif., Positivo: Betaferon/RebifControle/Reducio das Crises.Reducio das lesdes no decorrer dos
anos.Qualidade de vida., Negativo: Betaferon/Rebif: Discreto sensagdo de estar gripado. No geral, sem efeitos negativos observaveis.
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12/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: REBIF, Positivo: Nenhum, Negativo: Depressdo, Dor no coirpo, perda de qualiddae de vida, queda de
cabelo e formigamento do corpo
12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Precisamos.
22 -Ndo
32-Nado
12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessdria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF, Positivo: Nenhum !!, Negativo: Depressdo, dor no corpo, queda de cabelo, aumento de formigamento
12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Sem efeitos colaterais., Negativo: Visdo embacada.
12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ja foi comprovado que essa medicacdo pode ajudar as pessoas que possuem esse tipo de
esclerose multipla.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Rebif e Gilenya., Positivo: Tive menos surtos da doenca. , Negativo: Alguns efeitos colaterais, tais como: dor
de cabega, tontura, dor no corpo.
12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia, Positivo: melhoraram os sintomas da doenca(no meu caso a dor), Negativo: Palpitacdo, dor no peito,
mal estar
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Trazer qualdade de vida com medicagao compativel a evolugao da doenga. EM secunddria

cuidador de paciente

progressiva ja é uma segunda fase da Em
22 -Nao
32-Néao
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13/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Redugdo significativa dos surtos, melhora na qualidade de vida., Negativo: Nenhum

13/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Unica terapia existente capaz de tratar a forma secunddria progressiva da doenga. Demais
medicamentos de primeira linha ou outros qdo se da falha terapeutica ndo atingem este objetivo. Assim, traz esperanca no retardo das
incapacidades

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon - Rebif - Laboratdrio Merck, Positivo: Para forma secundaria progressiva - nenhum, Negativo: Efeitos
colateraisDores no corpolnjecGes subcutaneas 3 vezes por semana

13/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A droga € a Unica forma de tratar a forma progressiva da esclerose e é mais uma
possibilidade para tratar as formas remitentes

22 - Nado
32-Nao

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

13/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela Anvisa, fortalece o arsenal
terapéutico e sendo medidas necessarias para atualizar o protocolo clinico de esclerose multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao
paciente. A minha mae e portadora da doencga a 10 anos diagnosticada e passou por varios outros médicamentos que resultaram em uma hepatite
medicamentosa, por isso se faz necessdrio maior disponibilidade de outras formas de medicamentos para os pacientes e para os médicos como
forma de tratamento.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, copaxone e natalizumabe. , Positivo: Recuperagdao mais rapida., Negativo: Recuperagao mais
rapida dos surtos e sequelas, porém ouve uma volta das sequelas mais agressivas e um diagndstico de hepatite medicamentosa por causa do
remédio natalizumabe.

32 -Ndo

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

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, COPAXONE E NATALIZUMAB, Positivo: Minha doenca e ativa e recorrente. Estava em cadeira de rodas, sem
movimentar o lado esquerdo do corpo, dificuldade de fala e degluticdo, ndo conseguia controlar a urina e dificuldade cognitiva severa. Hoje, apos
quase 04 anos de tratamento, sigo uma vida normal. Tenho perda de forca no lado esquerdo do corpo e dificuldades cognitivas, mas caminho, falo,
trabalho e educo minha filha. Faco aplicacdo do Natalizumab a cada 28 dias. Sendo tivéssemos os medicamentos aprovados e disponiveis, com
certeza, o SUS estaria cometendo um crime contra as nossas vidas., Negativo: AVONEX: dor no corpo, dor de cabega, febre e sensagdo de
gripeCOPAXONE: palpitacdo, falta de ar, alteragdo severa de humor e pensamento suicidaNATALIZUMAB: perda de paladar, dor de cabeca, dor no
figado, nariz sempre escorrendo
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13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Até o momento nem um dos medicamentos usados trouxeram grande resultado, somente
muito efeito colateral.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferona beta 1b (Betaferon)Fingolimode (Gilenya), Positivo: Ndo tem, Negativo: Manchas na
vermelhas no local das aplicagdes, ser injetavel, dor no corpo, febre, dor de cabeca, cansaco, calafrio.

32-Nao

12/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizunabe (Tysabri), Positivo: Controle efetivo dos surtos da esclerose, Negativo: Aumento indice
i[aY

13/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, eu tinha sido diagnosticado como portador de EM recorrente remitente, porém apods
verificacdo pelos médicos que eu estava tendo além dos surtos, uma piora continua, o diagndstico foi mudado para EM secundaria progressiva e o
medicamento recomendado, segundo os médicos é o ocrelizumabe, cujo custo é absurdamente alto, porém este fator ndo deveria ser critério para
disponibilizagdo pelo SUS aos pacientes.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1ANatalizumabeFingolimede, Positivo: Aparentemente a velocidade de recrudescimento dos sintomas
diminuiu., Negativo: Interferon beta 1-a: efeitos colaterais muito desagradaveis.

12/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Eu como portador de EM, sou favoravel a incorporagao do medicamento ACRELIZUMABE, por
se tratar de um medicamento promissor no tratamento da doenca, que somente o portador pode descrever tudo que lhe foi tirado/limitado com
doenca.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: A minha EM é Progressiva Renitente Recorrente , Positivo: -, Negativo: -

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - Ndo

32-Nao
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13/03/2019 Profissional de saude

13/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sou neurologista e coordeno o ambulatério de doengas neuroimunolégicas do Hospital
Universitario Evangélico Mackenzie acompanhando cerca duas centenas de pacientes com Esclerose Multipla. A indicacdo do Acrelizumab faz-se
necessaria principalmente nos paciente em uso de imunossupressores poderosos com pouca resposta ou mesmo nas formas agressivas da MS
(primariamente progressiva) onde o arsenal terapéutico é limitado.

22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, azatioprina, Acetado de Glatiramer, Interferons, Mitoxantrone, natalizumab, fingolimod,

tecfidra, Abagio, alentuzumab., Positivo: Obrigado porém estou sem tempo para expor as qualidade de cada um., Negativo: Obrigado mas ndo
tenho temo para expor as limitagdes destes medicamentos.

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A populagdo precisa de diversas alternativas medicamentosas para tratar uma doenca crénica
que pode ser muito debilitante.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif (betainterferona 1a), Positivo: Desde o inicio do tratamento com esse medicamento nao tive nenhum surto,
Negativo: Efeitos colaterais muito negativos. Febre, dor de cabega e no corpo além dos nédulos/manchas das picadas das injegGes.

13/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: copaxone e tecfidera, Positivo: ao primeiro fui intolerante e agora iniciei com o segundo, nas primeiras semanas tive
que reduzir a dose por causa dos efeitos colaterais, Negativo: efeitos colaterais

13/03/2019 Profissional de satde

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, A DOENCA TEM UM ESPECTRO MUITO GRANDE DE COMPROMETIMENTO E EVOLUCAO,
VARIANDO DESDE CASOS CONSIDERADOS BENIGNOS ATE CASOS COM QUADRO MAIS SEVEROS DESDE O INICIO DA DOENCA. DEIXAR DE POSSUIR
ESSA ARMAMENTO QUE E O OCRELIZUMABE E DEIXAR PACIENTES COM FORMAS MAIS GRAVES SEM ACESSO AO MEDICAMENTO QUE E UM DOS
MAIS POTENTES E SEGUROS

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: OCRELIZUMABE, Positivo: PACIENTE QUE JA TINHA FEITO USO DOS MEDICAMENTOS DE PRIMEIRA E
SEGUNDA LINHA CONTINUOU A PIORAR E JA NAO PODERIA FICAR UTILIZANDO NATALIZUMABE POR CAUSA DO RSCO ELEVADO DE
LEUCOENCEFALOPATIA MULT.PROGRESSIVA POIS O MESMO ERA POSITIVO PARA AC CONTRA JC VIRUS. HOUVE MELHORA DA EVOLUGAO DA
DOENGA (MENOS SURTOS), EMBORA SEM RECUPERAGAO DAS SEQUELAS. DEMOROU A TER ACESSO AO OCRELIZUMABE. TALVEZ PUDESSEMOS TER
EVITADO ESSAS SEQUELAS., Negativo: O CUSTO REALMENTE E MAIOR, MAS CONSIDERANDO O BENEFICIO PARA O PACIENTE QUE VAI FICAR COM
MENOS SEQUELA, ISSO IMPACTA UM CUSTO SOCIAL MEHOR QUE DEIXA-LO SEM ACESSO A ESSE MEDICAMENTO.

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: REBIF, COPAXONE, BETAFERON, AVONEXGILENYA, TECFIDERA, AUBAGIOTYSABRI, Positivo: TODOS OS
MEDICAMENTOS TEM UM EFEITO POSITIVO NA MODIFICAGAO DA HISTORIA NATURAL DA DOENGA, POREM ELES SAO ADEQUADOS PARA CADA
PERFIL DE PACIENTE COM UM PERFIL ESPECIFICO DE DOENGA, Negativo: EFEITOS ADVERSOS SISTEMICOS DOS INJETAVEIS OU LOCAIS. RISCOS DE
TOXIDADE HEPATICA PARA OS INJETAVEIS E OS ORAIS. RISCO DE LEMP PELO TYSABRI. E TODOS APRESENTAM RISCO DE FALTA DE CONTROLE
ADEQUADO DA DOENGA A DEPENDER DA GRAVIDADE DA EVOLUGAO DA MESMA.

12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, A Unica forma de retardar a progressdo é por meio da medicagdo testada e apontada por
pesquisas como capaz de retardar as limitagcdes. As terapias adotadas pelo SUS ndo tem eficacia na EM secunddria progressiva que é uma evulogao
da EMR

22 - Nao
32-N3o
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13/03/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: ocrelizumabe, Positivo: melhora dos surtos, Negativo: mal estar
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: ocrelizumabe ., Positivo: melhora dos surtos, Negativo: mal estar

13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ocrevus , Positivo: Melhora clinica , Negativo: Nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nalivizumabe , Positivo: Sem melhora , Negativo: Nenhum

13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O preco deste medicamento indispensavel é muito alto.

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Controle da doenga, Negativo: Injetavel todos os dias

13/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, O OCRELIZUMABE JA FOI APROVADO PELO FDA NOS ESTADOS UNIDOS PARA TRATAMENTO
DE ESCLEROSE MULTIPLA REMITENTE RECORRENTE DEVIDO A SUA EFICACIA EM DIMINUIR SURTOS E LESOES NO SISTEMA NERVOSO CENTRAL
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FUMARATO DE DIMETILA, Positivo: DIMINUICAO DE SURTOS POSOLOGIA ORAL, Negativo: REDUCAO
DA IMUNIDADECALOR E RUBOR

13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, S6 quem sabe o sofrimento que é ter uma doenca assim, somos nds os portadores, é uma vez
gue temos que lidar com isso, que nos seja consedido acesso a toda e qualquer forma de tratar ou frear a evolugdo disso, nds precisamos desse
remédio e temos direitos como cidaddos contribuintes de exigir que seja liberado.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Imunossupressores, Positivo: Nenhum, Negativo: Intoxicacdo é quase glaucoma pelo uso prolongado da medicagdo

13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

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

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: BETA INTERFERONA - FINGOLIMODE, Positivo: A DOENGA ESTA ESTACIONADA HA ALGUNS ANOS , Negativo:
EVOLUGAO DA DOENGA E DEPRESSAO COM BETA INTERFERONA
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13/03/2019 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A ABEM — Associac¢do Brasileira de Esclerose Multipla, é organizagdo social que ha 35 anos

zacgdo de pacientes

atua na defesa dos direitos das pessoas com Esclerose Multipla no Brasil, com intuito de melhorar a qualidade de vida para estas pessoas, seus
familiares e amigos.Nossa contribuicdo serd muito objetiva, destacando, principalmente, que nosso desejo é de alcangcarmos um PCDT livre de linhas
de tratamento e com o maior arsenal terapéutico disponivel para o tratamento universal, integral e igualitdrio de todas as pessoas com EM no
Brasil.Esperamos que o PCDT seja revisado e atualizado para falarmos em atividade da doenca e ndo mais em linhas de tratamento. “Engessar” o
acesso aos tratamentos que uma pessoa deveria ou poderia ter logo do diagndstico da Esclerose Multipla, leva este paciente a um risco muito
grande de incapacidade permanente ou de sequelas importantes e irreversiveis. E tudo isso, muitas vezes num paciente jovem, que é geralmente o
portador da esclerose multipla.Vale destacar que a EM é uma doenca cronica, progressiva, sem causa definida e sem cura, que acomete o adulto
jovem, na sua fase produtiva da vida e que quanto antes tratarmos estas pessoas com drogas mais eficientes e quanto maior for o acesso aos
medicamentos, melhor qualidade de vida e maior tempo de independéncia podemos proporcionar a estas pessoas.A recusa do ingresso desta nova
tecnologia ocrelizumabe na condigdo de 42 linha demonstra que, muito embora tenhamos visto os esforcos das autoridades sanitarias, sobretudo da
CONITEC, em encontrar a melhor forma de disponibilizar os tratamentos aos pacientes, ainda ndo estdo ouvindo os pacientes e a sociedade
médica.E um retrocesso falarmos em NAO incorporar medicamentos de alto custo que garantem maior oportunidade de tratamento e
consequentemente qualidade de vida, ainda mais em se tratando de uma doenca que acomete adultos jovens, sendo que temos mais de 35mil
brasileiros dignosticados.Queremos de um PCDT livre de linhas de tratamento e robusto no que refere-se as tecnologias disponiveis pelo alto custo
para tratamento das pessoas com EM, quer seja EMPP ou EMRR, de forma a garantir o tratamento universal e integral em saude para todos os
cidad3ao brasileiros igualitariamente.

22 - Ndo

32-Nao

13/03/2019 Interessado no tema

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

22 - Nao
32-N3o

13/03/2019 Interessado no tema

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

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Acho que ja passamos do tempo em limitar o direito de escolha das pessoas. O tratamento e
o tipo de tratamento deve ser opgdo da pessoa e de nenhum 6rgdo regulador.

22 -Nao
32-Ndao
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13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sei d quem melhorou
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocrevus, Positivo: Melhora e estabiliza a doenca, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fampirame, Positivo: Melhora muuuitoa marcha e estado geral, Negativo: Nenhum

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - N3o

32-Nao

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conheco varios pacientes com EM e sei da importancia deste medicamento. Hoje sou aluna
do curso de medicina e comentamos em aula varios temas a respeito das formas, tratamentos e medicamentos. Nos dias de hoje o Ocrevus é o que
tem de mais moderno para o tratamento EM e consequentemente a eliminagdo dos surtos.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha mae usou o Frone, Avonex, Betaferon, Rebif 22, Gilenya, entre outros., Positivo: Cada
medicamento tem seus efeitos em cada fase da doenga. No caso dela, foram 16 anos usando Rebif 22 até que ele perdeu a eficacia. Hoje ela usa o
Ocrevus que é fornecido pelo plano de saude dela e por ser apenas uma infusdo a cada seis meses, ndo ha problemas com a pele pela quantidade de
injecdes ou com o Gilenya, onde ela teve efeitos colaterais ( exames de sngue muito alterados ). Hoje ela esta estabilizada, super bem., Negativo: Os
injetdveis trazem uma série de inconvenientes, pois o corpo além de ficar com uma série de marcas, causa também erupgdes, dor e por muitas
vezes, febre. O Gilenya causou alteracdes sanguineas e infec¢Oes urinarias constantes.

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por ser filha de paciente, sei exatamente da importancia deste medicamento para os
portadores de EM.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Frone, Avonex, Betaferon, Rebif 22 e Gilebya, Positivo: Cada um deles tem seu lado positivo até que
se perca a eficdcia ou se tenha efeitos colaterais. no caso de minha mae, ele usou Rebir 22 por muitos anos e foi bom até a perda da eficdcia e inicio
dos surtos. Mudou para o Gilenya, teve problemas nos exames de sangue e atualmente usa o Ocrevus fornecido pelo plano de salde., Negativo:
Como relatado, os medicamentos perdem efeito com o tempo e causam surtos esporddicos, obrigando a cada tempo, mudanca de medicamento. Os
medicamentos injetdveis causam uma série de problemas cutaneos e alteragdes nas provas de figado. Hoje o Ocrevus é o mais moderno
medicamento, que ainda ndo teve nenhum efeito negativo relatado.

13/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, A EMR pode apds alguns anos, virar progressiva secunddria. esta medicagdo pode retardar
este processo incapacitante, que traz limitagdes diversas aos portadores.

22 - Nao
32-N3o
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13/03/2019

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Ha estudos robustos e cientificamente sélidos (Opera | e II) que endossam o uso de
ocrelizumabe nas formas recorrentes, particularmente se muito ativas, e em pacientes naive. Seria uma op¢do segura e eficaz no tratamento atual
da esclerose multipla recorrente, ja amplamente utilizado nos EUA e Europa com claro sucesso.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: EficaciaSegurancaCOmodidade posoldgica, Negativo: Risco de reacao
infusionalPotencial chance de hipogamaglobulinemia no longo prazo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Beta-intereferonas,glatiramer, fingolimode, teriflunomida, fumarato de dimetila, natalizumabe,
alentuzumabe., Positivo: Beta-interferona e glatiramer: seguranca e dados de longo prazoFingolimode: eficacia e posologiaTeriflunomida:
comodidade posoldgicaFumarato de dimetila: comodidade posoldgica e eficaciaNataliuzmabe: eficacia e comodidade posoldgicaAlentuzumabe:
eficacia, Negativo: Beta-interferonas e glatiramer: baixa eficaciaFingolimode: risco de infec¢GesTeriflunomida: eficacia e efeitos
colateraisNataliuzmabe: risco de LEMP em pacientes JC positivos sob longo tempo de usoAlentuzumabe: efeitos colaterais e necessidade de
monitoizacdo mensal por 5 anos

13/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

13/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Nem todos podem comprar
22 -Nao

32-Nao

13/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Entdo tive surt, uso a um ano, Negativo: As injecdes serem diarias

13/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

13/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nédo

13/03/2019

Interessado no tema

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

22 - Nao

32-Nao
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13/03/2019

Paciente

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

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Fumarato de dimetila, Natalizumabe, Positivo: Natalizumabe melhora um pouquinho, mas se sente

falta de um medicamento mais potente e efetivo para tratar a doenga., Negativo: Betainterferona teve um efeito colateral horrivel.Fumarato de
dimetila ndo melhorou os sintomas.
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Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, POR AME - ASSOCIACAO AMIGOS MULTIPLOS PELA ESCLEROSE:A AME, pautada no principio

zagdo de pacientes

da medicina baseada em evidéncias, considera legitima e necessaria a consulta as sociedades médicas envolvidas no tratamento de pessoas com EM.
Desta forma a AME consultou o BCTRIMS (Comité Brasileiro de Tratamento e Pesquisa em Esclerose Multipla e Doengas Neuroimunoldgicas). As
orientagdes cientificas determinaram, portanto, nosso posicionamento enquanto representantes da sociedade

civil. Atualmente, o tratamento mais correto se baseia na atividade
inflamatdria apresentada pelo paciente, ou seja, se o paciente apresenta maior ou menor inflamagdo no sistema nervoso central. Nesse contexto, o
ocrelizumabe estd indicado para pacientes que apresentam alta atividade inflamatdria, apresentando respostas significativamente melhores que as
drogas atualmente empregadas como farmacos de primeira linha no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) de EM do Ministério da
Saude, cujo percentual de redugdes na taxa anualizada de surto, principal desfecho utilizado nos ensaios clinicos, chega a ser proximo dos 70%,
enquanto as drogas de primeira linha apresentam uma redugao entre 29-34%. De acordo com o Consenso Brasileiro para o Tratamento da EM
publicado pelo BCTRIMS e pela ABN, essas terapias estdo indicadas para os casos de EMRR grave, ou seja, com alta atividade inflamatéria. O grande
problema é que das trés medicagOes disponiveis para este perfil de paciente, apenas o natalizumabe faz parte do rol de medicamentos disponiveis
para o tratamento da EMRR. Esses pacientes, além de serem punidos com o atraso na introdugdo de terapias mais eficazes, de acordo com as
recomendacdes do PCDT de EM, estdo completamente desprovidos de alternativas em casos onde o natalizumabe seja ineficaz, apresentem risco
elevado de leucoencefalopatia multifocal progressiva (LEMP) ou eventos adversos incontrolaveis com essa terapia.O texto da consulta publica afirma
que o ocrelizumabe tem um risco aumentado de causar leucoencefalopatia multifocal progressiva (LEMP). Na verdade, todos os poucos casos
descritos ocorreram em pacientes que estavam em uso prévio de natalizumabe e de fingolimode, tendo sido relacionado o aparecimento da LEMP
ao uso dessas medicagdes. Desse modo, ndo é correto utilizar, no presente momento, que esse possivel risco seja um dos determinantes para a ndo
inclusdo do ocrelizumabe no rol dos medicamentos disponibilizados pelo SUS para o tratamento da EM.Embora ndo haja estudos de longo prazo
com o ocrelizumabe, a experiéncia com outras DMDs evidencia que esses pacientes apresentam uma quantidade importante de complicacGes
graves, com elevado custo para o sistema como um todo. Um estudo brasileiro sobre o impacto econd6mico da EM comprova que pacientes com
EDSS mais elevada apresentam gastos muito maiores com essas complicagdes do agravamento da doenga do que individuos com incapacidades leves
a moderadas. A reducdo desses custos com um melhor controle da doenca pelo uso de farmacos mais efetivos, como o ocrelizumabe, deveria,
portanto, ser igualmente contabilizado. Por fim, o ocrelizumabe deve ser considerado para pacientes graves. A presenca de apenas uma outra
tecnologia (natalizumabe) no rol das medicagGes disponibilizadas pelo SUS, com indicagdo para este tipo grave, com alta atividade da doenga, de
paciente ndo deve excluir a outra, e acaba criando consequéncias economicas prejudiciais ao sistema como um todo, pois em muitos casos o
paciente, sem alternativa medicamentosa, recorrerd na justica, pelo direito ao melhor tratamento. E um grave erro considerar que uma precisa ser
superiora a outra, ja que, na verdade, ndo ha alternativa para a falha ou o impedimento em usar o natalizumabe, Unica opg¢do para este perfil de
paciente. REFERENCIAS:1. Marques VD, dos Passos GR, Mendes MF, Callegaro D, Lana-Peixoto MA, Comini-Frota ER, Vasconcelos CCF, Sato DK,
Ferreira MLB, Parolin MKF, Damasceno A,Grzesiuk AK, Muniz A, Matta APC, de Oliveira BES, Tauil CB, Maciel DRK, DinizDS, Corréa EC, Coronetti F,
Jorge FMH, Sato HK, Gongalves MVM, Sousa NAC,Nascimento OJM, da Gama PD, Domingues R, Simm RF, Thomaz RB, Morales RR,Dias RM, dos
Apodstolos-Pereira S, Machado SCN, Junqueira TF, Becker J. BrazilianConsensus for the Treatment of Multiple Sclerosis: Brazilian Academy of
Neurologyand Brazilian Committee on Treatment and Research in Multiple Sclerosis. ArgNeuropsiquiatr. 2018;76(8):539-554.2. Lucchetta RC, Tonin
FS, Borba HHL, Leonart LP, Ferreira VL, Bonetti AF, RiverosBS, BeckerJ, Pontarolo R, Fernandez-Llimds F, Wiens A. Disease-ModifyingTherapies
for Relapsing-Remitting Multiple Sclerosis: A Network Meta-Analysis. CNSDrugs. 2018;32(9):813-826.3. Hauser SL, Bar-Or A, Comi G, Giovannoni G,
Hartung HP, Hemmer B, Lublin F,Montalban X, Rammohan KW, Selmaj K, Traboulsee A, Wolinsky JS, Arnold DL,Klingelschmitt G, Masterman D,
Fontoura P, Belachew S, Chin P, Mairon N, Garren H,Kappos L; OPERA | and OPERA Il Clinical Investigators. Ocrelizumab versusinterferon Beta-1a in
Relapsing Multiple Sclerosis. N Engl J Med. 2017;376(3):221-234.4. Montalban X, Hauser SL, Kappos L, Arnold DL, Bar&#8209;0r A, Comi G, de Seze
J,Giovannoni G, Hartung H-P, Hemmer B, Lublin F, Rammohan KW, Selmaj K, Traboulsee A, Sauter A, Masterman D, Fontoura P, Belachew S, Garren
H, Mairon N,Chin P, Wolinsky JS, for the ORATORIO Clinical Investigators* Ocrelizumab versusPlacebo in Primary Progressive Multiple Sclerosis. N
EnglJ Med 2017;376:209-220.5. da Silva NC, Takemoto MLS, Damasceno A, Fragoso YD, Finkelsztejn A, Becker J,Gongalves MVM, Tilbery C, de
Oliveira EML, Callegaro D, Boulos FC. Cost analysisof multiple sclerosis in Brazil: a cross-sectional multicenter study. BMC HealthServices Research
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2016;16:102
22 - Ndo
32-Ndo
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nédo
13/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ocrevus, Positivo: Maior bem estar ao pacienteMenor nimero de lesGes, Negativo: Desconhego
32-Ndo
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes portadores de esclerose multipla devem ter possibilidades de acesso, conforme
orientagdo médica, a diversas opgdes de tratamento considerando as diversas formas de manifestacao e evolugao da patologia individualmente.
Sobretudo considerando a gravidade e incapacidades geradas no curso da doenca.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexCopaxoneTysabri, Positivo: Efeitos colaterais com o Avonex;Dificuldades na administragao do Copaxone;Em
avaliagdo com Tysabri., Negativo: Ja descritos acima.
13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O medicamento é de suma importancia para os portadores de esclerose multipla, ja que pode

ser usado para 2 formas da doenga, principalmente para a primaria progressiva.Necessitamos da aprovagdao com maxima urgéncia, solicitamos a
reavaliacdo do caso.

22 -Nado
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon 1b, Positivo: Redugao da frequéncia e gravidade de exacerbagdes clinicas e diminui¢cdo da progressao da

doenca, Negativo: Reac¢des no local de inje¢do (p. ex.: vermelhiddo, inchaco, alteracdo de cor, inflamacgédo, dor, hipersensibilidade, necrose e reagdes
nao especificas ocorreram frequentemente apds a administragao.
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13/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Varios estudos corroboram sua eficdcia, e principalmente em condigdes onde nao cabe uso
de outra medicagao
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betainterferonas. Acetato de glatiramer. Fingolimode. Dimetilfumarato. , Positivo: Segurancga. , Negativo:
Tolerabilidade. Eficdcia a longo prazo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betainterferonas. Afetados de glatiramer. Fingolimode. Dimetilfumarato. , Positivo: Seguranga, ,
Negativo: Tolerabilidade, eficacia

13/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

13/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Prezados, sou um neurologista dedicado ao tratamento da esclerose multipla. Venho
trabalhando ha anos no maior centro de referéncia do estado do RJ - HOSPITAL FEDERAL DA LAGOA. Conhego bem os protocolos de tratamento do
SUS e de acordo com a quantidade de pacientes que vejo, existe a necessidade urgente de inclusdo deste medicamento no protocolo. Digo isso,
principalmente pelo fato que muitos pacientes com a forma recorrente da doenga ja passaram por todas as medicag¢des que hoje estdo disponiveis e
ndo hd nenhuma outra opg¢do para se oferecer. Além disso, a medicagdao promove um controle importante quanto aos surtos da doenga, com
menores riscos quanto a saude do paciente, quando comparada as outras terapias que estdo disponiveis pelo SUS.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Atualmente tenho mais de 10 pacientes em uso da medicagdo via planos de saude. Minha experiéncia
tem sido muito boa quanto a eficacia e seguranca., Positivo: Controle dos surtos. Posologia mais adequada - infusdes a cada 6 meses.Controle do
surgimento de novas lesGes da doenga no cérebro e na medula.Estabilidade da qualidade neuroldgica do paciente. , Negativo: Como todo tipo de
medicagdo desta categoria, ha necessidade de vigilancia do paciente quanto a possiveis infec¢des e novos surtos. Recomendaria a prescrigao deste
medicamento, somente por especialistas na doenga.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Todos para EM., Positivo: Cada produto tem um nivel de eficacia e de riscos. Neste momento o SUS
consegue fornecer a maioria deles. Apesar de que muitos pacientes necessitam de mais opg¢des., Negativo: Cada produto tem um nivel de eficacia e
de riscos. Neste momento o SUS consegue fornecer a maioria deles. Apesar de que muitos pacientes necessitam de mais opgdes.

13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Nenhum comentario a fazer.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - N3o
32-Nao
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13/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou paciente e dependo deste medicamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: Acabei de usar e ja comeco a ter mais forca e possibilidades de caminhar melhor., Negativo:
Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferom, copaxone, natalizumabe. Todos tiveram falha terapeutica, Positivo: Melhoraram por um tempo. Depois a
doenca se agravou, Negativo: Todos tiveram falha terapéutica

13/03/2019

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

13/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Aubagio, Positivo: Sem efeitos colaterais e eficaz contra a doenga, Negativo: nenhium

13/03/2019

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao

32-Néao

13/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Mais uma forma de ajudar um paciente.
22 - Nao
32-Nao

13/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O medicamento faz parte do protocolo utilizado mundialmente, como um recurso efetivo,
respondendo favoravelmente ao que se propde.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexFingolimode, Positivo: Avonex, a doenca ficou sob controle.Fingolimode, sem efeitos colaterais, de facil
utilizacdo , Negativo: Avonex, mau estar, sensacao de gripe forteFingolimode falha terapéutica.

13/03/2019

13/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, EMR na forma progressiva ndo, atualmente, tem terapias adotadas pelo SUS.
22 - Nao
32 - Néao

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, EMR pode se devolver para EMSP, que é a secundaria progressiva e esta medicagdo é
reconhecida cientificamente como a Unica capaz de agir nas formas progressivas.

22 - Nao
32-N3o

Pagina 60 de 85



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Oportunizar os pacientes com tratamento adequada apds a porgressao da EMR. Devolver
cuidador de paciente qualidade de vida aos pacientes podendo retardar as limitagdes.
2.-Nao
32-Nao
12/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Trata-se de uma medicagdo de alta eficacia e seguranga comprovada.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe, Positivo: Estabilizar a evolugdo da esclerose multipla remitente recorrente agressiva,
impedindo a evolugdo para forma secunddria progressiva. , Negativo: Intolerancia gastrointestinal no dia da aplicagdo, como nduseas.
13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessdria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF, Positivo: Estabilizagcdao da doenca., Negativo: Efeitos colaterais.
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sou parente de paciente usuéria do medicamento em questdo, Positivo: E o medicamento que v tem
deixado a paciente melhor, Negativo: Ndo sei informar
32-Nado
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Toda forma de progressao da EM somente responde ao ocrevus, sendo totalmente inécuo
cuidador de paciente gquer terapia hj adotava pela SUS.
22 -Nao
32-Nado
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Estamos muito atrasados em diversos procedimentos e liberagdo de medicamentos para

cuidador de paciente

nossos pacientes, que ter o direito e dever do Estado em proporcionar a melhora da qualidade de vida de todos.Para isto basta gerenciarmos melhor
0s recursos,.compra e distribuicdo e erradicalizar o desperdicio, roubos, frades e concorréncia desleais.

22 - Nado
32-Nao
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13/03/2019

13/03/2019

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou paciente com esclerose multipla surto remissao, ontem recebi a segunda fase da
medicac¢do (portanto concluida a primeira dose) do OCRELIZUMB. E pra ser bem honesta, desde o diagndstico essa é a primeira vez que me sinto
plenamente sem fadiga. Eu sou jovem, estou na terceira década de vida, mereco produzir. Merego viver melhor, as pessoas com esclerose multipla
sdo capazes de trabalhar. S3o capazes de serem vistas como seres funcionais e produtores de resultados e da sua propria histdria. NENHUM
DIAGNOSTICO DEFINE NINGUEM. Somos pessoas |, ndo somos esclerose multipla. E com essa medicacdo a sensacdo de melhora com ela é
fantastica.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: Fiz uso do ocrelizumabe, adquirido via judicial pelo convénio (Geap). Que apesar de ter sido
solicita como plano de satde. Apds a primeira aplicagdo da primeira dose (cada dose é composta por duas aplicagdes com intervalo de quinze dias)
fez um agravo. Nesse momento recordei me do fingolimode. Eu sou pediatra e iniciei o tratamento com fingolimode, na época O sus ndo forneceu e
também entrei com demanda judicial e consegui a medicacdo. E dois anos depois foi disponibilizada pelo sus. Hoje posso dizer que apds concluida a
primeira dose da medicagdo estou sem fadiga, sem queixa clinica alguma. E ndo foi um milagre, foi uma medicacdo. Estd sendo incomparavel a
qualquer outra. E uma oportunidade surreal de admitir e exercer o meu melhor na melhor fase da minha vida. E sem duvidas a minha melhor
chance de voltar a ter uma vida normal. Penso em mais pessoas recebendo essa medicagdo, seria uma chance de ter uma vida o mais normal
possivel., Negativo: O valor é inacessivel sem plano de saude, mesmo com plano temos que acionar judicialmente. E as pessoas com menor poder
aquisitivo ndo tem acesso. Esse ultimo sim é o maior ponto negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Nao encontrei efeitos positivos. Observo que ele tem de facilitador a administragdao que é via
oral. No mais nada foi efetivamente conciso. , Negativo: Sindromes gripais recorrentes. LesGes orais de repeticdo (estomatites).

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nédo

13/03/2019

Grupos/associa¢do/organi
zacdo de pacientes

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento que foi aprovado pela ANVISA, amplia as possibilidades
terapéuticas nas diferentes formas clinicas da doenca. E imprescindivel que haja opcdes seguras e com eficiéncia, disponiveis para o tratamento
ideal, diminuindo a frequéncia e gravidade dos surtos e como conseqiiéncia, menor nimero de internagdo hospitalar.

22 - Sim, como paciente, Qual: Respondemos como associagdo, seria pertinente poder responder como tal. , Positivo: Respondemos como
Associacdo, Negativo: Respondemos como Associa¢do

32 - Sim, como paciente, Qual: Representamos uma associagdo, Positivo: Representamos uma associagao, Negativo: Representamos uma Associacdo

13/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

13/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pq precisamos dos remedios para termos uma qualidade melhor de vida.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone 20mg, Positivo: Efeitos positivos dele e que nao sentimos efeitos colaterais, e super tranquilo de adm. E
usar. , Negativo: Tem que tomar a injecao todos os dias.
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13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgBes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: A paciente esta no inicio do tratamento, Negativo: A paciente estd no inicio do
tratamento
32-Nado
13/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pode parecer sensata ou razoavel, a primeira vista, uma recomendacdo ndo favoravel. Afinal,
ja existem varios farmacos para a forma recorrente-remitente, da esclerose multipla. Esquece-se, contudo, a dimensdo da eficacia, aliada a
conveniéncia e certeza de aderéncia ao tratamento, oferecida pela adogdo de ocrelizumabe. Como ponto positivo adicional, a ndo verificagao de
risco, pelo menos definido e maior, de contracdo de leucoencefalopatia multifocal progressiva. Eficacia maior, é sinonimo de menor necessidade de
internagdo, com custos menores a sociedade e ao sistema publico de saude.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betainterferonas, glatiramer, natalizumabe, fingolimode, teriflunomida, alentuzumabe, fumarato de
dimetila., Positivo: Cada qual oferece prote¢ao, em graus diferentes, quanto a ocorréncia de surtos, sendo a menor protecao aquela oferecida pelas
betainterferonas, glatiramer, e teriflunomida., Negativo: Formacdo de de anticorpos neutralizantes (betainterferonas, natalizumabe). Efeitos
colaterais desagraddveis: dores corporeas (betainterferonas), linfopenia (fingolimode, fumarato de dimetila), leuucoencefalopatia multifocal
progressiva (natalizumabe).
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betainterferonas, glatiramer, natalizumabe, fingolimode, teriflunomida, alentuzumabe, fumarato de
dimetila., Positivo: Dito, Negativo: Dito
13/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, A inclusdo de um medicamento ja aprovado pela Anvisa, fortalece o arsenal terapéutico e
permite maior possibilidade de tratamento ao paciente.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon e fingolimode, Positivo: fingolimode deu menas reagdes, Negativo: betainterferon deixa dolorido e
roxo o local das aplica¢des
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nao
13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ndo conheco as justificativas da CONITEC, mas sim os beneficios apresentados nos estudos
cuidador de paciente clinicos.
22 - Ndo
32-Nao
13/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,

22 -Nao
32-Ndo
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13/03/2019 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, A EM apresenta se com multiplos sintomas e cada paciente reage de forma diferente a cada
zacgdo de pacientes medica¢do. Ampliar a rede de tratamento é dar maior oportunidade de minimizar sequelas e surtos da Doenca.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ocrevus, Positivo: Alta Eficacia em pacientes qdo outros apresentaram falha terapéutica , Negativo: Nao
percebi
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila e interferon 1 s e 1b, Positivo: Funcionaram por um tempo ai tive falha terapéutica , Negativo:
Principalmente com o interferon, sensagdo de gripe.

13/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

09/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a (Rebif 44), Positivo: Apds o uso da medicagdo a EM foi estabilizada, e essa estabilizagdo é
monitorada por exames semestrais. Passei a ter um a vida complemente normal, podendo exercer minha profissdo, me relacionar com familiares e
amigos com mais seguranca de que posso viver bem e ser feliz e sauddvel mesmo sendo portadora de uma doenga que pode me levar a
incapacidade. Ter um tratamento é a esperanca de poder continuar vivendo, Negativo: O medicamento que uso nao me causa efeitos negativos,
muito pelo contrario. Ndo existem efeitos negativos quando a pessoa tem a chance de viver bem mesmo com uma doenca

08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Medicamento que ao ser incluso no rol do SUS possibilita que o médico adeque a
necessidade do paciente
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina é atualmente fingolimoide , Positivo: Dizem g diminuem os surtos, Negativo: Dores de cabeca, intestino
preso

08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pte com EM precisa de tal medicamento, pois assim evita crises e a evolucai do quadro.

22 - Nao
32-N3o
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08/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O desenvolvimento da esclerose multipla é peculiar em cada individuo e o Brasil possui
prevaléncia da doenga distinta dos demais paises, por ter ocorrido aqui uma miscigenacdo racial, fato este, constatado em pesquisas cientificas do
Projeto Atlantico Sul.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Tecfidera, Positivo: Avonex - segurou os surtos por 2 anos. O medicamento evoluiu de uma injecdo grande
para uma caneta de autoaplica¢do. O laboratdrio é atencioso.Tecfidera - medicamento oral, ndo tem o inconveniente da agulha., Negativo: Avonex -
falha terapéutica apds 2 anos.Tecidera - gera uma sensac¢ado desesperadora de calor e queimagado em partes do corpo.

09/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Por ser um medicamento importante para os pacientes em melhor qualidade de vida e
recuperacgdo sem sequelas tardias sendo essencial pois quanto antes for tratado melhor é excelente e ser implementado no SUS onde podé ter
grandes avangos tecnoldgicos
22 - Nao
32-Nao

09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Precisamos de mais arsenal terapéutico , estamos vivendo mais gracas aos medicamentos e
as vezes sao necessarias trocas constantes pra permitir qualidade de vida
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, interferon, natalizumabe e teriflunomida, Positivo: Glatiramer poucos efeitos colaterais sistémicos
Interferon boa seguranga e poténcia para segurar a doenga sem avango Natalizumabe boa poténcia para segurar a doenga sem avango
Teriflunomida comodidade posoldgica, efeitos colaterais menos graves , Negativo: Glatiramer adenomegalia generalizada e intensa dor
locallnterferon dor para aplicagdo , febre, tremor, calafrios , cefaleia e mialgia intensas , quase 3 dias para recuperagao dos sintomas pos aplica¢do
Natalizumabe taquicardia nauseas vomitos diarreia e flebiteTeriflunomida diarreia e alopecia nos primeiros meses

09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Tenho Esclerose Multipla fago o uso do medicamento e sei que muitas outras também
precisam usa-lo, pois, até o momento é o Unico remédio usado para formas secundariamente progressiva da doenca. O SUS hoje n3do dispde de
nenhum remédio para esse tipo de EM.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ja utilizei:Betaferon, Copaxone, Tysabri, Tecfidera, Fampyra, Lemtrada e agora o Ocrevus., Positivo: Notei mais
firmeza nos musculos da perna. , Negativo: Nada a relatar.

32 - Sim, como paciente, Qual: Ja utilizei:Betaferon, Copaxone, Tysabri, Tecfidera, Fampyra, Lemtrada e agora o Ocrevus., Positivo: Tysabri: Durante 3
anos tive uma grande melhora na marcha, apds isso foi observado uma piora, mas sem surtos. O medicamento suspendeu os surtos que eram
constantes. Ocrevus: Nenhum efeitos colateral. , Negativo: Betaferon, Copaxone, Tecfidera: Falha terapéutica Tysabri: Falha terapéutica apds 4 anos,
risco de LEMP.Lemtrada: Tive leucopenia nas duas aplicagdes.

09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Participei na fase de testes do medicamento Ocrelizumab, e antes usava o Avonex., Positivo: Ocrelizumab: efeitos
muito positivos pois, além da infusdo ser feita a cada 180 dias, reduziram totalmente os surtos da doenga haja visto que desde o inicio dos teste com
o medicamento, 2 anos, ndo tive nenhum surto da doencga. , Negativo: Ndo ha para mim nenhum efeito negativo nesse medicamento.

32 - Sim, como paciente, Qual: Sou portador da EM desde 2003 e comecei, por orientacdo do meu neurologista a usar o medicamento AVONEX, ,
Positivo: Ndo consigo ver efeitos positivos neste medicamento se comparado ao que uso atualmente., Negativo: Eu tinha, quando usava o AVONEX
cerca de dois surtos anuais da EM além de ter que fazer a medicagdo uma vez por semana o que me dava muitas dores de cabega, sensagdo de estar
gripado e dores no corpo imediatamente apds fazer a medicacdo.
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09/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao

09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessdria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Com o medicamento Ocrevus (ocrelizumabe)., Positivo: Ocrevus: melhor recuperagdo de lesdes da E.M.R.R., menos
fadiga e recuperagdao mais rapida de acordo com avaliagdo fisioterapéutica. , Negativo: Ocreevus: nenhum efeito negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferona beta 1b (Betaferon), Fingolimode (Gilenya), Teriflunomida (Aubagio), Positivo: nenhum, Negativo: surtos
proximos

09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, fingolimode., Positivo: Estacionamento das lesoes dismenializante., Negativo: Nao houve.

09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrevus (ocrelizumabe)., Positivo: Melhoria na qualidade de vida, controle dos surtos, melhor perspectiva de vida.,
Negativo: Nenhum.
32-Nado

09/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, No caso desta doenca pela gravidade que apresenta todas as opgGes de cura sdo vélidas e

cuidador de paciente devem ser testadas. Além disso, como os sintomas sdo distintos nos varios pacientes, o uso do medicamento deve ser largamente usado na busca de

melhoras de condig¢des de vida, que os pacientes tanto necessitam.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: RILUZOLBACLON, Positivo: Retarda a evolugdo dos sintomaDiminui os espasmos, Negativo: Aumenta a
coceiraOs beneficios, quando ocorrem, sdo demorados

08/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
09/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Paciente precisam de opgdes !!

cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao

10/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Precisamos de medicamentos mais eficiente para diminuir a progressdao da doencga
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabre, Positivo: Excelente ndo tenho efeitos coletados e ndo tenho lesGes ativa, Negativo: N3o tive.

10/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo pelo fato de que a Esclerose Multipla é uma patoldgia que ainda ndo tem cura, mas
gracas a Deus sim, temos medicamentos para tratamento que ajuda a estabilizar a doenga sé que existe um fator, cada organismo reage de uma
forma e a aceitacdo da medicacdo como tratamento pode ser positiva ou ndo. E hoje o que é liberado pra tatamento sdo sdo medicamentos para
todos os tipo de EM que existe e com essa nova medicagdo muitos que nao possui qyalidade de vida poderdo usurfluir desse bem maior!

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Meu primeiro medicamento foi o Rebif 22, onde usei por 3 anos e a partir dai ja ndo estava mais me proporcionado a
devida protegdo.Mudamos para o Copaxone, onde meu organismo sado aceitou a medicagdo e nao evitou novos surtos.Hoje fago tramento com o
Natalizumabe, gracas a Deus estamos super bem, s6 que sei que sé poderei utiliza-lo por 2 anos no maximo por causa de possuir o virus JC positivo,
mas até |4 vamos confiando e continuando o tratamento!, Positivo: Em todos vi a possibilidade de melhorar minha qualidade de vida!, Negativo:
Rebif - deixou de ser eficaz com 3 anos de uso.Copaxone - meu organismo ndo aceitou essa medicag¢do.Natalizumabe - até o momento estd tudo
bem gragas a Deus!

10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag3o preliminar, E necessério para a melhoria da qualidade de vida dos portadores dessa doenca.

cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao

10/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Essa medicagdo no caso da EMR vai ajudar consideravelmente na redugdo de sequelas que
incapacite tanto o paciente tornando até o tratamento mais caro por paciente que acaba precisando de mais cuidados muitas vezes ndo podendo
nem trabalhar mas
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Ribf ,Natalizumab , Positivo: Ribf,i mudou nada no meu estado.O natalizumab até segurou um periodo. , Negativo:
Ribf muitos efeitos colaterais me deixou mas incapacitada ndo conseguia fazer coisaa simples a fadiga era tamanha. O natalizumab ndo conseguiu
segurar os surtos ai veiu mas sequelas

09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Se ocrelizumabe vai trazer melhora para pacientes com EMSR porque ndo podemos nos

beneficiar de uma possivel melhora, ja que sofremos muitas vezes com varias dificuldades que sdo sequelas que ndo tem como reverter.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon, Copaxone, Natalizumabe, Positivo: Copaxone sé tive novo surto apds 11 anos. Natalizumabe sem

surtos, Negativo: Interferon tive reagdes nos locais de aplicagdo. Copaxone deixou de evitar novos surtos. Natalizumabe mesmo mantendo as lesGes
inativas sem novos surtos, apresento piora de marcha, equilibrio e dificuldade em menbros superiores e incontinéncia urinaria.
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10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Essa é a Unica droga disponivel para tratar a Esclerose Multipla Progressiva
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
09/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento é a possibilidade para o tratamento das formas progressivas da esclerose
cuidador de paciente multipla e uma outra opgdo para as outras formas da doenga.
22 - Nao
32-Nao
09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Gilenya, Positivo: Copaxone- me adaptei ao remédio, tinha poucos efeitos colaterais. Gylenia- me adaptei
bem ao remédio e os sintomas que ainda persistiam desapareceram praticamente por completo, como os espasmos, dorméncia e a
"falha"/problema na marcha ao caminhar no calor., Negativo: Copaxone- Ainda sentia algum sintomas de forma persistente como espasmos,
dorméncia e "falha"/problema na marcha ao caminhar no calor.Gylenia- imunidade baixa, herpes zoster mais frequente.
09/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
09/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, O desenvolvimento da esclerose multipla é peculiar em cada individuo e o Brasil possui
prevaléncia da doenca distinta dos demais paises, por ter ocorrido aqui uma miscigenagao racial - fato este, constatado em pesquisas cientificas do
Projeto Atlantico Sul.
22 -Nao
32-Nao
09/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
09/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

22 -Ndo

2-Nao
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08/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A incorporagao do ocrelizumabe salvaria vidas e ajudaria portadores de EMR, é fungao do
cuidador de paciente Estado promover tais tratamentos.
2.-Nao
32-Nao
10/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao
32-Nao
08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferon, Positivo: ndo observado, Negativo: efeitos colaterais ndo permitiram a continuiddade do tratamento
13/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Um remédio que pode trazer a qualidade de vida a um ser humano, bem como paralisar ou
cuidador de paciente diminuir a progressdao da doenga e com poucos efeitos colaterais deve ser incorporado, a vida humana ndo tem prego.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona 1a e 1b, acetato de glatiramer e fingolimode., Positivo: Estabilidade da doenga por
um periodo, mesmo que curto., Negativo: Aplicagdes diarias, febre, enjoo e sobretudo depressao.
07/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Nao
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07/03/2019

Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: CopaxoneNatalizumabe, Positivo: Copaxone, foi eficiente por 6 mesesnatalizumabe estava sendo excelente, mas tive
um efeito colateral, Negativo: Tive falha terapéutica com os dois medicamentos

07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Esse medicamento pode dar uma forma melhor para as pessoas com Esclerose multipla ter
uma vida adequada.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Natalizumabe, Positivo: Hoje eu consigo me locomover sem a ajuda de terceiros.Ir trabalhar, estudar e ter
esperanga que ndo terei mais surtos., Negativo: Avonex: Dor de cabeca, calafrios...Natalizumabe: Nao tive nenhum efeito negativo.

07/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Importantissimo mais uma opg¢do de tratamento visto Que, a esclerose multipla afeta as
pessoas de maneiras diferentes e seguem progressado diferente. Entdo a possibilidade de a medicacdo ser mais uma opg¢do, proporciona mais
qualidade de vida ao paciente.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer , Avonex, Fingolimode e Natalizumabe (atual), Positivo: Apenas o Fingolimode e Natalizumabe

ofereceram pontos positivos. Fingolimode por ser via oral. E Natalizumabe por trazer mais estabilidade e melhora dos sintomas. , Negativo:
Glatiramer, Avonex Acidez e Fingolimode tiveram falhas terapéuticas.

07/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - Ndo

32-Nao

08/03/2019

08/03/2019

Paciente

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Acho que deve deixar cada médico e paciente decidirem se fardo uso.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Tem impedido novos surtos, Negativo: A constancia da aplicagao, levando inje¢ao toda semana,
com fortes reagdes.

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, como cada paciente tem diagndsticos multiplos...eh necessario ter tratamentos multiplos
tb...com varios medicamentos a disposi¢do...ampliando o nimero de medicagdo melhor sera as condi¢gdes no tratamento da EM

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferonafumarato de dimetina, Positivo: age na melhoria da qualidade de vida...dimunuindo surtos da doenga,
Negativo: quando do inicio da medicagdo ha desconforto...depois nao tive nenhum efeito negativo
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08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, fundamenta para controle da doenga , sabendo que e um mendicamento eficaz .
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: TYSABRI&#61650;natalizumabe, Positivo: freio a evolucdo da doencga ate um certo tempo ., Negativo: Muita fadiga e
risco de desenvolver Leucoencefalopatia multifocal progressiva (LMP)

08/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: GLATIRAMER E AVONEX, Positivo: MELHORAS NO TRATAMENTO NA ESCLEROSE MULTIPLA E RETARDO DA DOENCA,
Negativo: NENHUM

08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O desenvolvimento da esclerose multipla é peculiar em cada individuo e o Brasil possui
prevaléncia da doenga distinta dos demais paises, por ter ocorrido aqui uma miscigenacao racial - fato este, constatado em pesquisas cientificas do
Projeto Atlantico Sul.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Tysabri, Positivo: Avonex : sem efeito positivoTysabri : Redugdo de surtos, Negativo: Avonex: Efeitos
colaterais esperados, como febre e dor no corpoNatalizumab: Nao possui até o momento

08/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

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

possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32-Nao

08/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Essa decisao limita a possiblidade de tratamento eficaz para pacientes que precisam do

cuidador de paciente ocrelizumabe.

22 - Ndo
32-Nao

08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone, Tysabri e Fingolimode. , Positivo: Ajudou muito a controlar a doenca. Especialmente o Tysabri. ,
Negativo: O Avonex tem muita rea¢do. Fortes dores no dia da aplicacdo. E comigo foi assim até q parei de usar. O Copaxone tive muita dor nos
locais de aplicagdo nos dois primeiros meses.
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08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone, Tysabri e Fingolimode. , Positivo: Ajudou muito a controlar a doenca. Especialmente o Tysabri. ,
Negativo: O Avonex tem muita reagdo. Fortes dores no dia da aplicagdo. E comigo foi assim até q parei de usar. O Copaxone tive muita dor nos
locais de aplicagdo nos dois primeiros meses.

08/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 72 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon, copaxone, tysabri e fingolimode., Positivo: Tysabri - melhor resultado, reverteu as
sequelas das crises anteriores. Usou por 3 anos, apos teste virus JC precisou trocar o medicamento Fingolimode - controla a doenga mas nédo
bloqueia 100% as crises , Negativo: Interferon- crise alérgicaCopaxone - ndo controlou a doenca Tysabri - melhor resultado, reverteu as sequelas das
crises anteriores. Usou por 3 anos, apos teste virus JC precisou trocar o medicamento Fingolimode - controla a doenga mas ndo bloqueia 100% as

08/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, copaxone, tisabry e fingolomode , Positivo: Retardou totalmente a doenga, nao tenho mais surtos, as
sequelas que eu tinha melhoraram totalmente. Eu tinha surtos todo més, e cada vez as sequelas pioravam. Com o passar do tratamento, em 4 anos,
minha audi¢do voltou, e também toda a sensibilidade do meu corpo. , Negativo: Apenas reacao alérgica ao primeiro tratamento

08/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, ndn

cuidador de paciente

22 - Nado
32-Nao
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08/03/2019 Profissional de satide

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O ocrelizumabe é uma droga Unica no tratamento da EM, uma vez que alia uma alta eficacia
quando comparada as drogas de plataforma, possui também um perfil de seguranca muito bom. As drogas de alta eficacia atualmente disponiveis
no SUS também possuem meior risco de eventos adversos mais graves. Cabe ressaltar que esta medicacdo pode ser utilizada em todas as fases da
doenga.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: POr coordenar o servigo de neuroimunologia do Hospital Universitario Pedro Ernesto, tive experiéncia
com todas as drogas atualmente disponiveis no tratamento da EM (interferons, glatiramer, teriflunomida, fumarato de dimetila, fingolimode,
natalizumabe e alentuzumabe). Tenho pacientes ja em uso de Ocrelizumabe. , Positivo: Todos os pacientes em uso de ocrelizumabeestado
controlados de sua doenga, sem novos surtos, progressao ou internagdes. A posologia também é favoravel, com infusGes semestrais. Ha satisfacao
da equipe médica e pacientes em uso. , Negativo: Ha necessidade de vigilancia durante e infusdo da droga, que pode ser realizada em hospital-dia.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Por coordenar o servigo de neuroimunologia do Hospital Universitario Pedro Ernesto, tive experiéncia
com todas as drogas atualmente disponiveis no tratamento da EM (interferons, glatiramer, teriflunomida, fumarato de dimetila, fingolimode,
natalizumabe e alentuzumabe)., Positivo: Interferons, glatiramer, teriflunomida e fumarato de dimetila: o perfil de seguranga é bom.Fingolimode:
boa eficicia, com bom controle dos surtosNatalizumabe e Alentuzumabe: alta eficacia, Negativo: Interferons, glatiramer, teriflunomida e fumarato
de dimetila: a eficacia é baixa a intermediaria.Fingolimode: necessita de vigilancia na primeira dose por 6 horas pelo risco de arritmias. Ha risco de
efeitos colaterais graves.Natalizumabe e Alentuzumabe: risco de efeitos colaterais graves. O natalizumabe ndo deve ser utilizado em pacientes que
tem a sorologia para o virus JC positiva (cerca de 40% de nossa populagdo) pelo risco de doenga neuroldgica grave. O alentuzumabe causa grave
imunossupressao no inicio com risco de infecgdes graves necessitando de exames muito frequentes e em médio e longo prazo pode induzir doencas
auto-imunes.

08/03/2019 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E extremamente necessario a manutencdo da satide do paciente com esclerose muiltipla.
Principalmente aos que ndo encontraram medicagdo eficaz para o tratamento até o momento.

22 - Nao

32-Nao

08/03/2019 Paciente

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

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: BetaferonGyleniaNatalizumabe, Positivo: Betaferon e Gylenia nao tiveram resultado positivoNatalizumabe bom
efeito porem sou JC positiva e ja usei por 2 anos e meio, Negativo: Betaferon muitos efeitos colaterais

08/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, A medicacdo é inovadora com poder de controle da doenca ja comprovado pela FDA
americana. Apesar do alto custo do tratamento este ndo pode ser motivo de parecer desfavoravel a incorporagao ao SUS. O alto custo impede os
pacientes de terem sua melhora e poucas pessoas tém acesso ao medicamento. Qualquer inovagao comprovda deve ser incorporada ao tratamento

22 - Nao
32-N3o

Pagina 73 de 85



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

08/03/2019

Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44mg , Positivo: Efeitos positivos foi um maior controle da doenga, cujo antes estava sem medicamento,
Negativo: Efeitos colaterais muito fortes, muita febre, muitos roxos no corpo, dor de cabega, muita tontura.

08/03/2019

08/03/2019

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Se for pra melhorar a gama de tratamento o medicamento tem g entrar no rol de coberturas
visto q desenvolvi Em através da vacina do H1n1.

22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: tem 1,5 g estou estavel., Negativo: Febre e Mal estar

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Todo e qualquer medicamento que possa ser utilizado no tratamento da EM, é bem-vindo.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone 20mg, Positivo: Reduz a chance de novos surtos, no caso da minha esposa, apds o surto
inicial, foi o Unico em 1 ano., Negativo: Tem dias que doi, incha no local da aplicagdo e vermelhidao.

32-Nao

10/03/2019

08/03/2019

Interessado no tema

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O medicamento é de extrema importancia para tratamento das formas recorrentes de
esclerose multipla e deve ser incorporado ao Sistema Unico de Satde.

22 -Nao
32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo desse novo medicamento ja aprovado pela ANVISA é de extrema necessidade para
atualizagdo do Protocolo clinico da esclerose multipla, permitindo maiores possibilidade de tratamento. o OCREVUS se apresenta como uma opgao
a mais para que medicos e pacientes definam qual o mais eficaz e seguro dependendo dos diferentes tipos de esclerose multipla

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: como sou portador da EMPP poucos ou nenhum medicamento especifco apenas este OCREVUS.FIZ USO DE
PULSOTERAPIA (SOLUMEDROL), METOTREXATO E AZATIOPRINA, Positivo: Pulsoterapia foi eficiente somente nas 3 primeiras aplicagbes.metotrexato

e azatioprina estancaram um pouco a progressao da doenga mas nos ultimos anos nenhum efeito positivo, Negativo: pulsoterapia - aumento do
indice glicemico, sendo que na 4a. aplicagdao houve uma elevagao sem regressdao apds a suspensdo.metotrexato e azatioprina - queda da imunidade

12/03/2019

Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Precisamos aumentar do leque de medicamentos para tentar minimizar o sofrimento de
muitas pessoas.

22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxane e Natalizumabe, Positivo: Reduziu o nimero de surtos e a doenga momentaneamente parou., Negativo:
N3o senti efeitos negativos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxane e Natalizumabe, Positivo: O Natalizumabe, eu ndo tive mais surtos e estacionou o progresso da doenga.,
Negativo: Nao senti nenhum.
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12/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone 20mg e Copaxone 40mg, Positivo: Ndo apresentei efeitos colaterais com Copaxone 40mg, Negativo:
Apresentei inicio de lipoatrofia com Copaxone 20mg

12/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Se é mais uma forma de tratamento, é vdlido a incorporagao.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: reduzir a quantidade e gravidade dos surtos, Negativo: apenas os efeitos secundarios, sintomas
semelhantes a gripe, tais como dor de cabega, dor muscular e rigidez, calafrios ou febre, apds uma injegdo, facilmente contornaveis.

12/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, E um dos tratamentos mais eficazes, principalmente no meu caso, e demais pessoas que
possuem JC positivo, estou no processo de adesdo do medicamento pelo convenio, mas penso nos demais portadores que ndo possuem convenio
para tal solicitagao.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Me tratei 1 ano com InterferonBeta 1a (Rebiff 22) e 1 ano com Acetato de Glatiramer (Copaxone), Positivo:
Estabilizagdo da doenga no caso do Rebiff, e o Copaxone apds 1 ano tive um surdo, e agora estou no processo de adesdo do Ocrevus., Negativo: O
rebiff me deu muita fadiga e dor pelo corpo todo, o copaxe, ndo havia tantas queixas, porém, ele falhou no meu tratamento apds 1 ano de uso, por
isso estou na busca do Ocrevus, que segundo meu medico, no meu caso é o mais indicado e de maior eficacia.

12/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fingolimode, Positivo: Auséncia de incontinéncia urinaria, Auséncia de cansago, seguranga ao
caminhar., Negativo: Sonoléncia algumas horas apds o uso, depois volta ao normal e ndo apresenta outros sintomas.

12/03/2019 Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone, Positivo: Medicamentos que trazem seguranca ao paciente, além de possibilidade de um futuro
adaptado socialmente, Negativo: reagGes adversas no corpo, como dor de cabega
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12/03/2019 Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 44mcg, Fingolimode 0.5mg, Positivo: Betainterferona: Melhor aptidao fisica, Mais firmeza no
corpoFingolimode: Até agora, impediu a formagdo de novas placas desmielinizantes, melhor para transportar, Negativo: Betainterferona: fadiga,
enjbo, dor de cabeca, desequilibrio e ruim para transportar. com o passar do tempo nao evitou a apari¢do de novas lesdes.Fingolimode: Tontura,
dor de cabega, falta de firmeza nas pernas, condicionamento fisico piorado

12/03/2019 Paciente

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

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Melhora nos resultados de RM, Negativo: Apenas incomodo no local da aplicagdo da
injecao

12/03/2019 Paciente

12/03/2019 Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 44mcg, Fingolimode 0.5mg, Positivo: Betainterferona: Melhor aptidao fisica, Mais firmeza no
corpoFingolimode: Até agora, impediu a formagdo de novas placas desmielinizantes, melhor para transportar, Negativo: Betainterferona: fadiga e
ruim para transportar. com o passar do tempo ndo evitou a apari¢do de novas lesGes.Fingolimode: Falta de condicionamento fisico

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

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a - 1x na semanaVitamina D, Positivo: Melhora nos sintomas de esclerose, Negativo: Dores de
cabeca (nas primeiras aplicagdes), Dores nos 0ssos (as vezes)

12/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, A inclusdo de novas terapias proporciona possibilidades de tratamento para os pacientes com
EM, visto que o medicamento ja foi aprovado pela Anvisa

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glatiramer, Positivo: Inicio de terApia. Nao e possivel avaliar, Negativo: Dor intensa apos aplicacao
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12/03/2019

Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon e Copaxone., Positivo: Ampliaram significativamente os intervalos entre os surtos e melhoraram minha
qualidade de vida. , Negativo: Hematomas pelo corpo em fungdo das aplicagdes didrias ou em dias alternados, depressao e cefaléia.

12/03/2019

Paciente

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Copaxone, Avonex, Tysabri, Positivo: Nao progressao da doenga, Negativo: Sem efeitos negativos

12/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Precisamos de mais abrangéncia ao tratamento
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, natalizumabe, acetato de glatiramer, Fingolimode , Positivo: Todos exceto natalizumabe q faco uso
atualmente, ou tive reagdo contra ou a doenga continuo progredindo, Negativo: Inje¢Ges diarias ou cinstantes, 6 Fingolimode apesar de ser oral
guase me matou pois em 7 dias alterou minhas enzimas me levando quase a 6bito

10/03/2019

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Inicialmente, o medicamento apresentou grande eficicia especialmente em relacdo a forma
progressiva da EM. Contudo, diante da multiplicidade de aderéncia e eficacia terapéutica das terapias modificativas existentes para a forma
recorrente renitente, a inclusdo do ocrelizumabe ampliard as possibilidades de tratamentos a maior parte dos pacientes.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Avonex, copaxone, Positivo: Por um periodo maior o Avonex foi eficiente. O copaxone apesar de dia Rio é
de facil aplicagdo, sem muitos efeitos colaterais , Negativo: Imutabilidade i foi eficaz. Avonex tinha mais efeitos colaterais e o copaxone fi foi eficaz

12/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - Nao

32-Nao

12/03/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nido
32-Néao
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12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: A medicagdo estacionou a doenga., Negativo: Efeitos colaterais impedem uma boa qualidade de
vida.
32-Nao

12/03/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 -Nao
32-Nao

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O referido remédio possui alto indice de eficacia para tratamento de Esclerose Multipla
recorrente-remitente
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Natalizumabe, Positivo: Controle na progressao da doenga, Negativo: Efeitos colaterais em virtude do uso
dos respectivos remédios.

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Os pacientes devem ter mais op¢Ges de tratamento no SUS. Muitos ndo se adaptaram as
outros medicamentos e precisam de novas alternativas, como o ocrelizumabe.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Controle da doencga , Negativo: Muito efeito colateral

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Ocrelizumabe segundo pesquisas é padrao ouro para tratamento de esclerose multipla,
sendo que sua incorporagao ajudaria inUmeros pacientes.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Fingolimode, Natalizumab e Tecfidera, Positivo: Interferon- ndo tem efeito positivoFingolimode -
oralNatalizumab - posologia (1 vez por més)Tecfidera- oral, Negativo: Interferon- falha de tratamento, hematomas, dor, depressaoFingolimode -
tenho arritmia, impossibilita o uso, aumenta pressao e frequencia cardiacaNatalizumab - tenho virus JC alto, inviabiliza o tratamento pois o risco
para Lemp é altoTecfidera - calor, vermelhid3o, urticaria, imunossupressao

12/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

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

possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opc¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32-Nao

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, EM é uma doenca cronica que precisa ter diferentes tipos de tratamento. O paciente ndo

toma a mesma medicagdo por toda a vida, mas precisa trocar sempre a medicagao, pir isso precisa de mais opgdes de medicamentos
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Positivo: Ha efeitos colaterais. Mas me ajuda a diminuir o nimero de surtos. Dependendo da minha
tolerancia, terei de mudar de medicamento. , Negativo: Muita dor de cabega e dores musculares depois da aplicagdo que permanecem por 24h
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12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: - Tecfidera- Aubdgio, Positivo: O Aubdgio tem me ajudado na prevencdo de surtos., Negativo: O uso do Tecfidera foi
interrompido por eu estar sentindo os efeitos colaterais de maneira intensa e didria.No Aubagio sinto alguns efeitos colaterais, mas com menos
frequencia e intensidade.

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer., Positivo: Facilidade de aplicacdo e poucos efeitos colaterais., Negativo: Coriza e espirros
ocasionais.

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Melhora da qualidade de vida e controle da doenca. , Negativo: Efeitos colaterais da medicacéo.

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de op¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas op¢des, aprovada pela ANVISA.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: J4 tomei Rebif 22 e 44.Atualmente tomo Tecfidera 240 mg., Positivo: Rebif: ndo era muito bom para mim, pois ndo
surtia o efeito desejado.Tecfidera: é 6timo, ja tomo a mais de um ano e nenhum surto, e nem mesmo nenhum efeito colateral do remédio.,
Negativo: Rebif: os efeitos colaterais eram terriveis sintomas de gripe, a aplicagdo do remédio causava dor, muita dor nas pernas, frio e sentimento
de tristeza.Tecfidera: causou rubor no rosto na primeira semana que usei, o rosto fica vermelho e quente, dava uma célica meio forte, mas isso foi
tudo sé na primeira semana de uso. As vezes minhas m3os cocam, mas apernas isso, é o tratamento perfeito para mim até agora.

12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Os pacientes de doengas complexas como a EM, que se manifesta de forma diferente em
cada paciente, precisam de um maior leque de possibilidade de tratamentos.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: COPAXONE e pulsoterapia com corticdide intravenoso. , Positivo: A pulsoterapia fez com o que o surto da doenga
parasse. Em seguinda. o tratamento de quase 2 anos com COPAXONE fez com que eu ndo tivesse mais novas lesdes (novos surtos)., Negativo: A
pulsoterapia com corticoide gerou ansiedade, insdnia e alguns disturbios de pele leves. O Copaxone produz o incobmodo da aplicagdo por ser injecdo
diaria, que produz dor local e as vezes mais algumas reagdes no local da aplicagdo (hematomas, inchago, coceira).
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12/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
12/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessdria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32-Nao
10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
cuidador de paciente terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32-Ndo
12/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, discordo pois o medicamento é a Unica droga para tratar a forma progressiva da esclerose e é
mais uma possibilidade para tratar as formas remitentes.
22 - Ndo
32-Nao
10/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32-Nao
10/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Quando fui diagnosticado com EM, iniciei o tratamento com medica¢des que nado fizeram

bem, com efeitos colaterais severos, sendo entdo substituida a medica¢do, que deu certo. portanto, ampliando-se as op¢Ges de medicamentos,
oferece ao médico que acompanha o paciente, formas variadas de tratamento. Por isso, é importante a incorporagdo desse novo medicamento para
tratamento da EM.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon., Positivo: Ndo houveram efeitos positivos., Negativo: Apds a aplicagdo, desenvolvia febre, tremores,
indisposicdo severa, que duravam cerca de 30 horas
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10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, firtalece o arsenal
cuidador de paciente terapeutico. Ampliar o arsenal terapeutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico da Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente.A Esclerose Multipla se manifesta de maneiras diferentes em cada paciente e, por isso, deve-se oferecer ao
médico e ao paciente o maior numero possivel de opgdes seguras e eficazes.
22 - Nao
32-Nao
10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pacientes com a doenca ativa poderd ter melhor qualidade de vida no tratamento.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon...natalizumab..., Positivo: Retencdo de surtos , Negativo: Efeitos colaterais agressivos (beta-
interferon)
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Beta-interferon, Positivo: Retengdo de surtos , Negativo: Beta interferon/ Efeitos colaterais
agressivos
10/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Medicamento com evidencias cientificas sustentaveis no tratamento da esclerose multipla,
com baixos eventos adversos, sendo mais uma opcao de tratamento aprovada pela ANVISA
22 - Nao
32-Nao
10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A medicagdo é a Unica maneira de remediar casos de esclerose multipla.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
10/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdao de um novo medicamento, que a ANVISA ja aprovou, amplia e fortalece o arsenal
terapéutico , medidas necessarias para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao
paciente.A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao medico e ao paciente o maior
numero possivel de opgdes seguras e eficazes.O ocrelizumabe é uma dessas opgdes aprovadas pela ANVISA
22 - Nao
32-Nao
10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Nao concordo pois o medicamento é o Unico que auxilia no tratamento da forma progressiva
cuidador de paciente da doenga.
22 - Nao
32-Nao
10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ha varias pessoas que precisam desse medicamento e, a incorporagao ao sus, ajudaria

cuidador de paciente

imensamente essas pessoas
22 - Nado
32-Ni3o
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10/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo, pois 0 medicamento é mais uma possibilidade para tratar a doenga.

10/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22 - N3o

32-Nao

10/03/2019 Paciente

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

22 -Ndo

32-Sim, como paciente, Qual: Copaxone 20mg e Tecfidera, Positivo: Ambos contribuiram para que continuasse em remissao de surtos., Negativo:
Copaxone 20mg: dor a aplica¢do, edema e lipodistrofiaTecfidera: rash cutdaneo e sintomas gastrointestinais

07/03/2019 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tendo em vista a possibilidade de, este medicamento ter funcionalidade de ajuda da ndao
perda de massa cerebral serd importante para os portadores da doenca.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon 1a e 1b, Fingolimoide e Acetado de Glatiramer, Positivo: Beta interferon 1a e ,1b, este sem
efeitos.Fingolimoide este medicamento teve grandes beneficios devido a sua facilidade de utilizacdo via oral.Acetato de glatiramer medicamento
eficaz sem grandes sintomas colaterais., Negativo: Interferons: diversos efeitos colaterais assemelhando-se ao sintomas da doenca.Fingolimoide:
grande ataque, a fungdo epatica.Acetato de Glatiramer: este negativo devido ao incbmodo de aplicagdes diarias.

10/03/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Existem pacientes com esclerose multipla que ja utilizaram todos os remédios possiveis
(interferos, natalizumabe, fingolimode etc) mas ainda continuam tendo surtos recorrentes. O ocre é o préximo passo médico para algumas dessas
pessoas (caso do meu familiar) e o SUS n3o liberou ainda!!! E necessario.

22 -Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebife (44mcg), natalizumabe, fingolimode (0,50) e pulsos terapias., Positivo: Rebif: controlou os
surtos por um periodo curtissimo de tempo ( falha de tratamento)Natalizumabe: controlou o surto por pouco tempo também (falha no tratamento)
Pulso: consegue reverter alguns sintomas dos surtos, Negativo: Adaptacdo de ambos é horrivel, a fadiga permanece em todos os tratamentos. A
Pulso é extremamente exaustiva, cansaco e fragilidade pds tratamento.
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11/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Todo medicamento que possibilite o tratamento dessa doenga tdo complicada e sofrida deve
ser disponibilizado sem custo ao paciente.
2.-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone., Positivo: N3o tive efeitos positivos., Negativo: Ambos com falha terapéutica. Estou aguardando
minha médica prescrever um novo medicamento.
10/03/2019 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Importante medicacdo para os pacientes
22 -Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebiff e Gilenya, Positivo: Gilenya sem efeitos colaterais e qualidade de vida para pacientes com doenga controlada,
Negativo: Rebif muitos efeitos colaterais, muitas dores no corpo, sensa¢do e muita indisposicdo para fazer as atividades da vida diaria. Péssima
experiéncia, tbem leva a depressao.
11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
11/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal
terapéutico. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior
possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao
médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O ocrelizumabe é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Ainda no inicio de tratamento, Negativo: Ainda no inicio de tratamento
11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Injustificavel ndo incorporar o medicamento Ocrelizumabe, haja vista o avanco significativo
cuidador de paciente da aplicabilidade da medicagdo em casos de esclerose multipla nas formas remitente recorrente.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: corticdides, Positivo: até o presente momento ndo afastou os sintomas dos surtos, Negativo: crise
alérgica com erupcdes de acnes na regido do térax e face.
10/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A recomendacdo preliminar da CONITEC foi NAO favorével a proposta de incorporagdo do

cuidador de paciente

ocrelizumabe no tratamento das formas recorrentes de esclerose multipla (EMR). Vocé concorda?
22 - Nao
32-Nao
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11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo totalmente pois, tem muitas pessoas que necessitam desse medicamento mas esse
cuidador de paciente é um medicamento de alto custo.
2-Nao
32-Nao
12/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22, Rebif 44, Gilenya, Tysabre, Positivo: Tive falha terapéutica nos 3 primeiros, e no 4 e ultimo, venho tendo
uma boa resposta., Negativo: No Rebif, em ele ser inje¢des, os locais de aplicagdo sempre ficavam sensiveis. Com o Gilenya, nao tive boa resposta,
fiquei muito cansada, apresentei bradicardia, e aumento da miopia. Ndo tenho nada a falar sobre o Tysabre.
11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O tratamento foi eficaz com minha irma que possui EM
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, discordo porque os pacientes precisam ter acesso a novos medicamentos...
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Discordo totalmente, pois acredito que todos os pacientes com EM devem ter acesso aos
medicamentos que ja estdo disponiveis do mercado e para isso, precisamos que o SUS custei tais tratamentos.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Tecfidera, Positivo: Ambos tiveram eficicia no combate aos surtos. No entanto, o TECFIDERA permitiu
maior qualidade de vida devido ao tratamento ser com comprimidos, contribuindo para adesdo e permanéncia com o mesmo., Negativo: A forma de
utilizacdo do Copaxone ndo era agradavel, pois as inje¢des diarias causavam dor e dificultava a permanéncia no tratamento ao longo dos anos, e
com isso, a eficacia foi diminuindo. J4 o TECFIDERA causa apenas calor intenso, quando administrado erradamente em jejum.
10/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Eu, como paciente, e em conjunto com meu médico, deveria poder escolher o melhor
tratamento para mim, gto mais opgdes, melhor.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Aplicagdo semanal, Negativo: So pode ser aplicado nas pernas,
10/03/2019 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, O remédio é o Unico que pode atuar combatendo o tipo progressivo da esclerose multipla

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone e Tecfidera , Positivo: Copaxone e o Tecfidera tem benéficos comuns que sdo o controle
dos surtos renitentes recorrentes da esclerose multipla , Negativo: Copaxone tem pouca eficacia perto do Tecfidera. O Tecfidera dd muito problema
de sensagdo de calor e rubor

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera e Copaxone, Positivo: O Tecfidera é o melhor controle da forma remissiva recorrente da EM.
O Copaxone é um neuromodulador cuja agdo tem ndo a mesma eficacia que o Tecfidera , Negativo: Copaxone tem pouca eficacia perto do Tecfidera.
O Tecfidera da muito problema de sensacdo de calor e rubor
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10/03/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Toda medicagdo que possa ajudar ao paciente, deve ser disponibilizado pelo SUS. e dever do
estado e direito de todos; é constitucional.
2.-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: evita surtos, Negativo: efeitos colaterais
11/03/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A inclusdo de um novo medicamento, ja aprovado pela ANVISA, fortalece o arsenal

cuidador de paciente

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

22 - Nao
32-N3o
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