Contribuicdes da Consulta Publica - PCDT- Atrofia Muscular Espinhal 5g Tipo 1 - CONITEC

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma

como de protocolo ou diretriz?

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Sim, O remédio dereia ser destinado a todos os
portadores com AME.

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Sim, Que todos portadorea de atrodia muscular tenhao
direito ao tratamentos

gue awija liberado logo essa medicacao

20/08/2019

20/08/2019

20/08/2019

Interessado no

tema

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

Muito boa

Todas nossas criangas precisam do
tratamento sem excegdo

Que seja pra todos os tipos de AME

Clique aqui

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib.

Contribuiu

como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Que as criancas com ventilagdo 24h tb sejam A demora em se aprovar coisas urgentes
amigo ou contemplards pq ja sabemos que a melhora é garantida como essa! As criangas ndo podem esperar e
cuidador de tb nelas e ndo tem pq exclui-las ja ha relatos claros das melhoras e
paciente desenvolvimento das criangas que tomam!
20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que as autoridades competentes, vissem com bons
amigo ou olhos os pacientes acometidos pela atrofia muscular
cuidador de com bons olhos.
paciente
20/08/2019  Paciente Muito boa N3o
20/08/2019  Familiar, Boa N3ao Especificar sobre ventilagdo permanente, no
amigo ou texto diz 24 horas, se a pessoa ficar 23:30
cuidador de minutos esta incluso
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Gostaria que o spinraza fosse para todos com
amigo ou ventilacdo ou sem ventilagdo tipo 1,2,3 todos os tipos
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Incluir as criangas que tem AME com deficiéncia
amigo ou respiratoria
cuidador de
paciente
20/08/2019 Familiar, Regular Sim, TODOS E QUALQUER PESSOA COMO CIDAD3aoTEM TODOS TEM DIREITO A RECEBER
amigo ou DIREITOS A BENEFICIOS. INDEPENDENTE DE ESTAR EM VENTILACAO
cuidador de OU NAO...UMA CRIANCA TEM TODA VIDA
paciente PELA FRENTE. DEIXA ELA CURTIT UM POUCO

QUE DEUS LHE PROPORCIONOU.AMEN!!
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/08/2019  Familiar, Regular Sim, E importante incluir quem utiliza respiracdo
amigo ou mecanica.
cuidador de
paciente
20/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Quanto antes aprovar meu sobrinho que tem o Creio que tudo ira ocorrer de forma certa e
tema ame teta uma recuperag¢do mais rapida possivel. gue essas ndao somente no sistema.
20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Na minha opinido deve ser estendida a todos os
amigo ou tipos com ou se respiracdo mecanica pq é muito dificil
cuidador de pra eles.
paciente
20/08/2019 Paciente Boa N3o
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Contemplar pacientes que fazem uso da respiragdo
amigo ou mecanica continua.
cuidador de
paciente
20/08/2019 Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Gostaria que fossem liberado pra todos os tipos de
amigo ou AME,sem restricao de traqueostomia, ventilacdo
cuidador de mecanica todos com essa doenga necessita da
paciente medicagdo.
20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Poderia ndo haver restri¢do a nenhum tipo de AME,
amigo ou todos devem ser contemplados
cuidador de
paciente
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is)

20/08/2019  Paciente Boa Sim, incluir pacientes com ventilagdo mecanica, pois na

bula do remédio ndo consta como este como fato
excludente para o tratamento.

20/08/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema

20/08/2019  Paciente Muito boa N3o

20/08/2019  Profissional de Boa Nao Gostaria que todos os portadores do
saude diagndstico de AME indiferente do tipo

tivesse o acesso a medicagdo, mesmo que o
paciente faga o uso de traqueostomia,
ventilagdo mecénica, onde possa receber a
medicac¢do para obter um melhor tratamento
de saude.

20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo Peco a liberagdo para todos os tipos12e 3
amigo ou Inclusive aos que tém ventilagdo mecanica
cuidador de continua.
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo Peco a liberagdo para todos os tipos 1 2. E 3
amigo ou inclusive para os que usam ventilagdo
cuidador de mecanica continua.
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, O medicamento deve ser liberado para todos os
amigo ou portadores da doenga. Sem restricdo de suporte de
cuidador de ventilacdo. Os pais e pessoas envolvidas ja sofrem
paciente demais com toda essa situagdo. Todos precisam do

medicamento. Sem categorizagao e restrigao.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

Sim, Sim, que seja incluido para AME 2 e 3.

20/08/2019

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

Sim, Poderia ndo haver restricdes a nenhum tipo de
AME, todos devem ser contemplados

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

Sim, Inclusdo de ame tipo 2 e 3 Que fosse incluido para ame tipo 2 e 3

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

20/08/2019

20/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

Regular

Sim, Acrecentar no protocolo todos os pacientes com Acrecentar no protocolo todos os pacientes
Ame tipo 1 inclusive os com ventilagdo invasiva 24 hs com Ame tipo 1 inclusive os com ventilagao
invasiva 24 hs

20/08/2019

Interessado no Muito boa

tema

Ndo Necessaria intervencdo Federal urgente para
dar acesso aos medicamentos e tratamento
aos portadores dessa doenca, sem ter que
recorrer ao judiciario.
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Gostaria que fosse liberado para todos os tipos de  Né&o
amigo ou AME sem restricao de Traqueostomia, ventilacdao
cuidador de mecanica todos com essa doenga necessitam da
paciente medicacdo.

20/08/2019  Paciente Muito boa N3o

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Gostaria que fosse liberado para todos os tipos de  Nao
amigo ou AME sem restri¢ao de traqueostomia,ventilagdo
cuidador de mecanica todos com essa doenga necessitam de
paciente medicagao.

20/08/2019 Paciente Muito boa N3o Ao meu ver o remédio deveria ser
incorporado imediatamente para todos os
tipos de AME sem restricdo de idade, sexo,
estado atual da doencga ou se esta em
ventilagdo mecanica ou ndo, pois em outros
paises inclusive nds Estados Unidos ndo tem
nenhum tipo de restricdo de uso do remédio.

20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo As pessoas com tal problema fisico devem ter
amigo ou mais atencdo e seus cuidados é um dever do
cuidador de Estado assegurar uma boa assisténcia pelo
paciente tratamento.

20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo E um absurdo uma pessoa ter q brigar na
amigo ou justica p provar g tem uma doenca
cuidador de comprovada com exames e visivelmente
paciente perceptivel.

20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Que sejam contemplados todos os pacientes de
tema tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica.

20/08/2019 Familiar, Regular Sim, Inclusdo ja de todas as criangas com.ou sem
amigo ou ventilagdo mecanica, se determinagdo de idade.
cuidador de
paciente

20/08/2019  Profissional de Muito boa Sim, Gostaria que fosse liberado para todos os tipos de  Nao
saude AME,sem restri¢cao ao tipo 1 traqueostomia

dos,ventilagdo mecanica,todos com essa patologia
necessitam dessa medicagdo.

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema

Pagina 6 de 190



Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Regular Sim, O Brasil esta dando um grande passo evolutivo na  Viver e conviver com a Ame, é extremamente
amigo ou liberacdo desta medicagdo, porém nem todas as triste, ainda mais quando as pessoas
cuidador de criangas e afetados com essa doenca estdo sendo acamadas ficam doentes sob aspectos
paciente privilegiados, acredito que seria importante, prudente e respiratorios, ter uma chance dessa historia
coerente seguir as informacgdes da bula, que diz que o poder ser diferente, é extremamente
medicamento é para qualquer tipo de Ame, e assim esperangoso. O tratamento com Spinraza
contemplar todos os afetados por essa grave doenga. aliado aos cuidados diarios, pode mudar a
vida de muitas familias.
20/08/2019 Familiar, Boa Sim, Acrecentar no protocolo todos os pacientes com
amigo ou Ame tipo 1 inclusive os com ventilagao invasiva 24 hs
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que sejam contemplados todos os pacientes tipo
amigo ou AME 1 com ou sem ventilagdo mecanica.
cuidador de
paciente
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019  Profissional de Boa N3o Gostaria que todos os portadores do

saude

diagnostico de AME indiferente do tipo
tivesse o acesso a medicagdo, mesmo que o
paciente faga o uso de traqueostomia,
ventilagdo mecanica, onde possa receber a
medicac¢do para obter um melhor tratamento
de saude.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

20/08/2019  Familiar, Regular Sim, Tenho um portador de AME na familia. Temtipo1 Todos tem direito ao medicamento. Sem ele
amigo ou e com a ajuda do medicamento sera capaz de ficar sem  nunca terdo a chance de ficar sem ventilagdo.
cuidador de ventilagdo por algum tempo. Mas tudo isso gragas ao
paciente medicamento. Ja foram 4 doses.

20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019 Familiar, Boa Nao A necessidade de que o Estado promova uma
amigo ou rede de atendimento aos portadores de
cuidador de aAME, bem como forneca todos os materiais
paciente e medicamentos necessarios

20/08/2019 Interessado no Boa Ndo
tema

20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

20/08/2019  Familiar, Regular Sim, Acredito que o direito é para todos, ndo apenas as
amigo ou criangas sem Ventilacdo Mecanica
cuidador de
paciente

20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Que todas as criancgas sem excegdes tivessem
tema direito, incluindo tipo 1 que usa ventilagao, pois ndo é

justo escolher quem tem direito a vida, todos tém que
ter.

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Pq Tem que liberar para todos os tipos de AME Nao
amigo ou Independente das dependéncias de cada paciente
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/08/2019 Interessado no Muito boa Nao Todas os portadores de ame devem ter o
tema direito a medicagdo para que tenham uma

melhor qualidade de vida e mesmo os que
usam a ventilacdo mecanica tambem devem
ter o direito a medicagao

20/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

20/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Todos os AME precisam e devem ter acesso
amigo ou ao medicamento!
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019 Interessado no Muito boa Nao Sim. Todos os portadores de AME devem
tema receber o tratamento sem excegao.

20/08/2019  Familiar, Regular Sim, Todos devem ter acesso e direito a medicagao, Ndo
amigo ou independente de usar ventilagdo permanente ou
cuidador de ndo.Semdo a Unica forma de tratamento,todos os
paciente portadores devem ter acesso a medicagdo.

20/08/2019 Paciente Muito boa N3o

20/08/2019 Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

20/08/2019  Familiar, Ruim Sim, Acho que é justo que o medicamento seja liberado
amigo ou para AME tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica.. E
cuidador de para todos os tipos de AME ..Todos tem direito a vida..
paciente Isso é desumano!
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Gostaria de salientar que os portadores de AME
amigo ou que dependem de ventilagdo mecanica em tempo
cuidador de integral tambem precisam e tem direito ao
paciente medicamento e tratento.
20/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Toda crianga portadora da AME deve ter
tema direito ao tratamento.
20/08/2019  Profissional de Muito boa Sim, que pudesse ser estender para criangas com se fosse estendida as medicagGes para as
saude respirador criangas com respirador com certeza a
gualidade de vida desses pequenos iam ter
mas qualidades, repense e se coloquem no
lugar dessas maes, vamos ter empatia .
20/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Todos os portadores de ame tem direito a
tema esse tratamento.Pode mudar vidas.Vai
facilitar a vida.Vai ficar mais facil. Os
portadores que usam ventilagdo invasiva
permanente também tem direito e merecem
o tratamento.
20/08/2019 Interessado no Boa Nao Todos os paciente portadores de AME, tém
tema direito ao tratamento com Spiraza,
independentemente de fazer uso de
ventilagdo permanente ou nao.
20/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria g essa medicacgdo fosse liberado a
amigo ou todos os portadores de AME,sem restri¢cao de
cuidador de traqueostomia, ventilador mecanico e outros.
paciente
20/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todas as criangas com AME tipo 1 indiferente de
tema estar com ventilagdo permanente tem direito ao
tratamento!
20/08/2019 Interessado no Boa Sim, Que todas as criancas portadoras da AME deve ter  Precisar ser fornecido a todas as criancas

tema

acesso ao medicamentos, e ndo sé as que ndo precisam
de ventilagdo.

portadora da AME. Sem empecilhos, todas as
criangas.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Que todas as criangas tenham direito ao
amigo ou tratamento, mesmo as que necessitam de ventilacdo
cuidador de mecanica, e um direito de todos.
paciente
20/08/2019 Interessado no Boa Nao Todas as pessoaz portadoras de ame devem
tema ter o direirode tratamento .
20/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todos os portadores da AME tem direito e
tema merecem ter acesso aoMedicamento !!!
20/08/2019 Interessado no Muito boa Nao as nossas criangas necessitam desse
tema medicamento para viver independente de
terem ventilagdo mecanica ou ndo todos tem
que ser comtemplados ame tipo1,2e3
20/08/2019  Paciente Boa N3o
20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, O tratamento deve beneficiar as criancas que
amigo ou tambem necessitam de ventilagdo permanente .
cuidador de
paciente
20/08/2019  Profissional de Boa Sim, Pacientes portadores de Ame tipo 1 precisam ter
saude oportunidade de vida! Merecem ter uma oportunidade
p viver! Liberem a Vacina para Os portadores de ame
tipo 1
20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Todas as criancas portadoras de AME recebam a Todas as criancgas portadoras de AME com ou
tema medicacdo SPINRAZA!! sem ventilagdo mecanica permanente
MERECEM receber a medicagao
SPINRAZA!!!Essa medicacdo pode salvar a
vida dessas criancas; que NAO podem ser
condenadas a morte por estarem ligadas a
aparelhos de ventilacdo!!!ISPINRAZA PARA
TODOS OS PORTADORES DE AME NO SUS
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019  Familiar, Boa Ndo DEVE CONTEMPLAR TAMBEM AS CRIANGCAS
amigo ou CcCoOM VENTILACAO 24 HORAS. FAVOR INCLUIR
cuidador de ESSAS CRIANCAS
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/08/2019  Familiar, Regular Sim, Tratamento tem que ser oferecido a todos os tipos
amigo ou e para todas as idades
cuidador de
paciente
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019 Familiar, Muito boa Sim, Em nome de Jesus que liberem o SPINRAZA para N3o
amigo ou todas as criangas com AME independente do tipo ou de
cuidador de ser com ou sem ventilagdo mecanica, todos os dias
paciente morrem criangas com AME pq o governo ndo libera o

medicamento para as criangas com AME e ventilagao
mecanica isso é um absurdo e tem que liberar para
todos por favor!!!!

20/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Todas as criangas e portadores com AME tem
amigo ou o direito e merecem ser tratadas com
cuidador de spinraza. E quem faz uso de ventilacdo
paciente mecanica também merecem o tratamento

pois elas tbm tem o direito ao medicamento
pelo SUS

20/08/2019 Familiar, Regular Sim, O direito a todos os pacientes com AME tipo | com
amigo ou ventilagdo mecanica ao tratamento.
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que todas as criangas portadora de atrofia
amigo ou muscular tenha o direito ao medicamento.
cuidador de
paciente

20/08/2019 Interessado no Regular Ndo TODOS OS PACIENTES COM AME DEVEM TER
tema O DIREITO A MEDICACAO, INCLUINDO OS

PORTADORES DE AME COM VENTILAGAO
MECANICA PERMANENTE!
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

20/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Que seja estendido a todos os portadores da
amigo ou AME, independente do tipo ou estagio da
cuidador de doenca.
paciente

20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Que todos os portadores ( com ou sem ventilagdo
amigo ou mecanica ) sejam incluidos no estudo . Os portadores
cuidador de de AME passam a usar a ventilagdo mecanica apds o
paciente agravamento da doencga , por isso , devem ser incluidos

todos os pacientes . Até mesmo porque , a ventilagdo
mecanica pode ser retirada em casos de melhora da
parte respiratoria

20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, TODOS OS PORTADORES DE AME TEM/DEVEM TER
tema O DIREITO A ESTE MEDICAMENTO. OS PORTADORES

COM VENTILACAO INVASIVA PERMANENTE MAIS AINDA.
ESTE MEDICAMENTO FACILITA A VIDA DOS MESMOS,
MANTENDO A ESPERANCA DE VIDA. EXISTEM DIVERSOS
DIAGNOSTICO DE CONSIDERAVEIS MELHORAS PARA
AQUELES QUE JA REALIZAM O TRATAMENTO COM O
NUSINERSENA.

20/08/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Porque desfavorece os outros portadores tipo 2 e 3 Como mae de portador peco a inclusdo para
amigo ou a medicagdo ja mostrou sua eficacia em todos os tipos  todos os portadores, todos tém direito a
cuidador de dentro e fora do Brasil. vida, saude .
paciente

20/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

20/08/2019 Interessado no Regular Nao
tema

20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo Os pacientes com AME que estdo em uso do
amigo ou Spiranza, tem uma evolucdo significativa, a
cuidador de evolucdo de cada movimento dia a dia. E os
paciente pacientes com ventilagdo mecanica tbm tem

esse direito. Gostaria que o Ministério da
Saude revesse essa aspecto em relagdo aos
portadores com ventilagdo.

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

20/08/2019  Profissional de Muito ruim Ndo

saude
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/08/2019 Interessado no Boa Sim, TODOS OS PORTADORES DE AME TEM/DEVEM TER
tema O DIREITO A ESTE MEDICAMENTO. OS PORTADORES
COoOM VENTILACAO INVASIVA PERMANENTE MAIS AINDA.
ESTE MEDICAMENTO FACILITA A VIDA DOS MESMOS.
MANTENDO A ESPERANCA DE VIDA. EXISTEM DIVERSOS
DIAGNOSTICO DE CONSIDERAVEIS MELHORAS PARA
AQUELES QUE JA REALIZAM O TRATAMENTO COM O
NUSINERSENA. ESTE MEDICAMENTO DEVE SER
LIBERADO PARA TODOS OS PORTADORES
INDEPENDENTE DA IDADE E GRAU DA AME, POIS COM O
DIAGNOSTICO PRECOCE DESTA DOENCA E COM A
LIBERACAO (PARA TODOS) DO MEDICAMENTO
CONSEGUIREMOS SALVAR MAIS E MAIS CRIANCAS LOGO
NO INICIO DESTA DOENGCA HORRIVEL E DEVASTADORA.
20/08/2019 Interessado no Ruim Sim, Todos os portadores de AME tem direito, inclusive  Todos os portadores de AME tem direito,
tema aqueles que dependem de ventiladores para respirar inclusive aqueles que dependem de
ventiladores para respirar
20/08/2019  Profissional de Boa Sim, Além do exame genético confirmatdrio de AME,
saude exigir que o médico aplique as escalas motoras antes do
inicio do tratamento com a medicacao, visto que, foi
desta forma que o laboratério mensurou a eficacia do
medicamento no estudo ENDEAR. As escalas norteiam a
evolucdo clinica do paciente, ou seja, os ganhos motores
que demonstram a eficacia do Nusinersen.
20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Regular Sim, Peco que sejam contemplados todos os pacientes  Todos sem excec¢do devem ter o direito a
amigo ou de AME de tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica. medicacgdo (tipo 1, 2 e 3).
cuidador de
paciente
20/08/2019  Profissional de Muito ruim Nao Todos os pacientes so tipo 1com ou sem

saude

ventilacdo mecéanica devem ser
contemplados
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Contribuiu Referéncia

como

Dt. contrib.

O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro

de protocolo ou diretriz? aspecto?

20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Acredito que o medicamento é um direito de todas
tema as criangas portadora da Ame, inclusive aquelas que
possuem ventilagdo mecanica. Todos tém direito a vida,
todos merecem o spinraza
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Colocar que pacientes com AME 1, com traqueo e 2 Pacientes com AME 1, com traqueoe 2 e 3
amigo ou e 3 tem que ter direito a medicacdo tem que ter direito a medicacdo
cuidador de
paciente
20/08/2019 Interessado no Boa N3ao Que todas as criangas portadadores da
tema doenca AME precisam de receber este
remédio.
20/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Todas as criangas portadoras da doengca Ame
tema tem que ter direito ao medicamento, por ser
muito caro, os pais ndo tem condi¢Ges de
pagar ! E infelizmente temos criancgas que
acabam falecendo por causa que ndo tem
acesso a esse medicamento TAO CARO!
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Todas as criangas portadoras da doengca Ame
tema tem que ter direito ao medicamento
Spinraza!ll
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, eu acho que nem deveria ou nem precisaria deste ~ Nao
amigo ou guestionario pois o governo deveria fazer a parte dele
cuidador de para amenizar sofrimentos
paciente
20/08/2019  Paciente Regular Sim, O remédio tem que ser para todos os tipos de AME, Todos tém direito a uma qualidade de vida, e
sem NENHUMA RESTRIC/:\O! PRINCIPALMENTE A VIDA!
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Acho muito importante que todos com ame
tema tenham direito ao tratamento independentemente do

custo. A vida é nosso bem maior e ndo importa o quanto
custe temos que valoriza-la.

20/08/2019 Interessado no Muito ruim Nao Acho esse protocolo uma aberracdo
tema
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, TODAS OS PORTADORES DE AME DEVEM TER
amigo ou DIREITO AO MEDICAMENTO, INCLUSIVE QUEM UTILIZA
cuidador de RESPIRACAO MECANICA,
paciente
20/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Todos tem direito a vida, preferencialmente,
tema com qualidade. E a saude é um dos direitos

garantidos constitucionalmente. Dessa
forma, excluir pacientes com ventilagao
mecanica é uma violagdo aos direitos civis. A
medicacdo é benéfica e traz resultados
positivos para todos que tem acesso a ela. E,
por enquanto, é a Unica forma de garantir
vida com qualidade para os portadores de

AME.
20/08/2019  Profissional de Muito boa Ndo
saude
20/08/2019  Profissional de Muito boa Sim, Todas as criangas com a doenca deve ter direito ao
saude medicamento.
20/08/2019 Paciente Muito boa N3o
20/08/2019  Profissional de Boa Ndo Acho importante abrir espaco para uso da
saude medicac¢do a todos os pacientes do AME tipo
1, indiferente de estar respirando em ar
ambiente ou uso continuo de ventilagdo
mecanica, direito a todos os portadores.
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o

amigo ou

cuidador de

paciente
20/08/2019  Paciente Regular Sim, Todos os pacientes devem receber a medicagao,

independente de idade, tipo e de estarem ou ndo
usando ventilagdo.

20/08/2019 Interessado no Boa Sim, Que todas as criangas com AME possam receber o Urgéncia
tema medicamento, inclusive as que utilizam ventilagao
20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/08/2019 Interessado no Muito boa Nao Sim. Que todas as criangas com AME tem
tema direito a receber esse tratamento
20/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que fosse liberado para todos os pacientes sem
amigo ou excegao
cuidador de
paciente
20/08/2019  Paciente Muito boa Sim, Sim, que seja disponivel para qualquer paciente,
independente da ventilagao
20/08/2019 Familiar, Muito boa Sim, Que a ventilagdo fossem pra todos
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Profissional de Boa Sim, Todos os pacientes devem receber a medicagao,
saude independente do estado clinico.
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de protocolo ou diretriz?
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Deveriam ser contemplados todos os pacientes de
amigo ou tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica pois os
cuidador de portadores dos tipos 2 e 3 também serdo contemplados
paciente pelo compartilhamento de risco e ndo sabemos se um

dia no futuro poderao precisar de ventilagdo continua
também.

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, E de suma importancia que todos os pacientes
amigo ou sejam incluidos nesse programa, mesmo aqueles que
cuidador de possuem respiragao mecanical
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, que contempladas todos os pacientes
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, TODAS as criangas tém direito a vida, a medicagdo
amigo ou é de suma importancia para uma vida melhor para todos
cuidador de esses pacientes. Liberem a medicagao para todos
paciente pegadores de AME, indiferente se estdo entubados ou

nao!

20/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todos os pacientes diagnosticados com AME tem o
tema direito, independente da ventilagdo que se é utilizada, a

ganhar o tratamento e ter melhor qualidade de vida.

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Todos portadores de Ame com ou sem respiracao
amigo ou mecanica tem direito a medicacao pelo Sus
cuidador de
paciente

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Todos os pacientes com AME tem direito ao

tema

medicamento SPINRAZA, inclusive os que utilizam de
ventilagdo forgada. A vida dessas criangas melhora e
muito com o uso do medicamento e, nos casos onde
existe a ventilacdo forcada, pode até ser que com o uso
do medicamento elas nem precisem mais da ventilacao.
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20/08/2019  Familiar, Boa Nao Todos os portadores de Ame tem o direito do
amigo ou uso do medicamento ,até os portadores de
cuidador de Ame que utilizam ventilagdo.Brasil medicacao
paciente para todos os portadores de Ame.

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Disponibilizar oara todos os pacientes
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019  Profissional de Boa Nao Importante o diagnostico precoce/ screaning
saude neonatal para uma melhor resposta as novas

terapéuticas

20/08/2019 Paciente Muito boa N3o

20/08/2019  Profissional de Boa Sim, Pacientes com ventilagdo mecanica tb devem
saude receber a médicacao

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que fossem para atender a todos que possuem sem
amigo ou distingdo
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Regular Sim, Gostaria de incluir o uso do medicamento Gostaria que todos os pacientes com ame
amigo ou SPINRAZA a todos os tipos de Ame. O medicamento foi  independente de tipo tivessem acesso ao
cuidador de testado e aprovado pela Anvisa para cobrir a todos os medicamento SPINRAZA pois a prépria bula
paciente tipos de pascientes. sem excec¢do. meu filho é prova do  ndo exclui por tipo ou idade cintomatico ou

funcionamento dessa droga. Ja tomou 6 doses e os nao é pra todos.tenho um filho com Ame em

avancos sdo incriveis. Tanto na parte respiratéria como  ventilagdo invasiva ndo é depende 24 gragas

motora. Ele tem dois anos usa ventilagdo invasiva e ndo  ao SPINRAZA seus avangos tem Cido

€ mais dependente 24 gracas ao SPINRAZA. fantdsticos tanto na parte fisica como
motora.

20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Todos os portadores da sindrome do Ame ganhem

tema

esse tratamento, ndo somente os de ventilagao
permanente mais aqueles que possuem invasiva
também todos merecem e tem direito a uma vida
melhor, o beneficio é muito grande para todos os
portadores sem distingdo de ventilagdo. Todos os tipos
de Ame merecem uma qualidade de vida melhor.
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Eu tenho 2 ,filhos ,com AME. Tipo, 1se for liberado
amigo ou esse tratamento nosficaremos muito gratos.
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Todos os portadores de AME merecem o
amigo ou tratamento, todos!
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Regular Sim, Gostaria que o SUS liberasse o SPINRAZA pra todos Gostaria de contar com o apoio do governo
amigo ou sem excecdoMeu filho ja estd na 6 dose e seus federal e estadual para que seja feito centros
cuidador de progressos sao uma benc¢do em nossas vidas. Ndo é de referéncia para criangas raras pois é uma
paciente justo restringir o uso a algum tipo especifico.A bula ndo  dificuldade encontrar profissionais
faz restricao. capacitados e um local adequado a nossas
criangas
20/08/2019 Interessado no Boa Sim, Todas as criangas com AME necessitam do remédio!
tema
20/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Todas as criancgas que tém ame devem ter direito Todas as criancgas que tém ame devem ter
amigo ou ao tratamento, independente de usarem ou ndo a direito ao tratamento, independente de
cuidador de ventilagdo. As que tiveram acesso ao tratamento através usarem ou ndo a ventilagdo. As que tiveram
paciente de doacdo melhoraram significativamente a respiracdo. acesso ao tratamento através de doagdo
Logo, é importante garantir essa qualidade de vida para melhoraram significativamente a respiragao.
todas essas criangas e as respectivas familias. Logo, é importante garantir essa qualidade
de vida para todas essas criancgas e as
respectivas familias.
20/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Acompanho nas redes sociais algumas

tema

criangas com a doenga AME e salta aos olhos
a evolugdo das criangas com a medicagao...
todas as criangas merecem uma chance de
viver, de melhorar sua qualidade de vida,
mesmo que pouca, comparando com outra
medica¢do em outras doencas ... politicas
publicas ndo podem restringir o direito
dessas criangas de lutar por duas vidas.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/08/2019  Profissional de Muito boa Sim, Toda pessoa diagndsticada com AME deve receber
saude o medicamento, e ndo somente as que ndo precisam de

respiradores. A medicagdo deve ser direito de todos.

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Incluir todos os pacientes, independentemente do
amigo ou nivel de ventilacdo
cuidador de
paciente

20/08/2019  Familiar, Boa Ndo Sugiro a futura ampliacdo do fornecimento
amigo ou da medicagdo Spinraza para os pacientes
cuidador de com AME tipo 2, 3 e 4.
paciente

20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Todos os portadores de Ame precisam e merecem o
tema tratamento, inclusive os que usam a ventilagdo invasiva
permanente. Ele pode mudar vidas!

20/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, O tipo 1 na ventilagdo mecanica invasiva deve ser Nao
tema incluso no compartilhamento de risco

20/08/2019  Familiar, Boa Sim, Deve ser disponibilizado pra todos os portadores. Nao
amigo ou Inclusive os que fazem uso de ventilagdo
cuidador de
paciente

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

20/08/2019 Interessado no Muito boa Nao E direito de cada crianca ter acesso ai
tema medicamento

20/08/2019 Interessado no Regular Ndo Todos os portadores da ame tem direito ao
tema tratamento

20/08/2019 Interessado no Boa Nao Todos devem ter acesso ao médicamento
tema independentem suas condicoes clinicas. Se

usa ou ndo respiracao mecanica ndo importa,
todos merecem ter uma chance de vida, na
busca pela melhor qualidade de vida

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Todos os tipos tem direito ao medicamento é
amigo ou comprovado que melhor a vida das criangas portadoras
cuidador de da doenga, inclusive para quem tem traqueostomia.
paciente

20/08/2019  Profissional de Regular Sim, Incluir que os portadores de AME em ventilagdo
saude recebam medicagdo, pois é através da medicagdo que

poderdo ter desmame ventilatério e com isso maior
independéncia.

20/08/2019 Interessado no Boa N3ao Todos os portadores de AME merecem o
tema tratamento

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

20/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Todas as pessoas portadoras de AME tem o direito
amigo ou do medicamento.
cuidador de
paciente

20/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

20/08/2019  Paciente Muito boa Sim, Inclusdo para todos os tipos de AME tipo 1c sem ou inclusdo para todos os tipos de AME

com ventilagdo, isso também seria incluso para os AME
2,3

20/08/2019  Familiar, Muito boa N3o Tenho um filho com ame tipo 1
amigo ou traqueostomizado e ele é bem ativo e nosso
cuidador de sonho é o Pietro fazer o tratamento acredito
paciente que todo o pai gostaria de fazer o possivel

guero muito realizar esse sonho e poder ter a
chance de tentar pelomenos.

20/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Acho q o remedio deveria ser d direito d toda
amigo ou e qualquer crianca portadora d AME isso
cuidador de como direito e nao favor, todos
paciente independentes do grau da doencas deveriam

ganha a injecao ispirinasa.

21/08/2019 Interessado no Boa Sim, Incluir o acesso ao medicamento todas as pessoas

tema

identificadas com AME. Uma vez que a medicagdo
oferece uma grande melhora no quadro clinico do
paciente e todos tem direito a salde perante a
constituicdo brasileira.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
21/08/2019 Interessado no Boa Sim, Todos os portadores de ame tem o direito e Todos os portadores de ame tem o direito e
tema merecem fazer o tratamento com Spinraza, até os merecem fazer o tratamento com Spinraza,
portadores que usam a ventilagdo invasiva permanente, até os portadores que usam a ventilagao
pois esse tratamento pode mudar vidas. invasiva permanente, pois esse tratamento

pode mudar vidas.

21/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
21/08/2019 Interessado no Regular Sim, TODAS as criancas com AME tenha acesso ao
tema Spiranza, sem restrigao.
21/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
21/08/2019 Interessado no Boa Nao O uso do remédio spirazan deve ser
tema fornecido a paciéntes com ventilagao
permanente também. Ha casos de melhora
por conta desse remédio em pacientes com a
ventilagao permante.
21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
21/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Que todas as criangas com essa doenga devem ter
tema direito ao tratamento
21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
21/08/2019  Profissional de Muito boa Ndo O SUS deve disponibilizar a medicagéo para
saude todos os pacientes com AME,
indistintamente.
21/08/2019  Familiar, Muito boa Nio
amigo ou
cuidador de
paciente
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
21/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema
21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
21/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que todos que precisam devem receber o
amigo ou medicamento! N3o pode ser apenas para alguns!!!
cuidador de TODOS PRECISAM DEVEM E TEM O DIREITO A CURA!
paciente Ndo pode haver distingdo
21/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
21/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
21/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
21/08/2019 Interessado no Regular Sim, Gostaria que todas as criangas do tipo 1,com ou Acho um absurso,questionarem a
tema sem ventilacdo, tivesse o direito a medicagao. necessidade ou ndo do medicamento a uma
portador de uma doenca tdo cruel como a
AME.
21/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Todas as criangas devem ter o direito a medicacdo, Todas os de tipo 1 devem ter direito ao
tema a ventilagdo mecanica é consequéncia da ame mas ndo é spiraza sem exting¢do o direito a vida é de
uma condenagdo a morte, todos tem o mesmo direito todos.
de viver, o fabricante do medicamento ndo coloca
nenhuma restringencia aao remédio entdo ele funciona
para todos.
21/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
21/08/2019 Interessado no Boa N3o Nao

tema
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21/08/2019  Profissional de Regular N3o
saude

21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

21/08/2019 Interessado no Regular Nao Todos os pacientes devem receber o
tema tratamento. Independente do tipo de ame

21/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que todas as pessoas com AME (Atrofia Muscular ~ E maior suporte do governo no tratamento
amigo ou Espinhal) recebessem a medicagdo Spiranza, em todos  com os outros aparelhos e profissionais que
cuidador de 0s niveis e estagios (do tipo leve ao mais severo), com sd0 necessarios.
paciente ou sem ventilagdo continua. Todos, sem excegao.

21/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

21/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Sim. Que o medicamento ndo demore a ser
amigo ou aplicado, ndo sé nos dos tipo 1, mas tipos 2 e
cuidador de 3
paciente

21/08/2019  Especialista no Boa Sim, Esta descrito que o inicio do VM é fator da nio
tema do inclusao mas basicamente todos os pacientes
protocolo sintomaticos com tipo | ja estao em VM. Os unicos que

se beneficiariam seria os irmaos ainda assintomaticos.s.
E provavle que ainda que o diagnostico seja precoce as
criangas recebam somente uma ou poucas doses de um
medicamento de alto custo e tendo sido a submetidas a
um procedimento. Uma sugestao seria incluir o tipo Il
gue ndo necessita de ventilagdo e ter um tempo maior
de sobrevida e tambem mostrou beneficios nos estudos.
Outra questao é que se esta sendo sugerida a avaliagdo
inicial e a segunda avaliagdo somente aos 6 meses 0s
pacientes que tem a interrupgdo de tratamento ndo
chegam a ser reavaliados.

21/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo A situacdo de todos os pacientes com ame é
amigo ou muito grave, independentemente do tipo da
cuidador de doenca. As criangas merecem viver!
paciente
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como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

21/08/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

21/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

21/08/2019  Familiar, Ruim Sim, Tem que ser liberada pra todos os.tipo de N3do
amigo ou ame...com ou sem ventilagdo mecanica...para todos
cuidador de
paciente

21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

21/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

21/08/2019  Profissional de Muito boa Sim, Gostaria que fosse liberado para todos os pacientes N&o
saude portadores de AME, independente do tipo, sem
restricdo de traqueostomia e ventilagdo mecanica.
Todos os portadores de AME necessitam dessa

medicagdo
21/08/2019 Paciente Regular Sim, Critério de exclusdo, para quem usa ventilacdo 24h. Sigam a Bula e a recomendagdo da ANVISA,
Pois esta em desacordo com a bula onde ndo ha restrigdes alguma.
21/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que o medicamento seja liberados a todos os Liberar o spiranza a todos os pacientes com
amigo ou portadores de AME sem restri¢gdes, todos merecem atrofia muscular espinhal
cuidador de uma chance.
paciente
21/08/2019  Paciente Muito boa Ndo Sera muito importante para busca e
aprovagdo de medicamentos para nds que
tanto precisamos.
21/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Que os o6rgdos publicos devem logo tomar
tema uma agdo e fazer com que o remédio esteja

disponivel log0 no Sus
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

21/08/2019  Familiar, Regular Sim, Ndo deveria haver restricdo para quem precisa de  Sem restricdo para quem precisa de
amigo ou ventilagdo permanente ventilagdo permanente, pois a ANVISA ndo
cuidador de colocou qualquer restrigdo
paciente

21/08/2019  Familiar, Regular Nao Que toda crianga com AME com ventilagdo
amigo ou mecanica permanente e as que ndo tem
cuidador de ventilagdo mecanica permanente possa ter o
paciente direito da medicagdo.

21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

21/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

21/08/2019 Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

21/08/2019 Interessado no Regular Sim, Gostaria que o remédio abrangesse todos os tipos
tema de AME...todos aqui tem direito a vida!

21/08/2019 Interessado no Regular Sim, Que o Spinraza deve ser liberado para toda e
tema qualquer crianca com AME TIPO 1, independente de

fazer uso ou nao de ventilacao mecanica 24horas ao dia,
pois as evidéncias da vida real, em criangas com
ventilacao mecanica por 24h e em uso de SPINRAZA
demonstram ganhos em movimentos motores como um
todo e respiragdo. Além do mais a medicacdo
interrompe a perda motora e isso ja € um ganho em
qualidade de vida

21/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

21/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todos tém direito a vida Todos tém direito a vida
tema

21/08/2019 Interessado no Muito boa Néo

tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
21/08/2019  Familiar, Boa Sim, Acrecentar no protocolo todos os pacientes com
amigo ou Ame tipo 1, inclusive os com ventilagdo invasiva 24 hs
cuidador de
paciente
21/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Acesso a medicagdo para pacientes tipo 1 com Acesso a medicagdo para pacientes tipo 1
tema ventilagdo mecanica permanente. com ventilagdo mecanica permanente.
21/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
21/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
21/08/2019  Profissional de Regular Sim, Teria que incluir que todos pacientes com VI Sim, todos pacientes independente de tipo
saude independente de tipo de AME poderd ter acesso a esse  de AME tem direito a vida
recurso
22/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
22/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
22/08/2019 Interessado no Regular Ndo Todo governo em suas esferas deveriam
tema assumir de forma sumaria o tratamento de
criangas com AME
22/08/2019  Profissional de Muito boa Nio
saude
22/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Referéncia

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

22/08/2019  Familiar, Regular Nao Conforme registros de videos, laudos
amigo ou médicos, entre outros pareceres. E visivel a
cuidador de melhora do quadro dos pacientes com AME -
paciente Tipo 1 que possuem traqueostomia.Nao
podemos ser retrogados e acreditar que
todos os outros paises liberaram de acordo
com a bula e somente o Brasil, resolveu
seguir outra postura. Pego encarecidamente
gue sejamos menos politicos e mais cientistas
e profissionais. Os 6rgdos regulamentadores
ndo servem para seguir 0 que nNossos
politicos (em sua grande maioria com
nenhuma formacgdo ou conhecimento do
assunto) mandam. Sejamos firmes e
principalmente brasileiros que querem
mudar a histéria dessas criangas e jovens e
permitir que eles tenham qualidade de vida.
22/08/2019  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
22/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema
22/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
22/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que fosse incluido para qualquer portador da
amigo ou doencga
cuidador de
paciente
22/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Poderia ndo haver restricdo a nenhum tipo de AME,
tema todos devem ser contemplados.
22/08/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
22/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Poderia ndo haver restricdo a nenhum tipo de AME,

tema

todos devem ser contemplados.
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como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
22/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Todas as criangas com ou sem ventilagdo mecanica Deus seja louvado
amigo ou deve ser beneficiados,pois a doenga estd em tds
cuidador de
paciente
22/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
22/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
22/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema
22/08/2019  Familiar, Muito boa Nio
amigo ou
cuidador de
paciente
22/08/2019 Interessado no Regular Nao existe restricao no relatério da CONITEC,
tema contradizendo a bula e a aprovacdo da

Anvisa e mais 18 paises

22/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema
22/08/2019 Paciente Boa N3o
22/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Espero g todos as pessoas que precise desse
amigo ou medicamento, seja contepland@.
cuidador de
paciente
22/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que a medicacdo esteja disponivel para todos os
amigo ou tipos e idade sem restrigdo como o uso de ventilagdo. Ja
cuidador de que é compartilhamento de risco,ser restrito sé se ndo
paciente tiver resultado.
22/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
22/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

22/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

22/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

22/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que o remédio seja disponibilizado para todos os Nado
amigo ou tipos de AME, sem restri¢des
cuidador de
paciente

22/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

22/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

22/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

22/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

22/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo E nossa obrigagdo cuidar de quem realmente
tema precisa

22/08/2019 Interessado no Muito boa Nao E nossa obrigacdo cuidar de quem realmente
tema precisa

22/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

22/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
22/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
22/08/2019  Familiar, Muito boa Nao A medicagao estd ajudando minha prima e
amigo ou varias outras criangas a terem perspectiva de
cuidador de vida.
paciente
22/08/2019  Familiar, Boa Sim, O medicamento deve ser Para todos os tipos de Nao
amigo ou AME. Todos tem direito a vida.
cuidador de
paciente
22/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
22/08/2019  Familiar, Regular Sim, Foi regular pois nao concordo que criangas que
amigo ou usam a ventilagao mecanica 24 hrs nao tenham direito a
cuidador de medicacgao, pois todos tem o direito de viver e ter uma
paciente melhora na qualidadr de vida. Quantos pais mdes e

familiares estdo ansiosos para a liberagao do
medicamento pra ver as evolugoes de seus filhos.

22/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

22/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

22/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

22/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema

22/08/2019 Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

22/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
22/08/2019 Interessado no Regular Nao Qual o direito que vocés tém em decidir se
tema uma crianga com AME pode ou nao viver?
Existem muitas criangas que superam a
expectativa de vida mencionada no texto. E
agora vem contradizer a Anvisa e outros 18
paises? Essas criangas ndo queriam ter esta
doenca maldita, apenas querem viver
dignamente. Portanto respeitem o DIREITO
de VIVER dessas criangas.
23/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
23/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
23/08/2019  Profissional de Muito boa Sim, Incluir criangas com ou sem ventilagdo mecanica. Criangas com AME tipo 2 ou 3, muitas vezes
saude também precisam de suporte ventilatério
23/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
23/08/2019  Profissional de Muito boa Ndo
saude
23/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
23/08/2019  Familiar, Muito boa N&do Que todo paciente com ame tenha o DIREITO
amigo ou ao tratamento.
cuidador de
paciente
23/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Ta passando da hora de os governantes criar
amigo ou vergonha e liberar a medicagdo pra todos.
cuidador de
paciente
23/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, A terapia deve ser liberada para todos,
tema independente do estagio da doenca, a vez que
contribuiu muito para permanéncia da vida e melhoria
do estado clinico do paciente.
23/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
23/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
23/08/2019 Interessado no Muito boa Nao Gostaria que todos o paciente tenha direito a
tema Spiranza
23/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
23/08/2019  Paciente Regular Sim, os paciente com ventilagdo mecanica merece o spinraza para todos os pacientes de ame
spinraza
23/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
23/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
23/08/2019  Paciente Regular Sim, paciente com ventilagdo mecanica tambem tem todos tem direito ao tramento com spinraza

direito ao spinraza

23/08/2019  Familiar, Regular Sim, Todas as pessoas com Ame precisam do spinraza
amigo ou esta mais que comprovado a sua eficacia entao por
cuidador de favor deem o direito para essas pessoas que precisam
paciente receber a medicacdo
23/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Todo paciente com Ame deve ter direito ao
amigo ou tratamento.
cuidador de
paciente
23/08/2019 Interessado no Muito boa Nao Vamos dar mais importancia a essa doenca!
tema Tantos caminhos que sdo travados e sem
remédio gratis a uma doenga do século que
quando nao é tratada chega a interromper
vidas.
23/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
23/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
23/08/2019  Familiar, Regular Sim, OS PORTADORES DE AME TIPO 1 COM VENTILACAO Clique aqui
amigo ou ASSIM COMO OS TIPO 2,3 E4 DEVEM SER
cuidador de BENEFICIADOS COM O TRATAMENTO, SEM EXCLUSAO.
paciente
23/08/2019 Interessado no Regular Ndo O medicamento deve ser para todos os
tema portadores da AME inclusive os com
ventilacdo
23/08/2019  Familiar, Regular Nao Direito ao Tratamento para todos os
amigo ou portadores da AME.
cuidador de
paciente
23/08/2019  Familiar, Regular Sim, Ndo podemos concordar totalmente pois existe
amigo ou restricdo no relatério da CONITEC, contradizendo a bula
cuidador de e a aprovagao da Anvisa e mais 18 paises.
paciente
23/08/2019  Paciente Regular Sim, todos os paciente da merece ter tratamento do o paciente da ame merece o spinraza
spinraza com ventilagdo pincipalmente com ventilagdao que sdo muitos
23/08/2019  Familiar, Regular Sim, Acrecentar no protocolo todos os pacientes com Acrecentar no protocolo todos os pacientes
amigo ou Ame tipo 1 inclusive os com ventilagdo invasiva 24 hs com Ame tipo 1 inclusive os com ventilagdo
cuidador de invasiva 24 hs
paciente
23/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo Dificil acreditar que tenhamos que fazer
amigo ou essas consultas e tantas outras agdes para
cuidador de pleitear algo que é obrigacdo do estado para
paciente COM NOssas criangas.
23/08/2019 Interessado no Regular Sim, Inclusao das criancas que necessitam de respiracao
tema artificial no protocolo
23/08/2019  Familiar, Regular Sim, Gostaria que esse protocolo clinico inclua para tis ~ Sim. Seria os aspecto da exclusdo. Deveria Clique aqui
amigo ou portadores de ame tipo 1 com traqueo e sem. Sem incluir e ndo excluir os portadores do Unico
cuidador de qualquer restricdo, pois na bula do medicamento indica remédio que traz forca e vida aos pacientes,
paciente que é para todos os tipos de ame. 0s quais podem muito contribuir com a
economia de nosso pais.
23/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que esse protocolo seja para todos tipos de ame Deveria esse protocolo clinico atingir urgente  Clique aqui
amigo ou 1sem restricdo. Conforme descreve a bula e todos os portadores de AME. E a Unica
cuidador de regulamentagdo da Anvisa. maneira deles sobreviverem. Ndo disseminar
paciente a morte.
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como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

23/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

23/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que seja para todos os tipos de ame tipo 1, No futuro seja o spinraza para todos os tipos Clique aqui
amigo ou conforme determina a Anvisa e bula do medicamento.  de ame, como em todos paises que
cuidador de incorporaram o Unico remédio para vida dos
paciente portadores

23/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

23/08/2019  Paciente Regular Nao N3o podemos concordar totalmente com o

PCDT pois, existem restri¢cGes, contradizendo
a bula e a aprovagao da Anvisa e mais 18
paises.

23/08/2019  Familiar, Regular Sim, Deve ser para todos os portadores de AME tipo 1 Esse protocolo deve abranger todos os tipos
amigo ou sem restricdo de AME conforme muitos paises e a bula do
cuidador de medicamento
paciente

24/08/2019 Interessado no Regular Sim, Deve ser fornecido a medicagdo spiranza para A saude é um direito de todos, sem
tema todos os pacientes tipo 1 com ou sem ventilagao restricdes. Entdo se ha uma tipo de

mecanica. tratamento deve ser liberado para todos.

24/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

24/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

24/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

24/08/2019 Interessado no Boa Sim, Que o tratamento/remédio seja liberado para
tema todos os tipos de Ame, para pacientes com e sem

ventilagdo mecanica.
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24/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

24/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

24/08/2019  Familiar, Boa Sim, Que sejam contemplados todos os pacientes de
amigo ou tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica .
cuidador de
paciente

24/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

24/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

24/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

24/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

24/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

24/08/2019  Familiar, Regular Sim, O relatério da conitec contradiz a bula e a
amigo ou aprovacao da Anvisa e mais 18 paises.
cuidador de
paciente

24/08/2019 Interessado no Boa Sim, Contemplar todos os tipos de AMe
tema

24/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema
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como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
24/08/2019 Interessado no Regular Sim, Gostaria que fossem contemplados todos os
tema pacientes de tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica,

pois os portadores dos tipos 2 e 3 também serdo
contemplados pelo compartilhamento de risco e ndo
sabemos se no futuro precisardo de ventilagdo continua
ou nao.

24/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria de deixar bem claro k todos tem o
amigo ou direito conforme bula medicac¢do
cuidador de
paciente

24/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria de deixar bem claro k todos tem o
amigo ou direito conforme bula medicagao
cuidador de
paciente

24/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo Gostaria de deixar bem claro k todos tem o
amigo ou direito conforme bula medicacdo
cuidador de
paciente

24/08/2019 Paciente Ruim N3o

24/08/2019 Interessado no Muito ruim N3o
tema

24/08/2019  Profissional de Muito boa Nao
saude

24/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

24/08/2019  Profissional de Muito boa Nao Art. 196. A saude é direito de todos e dever
saude do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a redugdo do
risco de doenca e de outros agravos e ao
acesso universal e igualitario as a¢Oes e
Servigos para sua promogao, protecao e
recuperacao.
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

24/08/2019  Familiar, Regular Ndo Achei essa proposta regular pois ndo estd
amigo ou sendo seguida a orientacdo da bula do
cuidador de Spinraza.. Deve ser fornecida a todos os
paciente pacientes cm Ame tipol estando em

ventilagdo mecéanica ou ndo. Ja que também
serd fornecido a pacientes 2 e 3 em
compartilhamento de risco pois também
poderdo mais tarde precisar de ventilagdo
mecanica.

24/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

24/08/2019 Interessado no Ruim Sim, Que todos os pacientes tem direito ao tratamento,
tema como estd na bula, como ja é em 18 paises. Ndo estd na

constituicdo que todos tem o direito a vida??? Pessoas
com ventilagdo invasiva o tempo todo ndo merecem
viver?? E essas criangas sdo a maioria de criangas AME

24/08/2019  Profissional de Muito boa Nao A liberagdo para esse tipo de paciente vem
saude fazer valer a equidade no SUS.

24/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, O medicamento é o unico que pode salvar a vida A AME E UMA DOENCA CRUEL E FATAL, o Clique aqui
amigo ou dos Portadores de AME, como se trata de doenca Spinraza é a Unica esperanca...
cuidador de degenerativa é necessario que seja liberado o mais
paciente breve possivel...

24/08/2019  Profissional de Muito boa Sim, Que sejam contemplados todos os pacientes do
saude tipo 1, tipo 2 e 3.

24/08/2019  Paciente Boa Sim, No texto pelo que eu li nao fala para pacientes que

sao adultos e que vao precisar de fazer o uso da
mediacdo , eu gostaria de saber das possibilidades para
pacientes dessa faixa etaria de idade, até mesmo porque
na fase adulta ja sdo os tipos 3 e 4, e ndo tem nada
especifico sobre esse assunto.

24/08/2019  Profissional de Boa Nao

saude
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24/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Sim. Na aprovacdo do remédio ser vendido
tema por um preco acessivel a qualquer classe
social. Absurdo o prego deste remédio para o
AME. Quantas criangas morrem ou nao
desenvolvem por ndo poder comprar a
medicagdo.
24/08/2019 Interessado no Regular N3o Eu nao Gostaria
tema
24/08/2019  Paciente Regular Sim, Penso que todos os tipos de ames devem ter acesso
ao medicamento!
24/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todos pacientes devem ter direito a medicagdo e
tema com urgencia
24/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
24/08/2019  Familiar, Regular Sim, Alterar para o medicamento seja disposto para Esse medicamento € Unico para todos os Clique aqui
amigo ou todos ame tipo 1 com traqueo e sem. E incluir todos tipos de ame conforme relatério da Anvisa e
cuidador de portadores da AME sem restricdo nesse protocolo. bula do medicamento. Para viver precisam
paciente desse medicamento. Ndo é humano
escolher quem vai viver.
24/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
24/08/2019 Interessado no Boa Sim, Medicamento Spiranza gratuito a todas as criangas
tema com AME, independe do tipo / grau, além de todo
suporte médico necessario a vida delas com qualidade e
perto da familia.
24/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Tenho um filho diagnosticado com ame tipo 1, e
amigo ou vejo uma esperanga de uma qualidade de vida numa
cuidador de perspectiva muito melhor e além do que temos.Por isso
paciente acho importante, a liberagdo da medicagao, pogie todos
tem direito a vida .
24/08/2019 Interessado no Regular Nao Contemplem todos os pacientes de tipo 1,
tema com ou sem ventilagdo mecanica
permanente.
24/08/2019  Familiar, Muito boa Néo
amigo ou
cuidador de
paciente
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24/08/2019  Familiar, Regular Sim, Todas as pessoas com Ame precisam do spinraza
amigo ou esta mais que comprovado a sua eficacia entdo por
cuidador de favor deem o direito para essas pessoas que precisam
paciente receber a medicacdo
24/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que fosse aprovado p todos os tipos de ame com
amigo ou ou sem ventilacdo mecanica ou traquejo .
cuidador de
paciente
24/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
24/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
24/08/2019  Familiar, Regular Sim, Alterar a exclusdo de ame tipo 1 com e sem Todos tem direito a vida . Se é o Unico Clique aqui
amigo ou traqueo o direito do medicamento. Incluiria todos tipos medicamento todos os portadores tem
cuidador de de ame tipo 1 e os demais direto. Assim se ndo ha restricdo na bula e
paciente em outros paises adotado porque aqui
excluir quase todos . Isso é crueldade.
Incorporar Unico medicamento que salva a
vida de pessoas somente para alguns. Quase
ninguém. E desumano.
24/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
24/08/2019  Paciente Regular Nao Devido existir algumas restri¢cées no
relatério da CONITEC que contradiz a bula.
24/08/2019  Paciente Regular Ndo Devido existir algumas restrigdes no

relatério da CONITEC que contradiz a bula.
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25/08/2019  Familiar, Regular Sim, Gostaria que assegurasse o medicamento a todas

amigo ou as criangas com AME tipo 1, 2 ou 3, com ou sem

cuidador de ventilacao mecanica, pois eh responsabilidade do

paciente estado nao permitir o agravamento da doenca de quem

ja eh diagnosticado como portador desta. Alem doMais
a restricao do relatorio vai de encontro com o previsto
na bula do SPIRAZA, com parecer da ANVISA e com o
assegurado em mais de 18 paises. Fatores suficientes a
garantir a extensao do medicamento a todos os

portadores de AME.

25/08/2019  Familiar, Regular Sim, A incorporacdo deveria ser pra todos os Meu filho é ame tipo um .Ele ja esta na
amigo ou portadores, principalmente para Ame tipo um em quarta dose do Spinraza.Ja comecei a tirar
cuidador de ventilagdo 24 horas,pois o direito é de todos e eles mais ele do respirador,coisa que seria
paciente doque ninguém precizam praticamente impossivel de fazer sem ele

estar fazendo uso do Spinraza.Entao os todos
os portadores teriam o direito de receber o
medicamento,independente de sua condicao

25/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019  Profissional de Regular Sim, Todos paciente tipo com ou sem ventilacdo
saude mecanica tem que ser contemplados com a medicacdo.

25/08/2019  Familiar, Regular Sim, Todos paciente tipo 1 tem que ser contemplado Nao
amigo ou com a medicagdo ndao
cuidador de
paciente

25/08/2019  Familiar, Regular Sim, Todos os pacientes devem ter direito ao spiranza, Nao
amigo ou com ou sem ventilagdo mecanica
cuidador de
paciente
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25/08/2019  Paciente Regular Nao Peco que seja contemplados todos os
pacientes de AME TIPO 1, com ou sem
ventilagdo mecanica os portadores do tipo 2
e 3 que sejam contemplados pelo
compartilhamento de risco, pois ndo se sabe
se em um futuro mais préximo precisardo de
ventilagdo continua também. Essa
contemplagdo é questdo de vida, como
portadora de AME TIPO 2 carrego o sonho de
viver mais anos e conseguir realizar os meus
sonhos como qualquer outra pessoa sem
quaisquer diagndstico, portanto, pego de
coragao que ndo quebrem esse sonho que
nao s6 me pertence, mas pertence a familias
e a pacientes.
25/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
25/08/2019  Profissional de Boa Sim, Incluir todos ospacientes com Ame tipo 1, inclusive Incluir todos ospacientes com Ame tipo 1,
saude os com ventilacdo invasiva 24h inclusive os com ventilagdo invasiva 24h
25/08/2019  Familiar, Regular Sim, Alterar para incluir todos ame tipo 1 e incluir todos Medicamento Unico que salva as vidas de Clique aqui
amigo ou portadores desse no.protocolo. todis os portadores, sem exclusdo ou
cuidador de restricio. E cruel tirar esse direito ora quem
paciente precisa.
25/08/2019 Interessado no Regular Sim, Existe restricdo no relatério, contradizendo a bula,
tema a aprovagdo da anvisa e mais de 18 paises. Devem ser
contemplados os pacientes do tipo 01 com ou sem
ventilagdo mecanica, haja vista que os pacientes do tipo
02 e 03 serdo contemplados pelo compartilhamento de
risco e ndo ha como saber se rstes precisardo de
ventilagdo continua.
25/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
25/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
salde
25/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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25/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todos deveriam ter acesso, ndo somente alguns
tema casos

25/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

25/08/2019  Especialista no Muito boa Nao
tema do
protocolo

25/08/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema

25/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019  Familiar, Regular Sim, Porque todos devem ter o direito ao tratamento.
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019 Interessado no Regular Sim, Existem restri¢cdes no relatdrio que contradizem a
tema bula da Anvisa

25/08/2019  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019  Paciente Boa Sim, O medicamento tem que ser liberado para todos os Spiranza no SUS para todos
tipos de AME sem restricdo de tipo idade e VI

25/08/2019  Familiar, Regular Sim, HC sdo Paulo ja atende criangas que estava O medicamento Spinraza tras melhoria de
amigo ou entubada para respirar e hoje apds aplicagdo do vida para os pacientes.
cuidador de Spinraza vive sem ventilagdo mecanica.
paciente
25/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
25/08/2019  Profissional de Regular N3o N3o
saude
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25/08/2019  Profissional de Regular N3o
saude

25/08/2019  Familiar, Muito boa N3o Se é pra melhorar vamol!!!
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019 Interessado no Regular Nao por que todos deveriam ter direito ,inclusive
tema os portadores AME tipo um em ventilagao
Mecanica

25/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019 Familiar, Regular Sim, Incluir todos os pacientes com ame tipo 1, sem
amigo ou nenhuma restri¢cao, assim como consta na bula do
cuidador de medicamento
paciente

25/08/2019  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

25/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

25/08/2019  Profissional de Boa Sim, Deveria ter mais informacao a respeito desse
saude problema para os profissionais do SUS e também aos
educadores para ambos trabalhar em equipe

26/08/2019  Interessado no Regular Ndo
tema
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26/08/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Dar oportunidades para TDS assim precise.
amigo ou
cuidador de
paciente

26/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, o medicamento deve se estende a todos. Todos tm
amigo ou o direito a vida
cuidador de
paciente

26/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria de agradecer a todos que estao
amigo ou envolvidos nessa aprovacao , ato de
cuidador de devolvolver a a esperanga a nés e a vida para
paciente nossos pacientes ...Grata eternamente ...

26/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

26/08/2019 Paciente Muito ruim Sim, Ndo podemos concordar totalmente pois existe

ainda uma restri¢do no relatdrio da CONITEC,
contradizendo a bula e a aprova¢do da ANVISA e mais
18 paises. Todos tem o direito de receber o Spinraza
sendo dos tipos 1,2 e 3 também.

26/08/2019  Familiar, Muito boa N3o Gostaria Muito que disponibilizasem o
amigo ou remédio pois essa é a Unica cura para as
cuidador de criangas
paciente

26/08/2019  Familiar, Regular Sim, Alterar para incluir os portadores de AME com Esse protocolo deveria incluir logo todos os
amigo ou traqueo portadores de AME. Pois esse medicamento
cuidador de incorporado ao sus é o Unico que salva as
paciente vidas dos portadores de AME. Isso é

escolher quem vai viver. Isso € humano?

26/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que seja excluido para os portadores de AME tipo 1 Esse protocolo deveria ser para todos
amigo ou com traqueo. portadores. Como eles vao ter bida digna
cuidador de sem essa medicagdo. Havendo exclusdo
paciente havera mortes

26/08/2019  Familiar, Regular Sim, Senhores membros da consulta minha contribuicdo Os portadores dessa cruel doenga tem direito
amigo ou é para incluir aos portadores de tipo 1 sem restrigao. a vida. Todos sem excegao. Excluir é
cuidador de decretacdo de morte
paciente
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26/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
26/08/2019 Interessado no Regular Nao Todos deveriam ter direito inclusive os
tema portadores da AME
26/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
26/08/2019  Profissional de Muito ruim Sim, a inclusdo de ame tipo 1 apenas e com restri¢Ges eugenia nao é permitida no brasil.
saude me parece contraria ao depoimento do ministro da
saude.com a revisao bibliografica, pode-se ver casos de
aplicacdo da medicagdo em outros tpos, principalmente
para nao perder fungdo das maos em pacientes com
inteligencia preservada
26/08/2019  Profissional de Regular Sim, A aprovacdo do Protocolo Clinico e Diretrizes Nao
saude Terapéuticas da Atrofia Muscular Espinhal 5q Tipo 1
deveria ter ocorrido para que sejam contemplados
todos os pacientes de tipo 1, com ou sem ventilacdo
mecanica.
26/08/2019  Profissional de Muito boa Nao
saude
26/08/2019  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019  Familiar, Regular Nao Conforme consta na bula, deveria se
amigo ou estender a todos.
cuidador de
paciente
26/08/2019  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019  Familiar, Regular Sim, A limitagdo imposta aos usuarios de ventilagao
amigo ou mecanica deve acabar. Em ndo havendo restrigdes da
cuidador de ANVISA pela bula e como os outros paises vem
paciente aprovando o uso irrestrito, ndo deve o Brasil fazer

restricdes. Ainda mais em se tratando de um remédio
revoluciondrio como o Spinraza.
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26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

Sim, Todos os tipos de ame com ou ssm ventilacdo
mecanica devem ser incluidos

26/08/2019

26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Sim, Todos os portadores tem direito a medicacao, tem
direito a vida, sem exec¢oes

26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

26/08/2019

26/08/2019

Interessado no

tema

Profissional de

saude

Regular

Boa

Todos os portadores de AME tém o direito
direito ao tratamento.

26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

26/08/2019

Paciente

Muito boa

Nao

Todos deveriam ter direito a vida!

26/08/2019

Interessado no Muito boa

tema

Sim, O spiranza salva vidas

26/08/2019

Interessado no Muito boa

tema

Nao

Spinraza para todos, sem excegdo que exclua
qualquer individuo.

Pagina 48 de 190



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?
26/08/2019  Familiar, Regular Sim, Acredito que todos os pacientes independentes de  Na&o
amigo ou ventilagdo mecanica ou idades merecem ter acesso ao
cuidador de medicamento, merecem ter a oportunidade de ter uma
paciente qualidade de vida melhor, esse remédio é uma
esperanga para todos nds, que Os pacientes tipo 1 com
ventilagao também deveriam ser ao menos
comtemplados pelo compartilhamento de risco e terem
a chance de viver.
26/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
26/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
26/08/2019 Interessado no Regular Sim, Que o remédio seja p todos os portadores do AME,
tema independente do tipo, se 1, 2 ou 3. Todos tém direito a
uma qualidade de vida.
26/08/2019 Interessado no Regular Sim, Incluir para todos os tipos de AME
tema
26/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
26/08/2019  Interessado no Regular Sim, Ser liberdado para os pacientes com ventilacao
tema
26/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Que todos os pacientes diagnosticados com
tema AME recebam o tratamento que necessitam.
Nosso pais tem dinheiro para isso, o SUS
deve custear.
26/08/2019 Interessado no Ruim N3o
tema
26/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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26/08/2019  Familiar, Regular N3o

amigo ou

cuidador de

paciente
26/08/2019 Interessado no Boa Sim, Que todos os portadores de AME, em todos os

tema tipos, inclusive os que passaram por tragqueostomia

possam ter acesso ao medicamento gratuitamente

26/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
26/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
26/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Devia abragar a todos os tipos de AME’s
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Disponibilidade para todos os pacientes,
amigo ou independente da traqueostomia
cuidador de
paciente
26/08/2019 Interessado no Muito boa Nao Temos que ter medicamos para quemSofre
tema de Ame através do Sus
26/08/2019 Interessado no Regular Sim, A proposta deve incluir todos pacientes do tipo 1
tema comboios sem ventilagdo.
26/08/2019  Familiar, Regular Sim, A distribuicdo do medicamento deveria atender a
amigo ou todos os portadores da doenca pois 0 mesmo é o Unico
cuidador de tratamento disponivel e essencial para a manutengdo da
paciente vida dos portadores da enfermidade
26/08/2019 Familiar, Muito ruim Sim, Toda crianca viva tem direito a medicacao voces Nos permita salvar as criancas com traqueo
amigo ou estao condenando a morte criancas que tem todo
cuidador de direito por ser traquestomizado
paciente
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26/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

26/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

26/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

26/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
26/08/2019  Familiar, Regular N3o Nao
amigo ou

cuidador de
paciente

26/08/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria que o medicamento spyranza fosse
amigo ou liberado com maior rapidez, pois tem muitas
cuidador de criangas que estdao muito debilitadas
paciente esperando a hora de poder tomar a

medica¢do, muitas ja faleceram e outras
corre o risco de ndo esperar tanto e também
ocorrer o pior, portanto esperamos menos
burocracia e mais rapidez na liberagdo do
spyranza.

26/08/2019 Paciente Regular N3o

26/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

26/08/2019 Interessado no Ruim Sim, Que vc extensivo a todos os pacientes com Ame. Ndo
tema

26/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

26/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

Ja demorou para ter este medicamento no
sus O tempo nao para ,e cada segundo fas
diferencga na vida do paciente

26/08/2019

26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Interessado no
tema

Regular

Regular

Sim, Todo portador de AME tipo 1 seja incluido mesmo
sem utilizar ventilagdo mexanica.

Todos ter direito,

26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

Nao

26/08/2019

Profissional de
saude

Regular

Sim, Os fatores que inclusdo e exclusao

A saude é um direito de todos e dever do
estado. Isso é o que deveria acontecer,
porém nao sdo seus filhos e filhas.Como
podem negar tratamentos a criangas que ndo
fizeram mal a ninguém, negar sua vida,
infancia, e saude...

26/08/2019

Interessado no
tema

Muito boa

26/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

26/08/2019

Interessado no
tema

Muito boa

26/08/2019

Interessado no
tema

Muito boa

26/08/2019

Profissional de
saude

Muito boa

Todo cidaddo tem o direito resguardado por
lei de ter acesso gratuitamente aos devidos
medicamentos e tratamentos necessarios
para a sua saude.
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26/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019 Interessado no Regular Ndo Spinranza deve ser garantido a todos os
tema portadores de AME, com ou sem ventilagdo.
26/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019 Interessado no Regular Sim, A aprovac¢do da medicagdo pela Anvisa Nao
tema
26/08/2019 Interessado no Regular Sim, Deveria comtemplar todas pacientes com tipo 1, Clique aqui
tema com ou sem ventilacdo mecanica!
26/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todas as pessoas com tipo 1 tem direito, com ou
tema sem ventilacdo
26/08/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
26/08/2019 Interessado no Regular Sim, A insergao dos portadores de ventilagdo mecanica
tema ao tratamento.
26/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
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27/08/2019  Familiar, Regular Sim, Ndo especifica na bula a necessidade de ventilagdo
amigo ou ou ndo. Até porque quem ndo precisa, pode ter essa
cuidador de necessidade futura.
paciente
27/08/2019 Interessado no Regular Nao Que o medicamento fosse disponibilizados
tema para todos os portadores,
independentemente do uso de
traqueostomia.
27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
27/08/2019  Familiar, Regular Sim, Os pacientes com Atrofia Muscular Espinhal AME,
amigo ou 5q tipo 1 tenham o direito de estarem no texto para
cuidador de garantirem o tratamento do medicamento Spiranza,
paciente este, ja disponibilizado no Brasil. No entanto, o mesmo

seja disponibilizado para pacientes com ou sem
ventilacdo mecanica seja ele permanente ou ndo.
Garantido assim, o seu direito fundamental, ou seja, a

vida.

27/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019  Profissional de Muito boa Sim, Remedio Spinraza gratuito para os pacientes
salde

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

27/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Regular Nao
tema

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019  Familiar, Regular Sim, Todos devem ter direito ao tratamento
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019 Interessado no Muito ruim N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

27/08/2019  Familiar, Regular Nao N3o concordo totalmente com a questdo 6
amigo ou pois existe ainda uma restricdo no relatorio
cuidador de da CONITEC contradizendo a bulae a
paciente aprovacao da ANVISA e mais 18 paises.

Pagina 55 de 190



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
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27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
27/08/2019 Interessado no Regular Nao Regular pois existe ainda uma restri¢cao no
tema relatério da CONITEC, contradizendo a bula e
a aprovacdo da ANVISA e mais 18 paises.
27/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
27/08/2019 Interessado no Regular Nao
tema
27/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que agilizassem mais rapido possivel o remédio Menos burocracia e mais amor ao
amigo ou para as criangas,para que elas sejam curadas o mais proximo.Todos que tem AME tem que ser
cuidador de rapido possivel!!! medicado com o Spiranza.Ninguem é
paciente diferente de ninguém,perante Deus somos
todos iguais.
27/08/2019 Interessado no Regular Sim, Acredito que todos os pacientes tenham o direito
tema de receber a medicagdo em todos os tipos de Ame assim

como diz na bula do spinraza.

27/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Tenho um sobrinho com ame tipo 1 e vejo os
amigo ou ganhos diarios a cada nova aplicagdo do remédio.
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

27/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que o medicamento fosse liberado para todas os
amigo ou pacientes incluindo os que ficam em vm mecanica
cuidador de 24horas
paciente

27/08/2019 Interessado no Regular Néo Gostaria apenas que a medicacdo SPINRAZA
tema fosse liberado pelo sus a todos os portadores
da AME, ndo apenas para um ou dois tipos,
mas sim todas as formas de 1, 2,
3...todas.Falamos em seres humanos e pq
apenas uma ou suas classes tem direito!? O

27/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Sera muito importante a familias que
tema necessitam disto, sdo vidas elas importam.

27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
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27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Profissional de Boa N3o
saude

27/08/2019 Interessado no Ruim Sim, Ser aberto para criangas com ventilagdo.
tema

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

27/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

27/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

27/08/2019 Interessado no Regular Sim, Gostaria que todos os necessitados fossem
tema atendidos e ndo apenas apenas um determinado estagio.

27/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Especialista no Regular Nao
tema do
protocolo

27/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019 Interessado no Regular Sim, TODOS OS PACIENTES DEVERIAM TER ACESSO AO  LIBEREM TRATAMENTO A TODOS OS TIPO
tema TRATAMENTO INDEPENDENTES SE FOREM DO TIPO 1 COM E SEM VENTILACAO. 1,02, OU 3.

OU COM SEM VENTILACAO MECANICA. TODOS O TIPO 1
2 E 3 SEM EXCESSAO DEVEM TER ACESSO AO
TRATAMENTO. VOCES ESTAO LIDANDO COM SERES
HUMANOS QUE SO QUEREM QUALIDADE DE VIDA PARA
VIVER DIGNAMENTE.

27/08/2019  Familiar, Ruim Sim, Os portadores tipo | dependentes de ventilacdo A dificuldade em conseguir o diagndstico é
amigo ou invasiva permanente poderiam ser incluidos para cruel para algumas familias, principalmente
cuidador de receber a medicagdo. pelo SUS.
paciente

27/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todos os portadores de AME tipo 1 devem receber Sim . Os pacientes com ame tenham a
tema a medicagdo, inclusive os que estdo com ventilagdao medic¢do liberada o mais rapido possivelBé

mecanica com acompanhamento de equipe
multiprofissional para melhor resultado da
medicagdo

27/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que fosse distribuida a todos pacientes sem muitas criancas ja morreram por conta dessa
amigo ou restricdo com ame tipo 1 pois é visivel a melhora de doenga por ndo terem acesso ao
cuidador de pacientes que com campanhas conseguiram comprar o medicamento ndo podemos mais deixar que
paciente medicamento e mesmo os que estavam com tubos de uma doenca que ja existe um medicamento

oxigénio ja conseguem viver sem e recuperar uma serie  que funcione no avango da mesma mate

de movimentos assim gerando qualidade de vida a mais criangas existe tanto dinheiro sendo

todos, todos deve ter direito a vida. desperdicado com outras coisas e tantas
familias sofrendo e precisando e ndo é justo
que so algumas tenham acesso tendo em
vista g o medicamento tem um otimo efeito
em qualquer fase da doenca até mesmo nas
mais avangadas!!!

27/08/2019 Interessado no Regular Nao Acho que todos tém direito a vida, criancas
tema com ame com ou sem ventilagdo mecanica

merecem viver de forma digna .

27/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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27/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que todas aa pessoas com ame tivesse direito ao E direito de todos que tenha tratamento
amigo ou medicamento sem restricdo adequado
cuidador de
paciente
27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
27/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Precisam aprovar com urgéncia, vidas
tema dependem desse medicamento
27/08/2019 Interessado no Boa Ndo
tema
27/08/2019  Familiar, Muito boa Nao nossas criangas precisam desta terapia
amigo ou
cuidador de
paciente
27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
27/08/2019 Interessado no Boa Ndo acredito que deveria ser incorporado para
tema todos os tipos de AME sem restricao
nenhuma, pois 0s avanc¢os sao visiveis em
todas as criangas indiferente do tipo de AME
e deveria ser liberado também em criangas
com traqueostomia... E SE FOSSE SEU FILHO?
27/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Medicagao gratuita para todos os pacientes
tema AME.
27/08/2019 Interessado no Regular Sim, QUE TODOS PACIENTES SEJAM CONTEMPLADOS QUE TODOS PACIENTES SEJAM

tema

COM A MEDICACAO, COM OU SEM VENTILACAO
MECANICA. TODOS TEM DIREITO A TER ACESSO A
MEDICACAO SEM RESTRICAO.

CONTEMPLADOS COM A MEDICACAO, COM
OU SEM VENTILACAO MECANICA. TODOS
TEM DIREITO A TER ACESSO A MEDICACAO
SEM RESTRICAO.
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27/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019  Familiar, Regular Sim, Gostaria que fosse fornecido para todos os
amigo ou pacientes com AME pois sabemos dos beneficios para
cuidador de estes pacientes.
paciente

27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

27/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

27/08/2019  Familiar, Ruim Sim, Gostaria que fosse disponivel para todos paciente  Todos os pacientes devem testar o
amigo ou mesmo os em ventilagdo permanente, pois mesmo em  medicamento pois cada organismo reage de
cuidador de ventilacdo tem apresentado melhora motora e um jeito. E ndo oferecer a todos estamos
paciente permitindo fazer o desmame da ventilagdo. Sem a sentenciando mesmo sem ter a oportunidade

medicamento Spinraza dificulta realizar qualquer de tentar.
conduta de ganho de forga muscular fisica e respiratoria.

27/08/2019  Familiar, Regular Sim, Gostaria incluir a disponibilidade do medicamento A modalidade de compartilhamento de risco
amigo ou para todos pacientes inclusive os que estdao em 0 pais ird pagar apenas para os pacientes que
cuidador de ventilacdo permanente. Pois na minha regido ndo tem tiverem evolugdo, entdo porque excluir
paciente outra opgao, apenas trazendo profissional | de outros aqueles que tiveram a oportunidade de

estados e pagando um valor absurdo. tentar e cada organismo reage de um jeito.
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27/08/2019 Interessado no Regular Sim, Nao que deveria ser apenas para os que tem o tipo
tema 1 da doenca e sim para os que tem os tipo 2 e 3

também, pois, todos tem o direito de uma segunda
chance da vida, eles também querem mais uma chance

para viver.
27/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
27/08/2019 Interessado no Muito boa Sim, Todos os tipos de AME merecem receber
tema tratamento via SUS, independentemente do quadro
clinico. E visivel gie quanto mais cedo o tratamento é
iniciado , melhores sdo os resultados.
27/08/2019  Profissional de Regular N3o
saude
27/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
27/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
27/08/2019 Interessado no Regular Sim, Que sejam contemplados todos os pacientes de
tema tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica permanente;
pois os portadores dos tipos 2 e 3 também serdo
contemplados pelo compartilhamento de risco e ndo
sabemos se um dia no futuro poderdo precisar de
ventilagdo continua também.
27/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
27/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
27/08/2019 Interessado no Regular Sim, Precisamos que todos os tipos de portadores Precisamos que todos os tipos de portadores
tema tenham acesso a medicacdo, independente do grau ou  tenham acesso a medicagdo, independente

tipo. do grau ou tipo.
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27/08/2019 Interessado no Boa N3o

tema
27/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que todas as criancas merecem fazer o tratamento

amigo ou e ter uma boa qualidade de vida, que seja incorporado o

cuidador de medicamento também as criangas que tenham Ame tipo

paciente 1 com ventilagdo mecanica, somente pedimos em prol

pela vida que tenham uma chance de viver.

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
27/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
27/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema
27/08/2019 Paciente Muito boa N3o Clique aqui
27/08/2019  Paciente Muito boa N3o
27/08/2019 Interessado no Regular Sim, A disponibilidade de medicamento para AME tipo 1
tema é de extrema importancia. Independente do paciente

utilizar o sistema de ventilagdo mecanica ou nao, o
medicamento pode trazer, em grande escala, melhoras
na qualidade de vida de qualquer paciente que possua
essa doenga.

27/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

28/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo Todos os casos acompanhados com o uso
tema continuo da medicagdo vem apresentando
boa evolugdo.

28/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema
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28/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

28/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema

28/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

28/08/2019  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma

como de protocolo ou diretriz?

28/08/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema

28/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

28/08/2019

Profissional de

saude

Boa

28/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

28/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Sim, Contemplar todos os pacientes de tipo 1, com ou Nao
sem ventilagdo mecanica.

28/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

28/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

28/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

28/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

28/08/2019

Interessado no

tema

Regular

28/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular
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28/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
28/08/2019  Familiar, Regular Nao O medicamento deve ser para todos inclusive
amigo ou para o portadores do tipo 1 com ventilagao
cuidador de mecanica.
paciente
28/08/2019  Familiar, Regular Nao O medicamento deve ser para todos inclusive
amigo ou para portadores do tipo 1 com ventilagdo
cuidador de mecanica.
paciente
28/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema
28/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
28/08/2019  Familiar, Muito ruim N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
28/08/2019  Familiar, Regular Nao O medicamento deve ser para todos inclusive
amigo ou para os portadores do tipo 1 com ventilacao
cuidador de mecanica.
paciente
28/08/2019 Interessado no Regular Ndo A proposta deve ser deve ser aprovada e o
tema medicamento liberado para todos os tipos
sem restricdes ou seja com ou sem ventilacdo
mecanica, mas ndo podemos concordar
totalmente pois existe restricao no relatério
da conitec contradizendo a bula e a
aprovacgao da anvisa e mais 18 paises
28/08/2019  Familiar, Regular Nao O medicamento deve ser para todos inclusive
amigo ou para os portadores do tipo 1 com ventilagao
cuidador de mecanica.
paciente

Pagina 66 de 190



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

28/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019  Familiar, Regular Nao O medicamento deve ser para todos inclusive
amigo ou para os portadores do tipo 1 com ventilagdo
cuidador de mecanica.
paciente

28/08/2019  Familiar, Muito ruim N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019  Profissional de Regular N3o O medicamento deve ser para todos,
saude inclusive os portadores do tipo 1Com
ventilagdo mecanica.

28/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

28/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Incluir todos os tipos de AME a ter direito ao
amigo ou remédio
cuidador de
paciente

28/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema

28/08/2019  Profissional de Muito boa Nao Que todos os portadores de AME tenham
saude direito a uma saude de qualidade.

28/08/2019  Familiar, Boa Sim, Aprovacao para todos tipos de AME com ou sem
amigo ou necessidade de suporte ventilatorio.
cuidador de
paciente

28/08/2019 Interessado no Boa Sim, Que todos os portadores de AME inclusive os com
tema traqueostomia sejam beneficiados com a medicagdo
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28/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

28/08/2019  Familiar, Regular Nao O medicamento deve ser para todos inclusive
amigo ou para os portadores do tipo 1 com ventilagao
cuidador de mecanica.
paciente

28/08/2019  Familiar, Regular Nao O medicamento deve ser para todos os tipos
amigo ou de pacientes, inclusive o tipo 1 que é por
cuidador de ventilagdo mecanica.
paciente

28/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

28/08/2019 Interessado no Muito ruim N3o
tema

28/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

28/08/2019  Familiar, Ruim Sim, A exclusdo dos pacientes com ventilacdo mecanica N&o existe qualquer limitagdo ou restricdo a
amigo ou permanente é um grande erro e esta sendo grupos de pacientes ou niveis da doenga na
cuidador de desconsiderada a melhora esperada para a vida desses  bula do medicamento. Os parametros usados
paciente pacientes. A maior parte dos pacientes com AME Tipo| pelo CONITEC s3ao ainda os mesmos da

encontram-se nesse grupo. O tratamento ndo sé
estaciona a doenca, permitindo maior espectativa e
qualidade de vida, mas também permite a evolugéo dos
pacientes. Minha filha se encontra nesse grupo e apods a
aplicagdo de 5 doses ela ja consegue ficar 1 hora sem
auxilio respiratério e quanto estd com a ventilagdo
mecanica, esta se encontra no nivel minimo de pressao,
ou seja, o medicamento esta permitindo o desmame da
ventilacdo para a minha filha. Além disso ela evoluiu
muito no controle da cabeca e na fala, mesmo sem
Valvula fonatdria.

pesquisa inicial, fechada, feita pelo
laboratdrio para medir mais rapidamente os
resultados. Os estudos continuados e
posteriores demonstram amplo beneficio
para todos os paciente. Ndo vou anexar
gualquer material adicional pois tenho a
certeza que o CONITEC ja recebeu farta
bibliografia e materiais que demonstram
esses resultado. A questdo é de fato o
CONITEC pensar na qualidade de vida dos
pacientes e de suas familias, que terdo
também muito mais condi¢cdes de serem
produtivos para a sociedade, ao invés de
achar desculpas para sonegar um direito
constitucional do cidadao brasileiro.
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29/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
29/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/08/2019  Profissional de Regular Sim, O medicamento deve contemplar todos os tipos, Ndo
saude mesmo tipo 1 em ventilagdo mecanica.
29/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
29/08/2019  Profissional de Muito boa Ndo Estd medicagdo precisa ser liberadal.
saude
29/08/2019  Profissional de Regular N3o
saude
29/08/2019  Familiar, Regular Sim, Porque no relatdrio ha itens contradizendo a bula e
amigo ou a aprovacao da ANVISA. Pois queremos que sejam
cuidador de contemplados todos os pacientes de tipo 1, com ou sem
paciente ventilacdo mecanica permanente.
29/08/2019  Profissional de Muito boa Nao Pessoas traqueostomada também deve
saude receber o tratamento!!!!111!
29/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Gostaria que a oportunidade seja dada a todos sem Na&o
amigo ou distincdo de idade, pois imagino meu filho nessa
cuidador de situacdo é como se escolhesse que vive e quem esta
paciente prestes a morrer.
29/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
29/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
29/08/2019 Interessado no Regular N3o

tema
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29/08/2019

Familiar, Muito boa
amigo ou

cuidador de

paciente

29/08/2019

29/08/2019

Interessado no Regular
tema

Familiar, Regular
amigo ou

cuidador de

paciente

A consulta publica deve ser estendida a todos
os pacientes de tipo 1, com ou sem
ventilagdo mecanica permanente. Todos tem
direito a vida.

29/08/2019

Interessado no Muito ruim
tema

29/08/2019

29/08/2019

Familiar, Regular
amigo ou

cuidador de

paciente

Familiar, Regular
amigo ou

cuidador de

paciente

Sim, Garantir o medicamento para todos com Ame com
ou sem ventilagdo mecanica.

minha filha toma spinraza e esta na 10° dose.

29/08/2019

Interessado no Muito boa
tema

Nao

30/08/2019

Profissional de Muito ruim
saude

Sim, Esse tratamento tem fracas evidéncia cientificas,
inclusive sem estudos de longo prazo como
propriamente mostra os estudos de revisao sistematica
da Conitec. Existe uma bula aceita pela ANVISA Absurda
onde registra que o tratamento é para todos os tipos de
AME, onde sabemos a inexisténcia de estudos que
comprovem qualquer beneficio significativo, mostrando
a falta de respeito do laboratdério com os pacientes,
ficando clara o interesse meramente comercial.

A corrida desse laboratério que registra em
sua bula esse tratamento para todos os tipos
de AME acatada pela ANVISA, o que nao foi
aceita em outros paises que tem critérios
mais rigorosos nos deixa apreensivos com os
rumos da saude publica do Pais que vai
gastar uma fortuna para pagar um
tratamento experimental. Sabemos que
existem pesquisas ao tratamento da AME
tipo 1 5gs muito mais promissoras que deve
objetivar tratar o doenca em sua origem,
para evitar a lesdo dos neur6nios motores
pela falta do gen produtor da proteina
essencial a sua formacao.
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30/08/2019  Familiar, Muito boa Sim, Do interesse que temos por inocentes sofrendo e Que houvesse liberacdo sem restricao
amigo ou clamando pela vida quando se trata da sobrevivéncia das vitimas
cuidador de da AME e que esse medicamento chegue
paciente para aqueles que esperam e clamam

incessantemente por ele depositando nele a
solugdo como resposta divina por meio das
maos humanas.

30/08/2019 Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019  Familiar, Regular Sim, Gostaria que todos os pacientes recebecem o
amigo ou medicamento é que a espera ndo fosse tdo longa,Pois a
cuidador de AME ndo espera,Ela MATA destréi familias e sonhos ...
paciente

30/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

30/08/2019 Interessado no Boa N3o
tema

30/08/2019 Interessado no Regular Sim, Liberar a medicagdo para portadores da AME com Liberar o mais breve possivel, essa medicagdo.
tema idade superior a 6 meses de vida, e que utilizam em

tempo integral ventilagdo mecanica.

30/08/2019 Interessado no Regular Sim, Liberar este remédio para portadores da AME com  Aprovar o mais breve possivél.
tema idade acima a 6 meses de vida, e que utilizam 24 horas

ventilagdo mecanica.

30/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019 Interessado no Boa Sim, Liberar também a medicagdo para portadores da
tema AME com idade superior a 6 meses de vida, e que

utilizam em tempo integral ventilagdo mecanica.

30/08/2019  Familiar, Muito boa Nao NAO
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/08/2019  Familiar, Regular Sim, O medicamento deve ser liberados para todos os
amigo ou pacientes independente do tipo de ventilagdo que utiliza
cuidador de e também para todos os tipos de Ame
paciente

30/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

30/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo Todas as criangas com ame tem direito de
amigo ou viver. Liberem pra todos os casos
cuidador de
paciente

30/08/2019  Familiar, Muito boa N3o Clique aqui
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019  Paciente Regular Sim, Para que seja liberado a medicagdo para todos os
tipos, incluindo paciente com ventilagao, sem ventilagdo
e ostipos2e3.
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30/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo Liberagdo para todos is tipos de AME
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que seja liberado para todos os tipos, incluindo
amigo ou pacientes com e sem ventilagdo, e os tipos 2 e 3.
cuidador de
paciente

30/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

30/08/2019 Interessado no Regular Sim, Todos os pacientes diagnosticados com AME devem
tema ter direito ao Spinraza

30/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

30/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/08/2019 Interessado no Regular Sim, Peco que sejam contemplados todos os pacientes
tema do tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica permanente.

30/08/2019  Familiar, Regular Sim, SEM RESTRICOES A QUALQUER TIPO DA AME.
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019  Familiar, Regular N3o Eu Gosraria que essa medicagdo fosse
amigo ou liberada para todos os tipos de Ame do 1
cuidador de com ventilagdo e e tipo 2 e 3 Com
paciente compartilhamento de risco pois todos sdo

vidas e temos que lutar para que essas vidas
seja mantida! E devem ser liberado pelo Sus
para todas as idades sem restrigao!
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31/08/2019  Familiar, Regular Ndo Devem sim Ser Liberado pelo SUS para todos
amigo ou os Tipos de Ame e para todas as idades com
cuidador de ou sem Ventilagao! Todos tem esse Direito!
paciente

31/08/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

31/08/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

31/08/2019  Familiar, Muito boa Ndo Este medicamento deve ser liberado para
amigo ou todos os tipos de AME, pois as criangas
cuidador de precisam ter acesso a esta medicacao, é a
paciente Unica forma de ambas conseguirem

caminharem um dia, é muito trsite ver estas
criangas sofrendo em casa, leitos de
hospitais... Estas criangas o sonho delas é
vierem livremente, podendo caminhar, isto é
um sonho para elas. D6i ver minha prima
sentada em uma cadeira olhando para as
outras criangas correndo, caminhando , e ela
ali sentada em uma cadeira de rodas, aonde
nao pode correr atras brincar se divertir
como as outras criangas, este medicamento
deve ser liberado imediatamente

31/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema

31/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019  Familiar, Regular Sim, Que fossem incliidos todos os tipos de Ame Em algum momento todos os porradores da
amigo ou doenga terdo uma necessidade maior,
cuidador de porisso ndo deixar de fora nenhuma das
paciente classificagGes.
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31/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
31/08/2019 Interessado no Boa N3o N
tema

31/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

31/08/2019 Paciente Regular Sim, Q o remédio e um direito de todos sem burocracia Precisamos mais agilidade nesse assunto
por g essa doenga mata

31/08/2019  Profissional de Regular Ndo
saude

31/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019  Paciente Muito boa N3o

31/08/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

31/08/2019

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Boa

Todos tém direito ao tratamento

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

31/08/2019

Paciente

Regular

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Sim, Que o tipo 1 entre também

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

31/08/2019

Interessado no Muito boa

tema
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como de protocolo ou diretriz?

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

31/08/2019

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Ruim

Sim, Deve ser incorporado o medicamento para todos os
tipos de ame sem restrigdo.

31/08/2019

31/08/2019

Interessado no

tema

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

Boa

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

Sim, Pacientes com ventilagdo permanente devem ser
incluidos

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

Sim, As criangas com AME tipo |, que possuem
ventilagdo mecanica invasiva, também devem ter o
direito de receber o tratamento com o medicamento
SPINRAZA. E injusto essas criancas ficarem de fora,
sendo que a maioria dos pacientes com AME tipo |,
possuem ventilagdo mecanica.

As criangas com AME tipo |, que possuem
ventilagdo mecanica invasiva, também
devem ter o direito de receber o tratamento
com o medicamento SPINRAZA. E injusto
essas criangas ficarem de fora, sendo que a
maioria dos pacientes com AME tipo |,
possuem ventilagdo mecanica.
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31/08/2019  Familiar, Regular Sim, E absurdo a ideias de excluir os pacientes mais Todos devem ter acesso.
amigo ou velhos em ventilagdo mecanica continua. Muitos estdo
cuidador de fazendo uso e tendo resultados.
paciente
31/08/2019 Interessado no Regular N3o
tema
31/08/2019 Interessado no Regular N3o N3o
tema
31/08/2019  Familiar, Regular Sim, A incorporagdo precisa incluir os pacientes com
amigo ou ventilagdo mecanica permanente, visto que ndo ha
cuidador de restricdo a esses pacientes, nos outros paises sabemos
paciente que foi incorporado sem essa restricdo e no Brasil ja
existem varias criangas com VM permanente em
tratamento.
31/08/2019 Interessado no Muito boa Nio
tema
31/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
31/08/2019  Familiar, Regular Sim, As criangas com AME tipo |, que possuem
amigo ou ventilagdo mecanica invasiva, também devem ter o
cuidador de direito de receber o tratamento com o medicamento
paciente SPINRAZA. E injusto essas criancas ficarem de fora,

sendo que a maioria dos pacientes com AME tipo |,
possuem ventilagdo mecanica.

31/08/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

31/08/2019 Interessado no Muito boa N3ao Sou a favor, do combate a Doenga, usando o
tema medicamento, spiranza, sendo doado pelo
SuUS

31/08/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

31/08/2019 Paciente Muito boa N3o
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31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

31/08/2019

31/08/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

31/08/2019

Paciente

Muito boa

01/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

01/09/2019

Interessado no

tema

Muito boa

O governo brasileiro tem liberar o SPINRAZA
para todas as criangas com AME
independente do tipo, ou se estd com
ventilagdo mecanica ou ndo, em nome de
Jesus tem criangas morrendo todos os dias
esperando a boa vontade do governo
brasileiro de liberar o Unico medicamento no
mundo capaz de parar a doenga!! Por favor
liberem o SPINRAZA para todas as criancas
com AME!!!!

01/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

01/09/2019

Interessado no

tema

Regular

01/09/2019

Paciente

Regular

01/09/2019

Interessado no Muito boa

tema
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01/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

01/09/2019

01/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

Que dé tudo certo, trabalho com uma colega
de trabalho que ela tem e soofre muito com

isso. As vezes ela cai no chdo e ndo consegue
se levantar.

01/09/2019

01/09/2019

01/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

Muito boa

Muito boa

Nao

01/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

01/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

01/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

01/09/2019

Interessado no Boa

tema
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01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o Nao
tema

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019 Interessado no Regular Nao Todos os pacientes do tipol, com ou sem
tema ventilagdo mecanica permanente, devem ser
contemplados, conforme informagdes
constantes na bula no spinraza e aprovacao
da ANVISA. Todos os pacientes ame devem
ter direito ao tratamento.

01/09/2019 Interessado no Regular Ndo
tema

01/09/2019  Familiar, Regular Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019 Interessado no Regular Sim, existe uma restricdo no relatério da CONITEC, que
tema CONTRADIZ a bula e a aprovagdo da ANVISA e em mais
18 paises - o tratamento deve ser oferecido a todos os
portadores, sem limitacdes

01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Ta tudo &#127383;
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema

01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
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01/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
01/09/2019  Profissional de Regular Sim, O enfermeiro, estomaterapeuta, é reconhecido E imprescindivel incluir o enfermeiro como Clique aqui
saude como profissional que atende pacientes com profissional habilitado para avaliagdo e
incontinéncia! O termo fisioterapia para fortalecimento orientag¢do da incontinéncia urindria, uma
do assoalho pélvico estd inadequado! A avaliacdo e que o Coren disponibiliza portaria!

orientagdo pode ser feita pelo enfermeiro e pelo
fisioterapeuta!

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

01/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema

02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

02/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

02/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Clique aqui
amigo ou
cuidador de
paciente

02/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

02/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, Que a medicagdo chegue as todas os tipos AME
tema

02/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Queria deixar registrado que é de suma
amigo ou importancia que essa doenca seja tratada
cuidador de pelo SUS.
paciente
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02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

02/09/2019  Paciente Muito boa N3o

02/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

02/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, incluir os portadores de atrofia espinhal tipo Il
amigo ou
cuidador de
paciente
02/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

02/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

02/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

02/09/2019  Profissional de Boa N3o
saude

02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

02/09/2019 Interessado no Regular N3o Nao
tema

02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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Gostaria de comentar sobre algum outro

de protocolo ou diretriz? aspecto?

02/09/2019 Interessado no Regular Sim, Que a vida seja respeitada e que as pessoas Que esse medicamento seja distribuido para
tema portadoras de AME tenham a oportunidade de viver todo paciente portador de AME,
com qualidade com a distribuicdo do medicamento sem independente de sua idade.
discriminacdo de classe, raca ou idade.
02/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
02/09/2019 Interessado no Regular Sim, Gostaria que o tratamento fosse disponibilizado N3do
tema para todos os portadores da doenca AME, inclusive os
gue possuem ventilagdo mecanica permanente.
02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
02/09/2019  Familiar, Regular Sim, Alterar para que inclua os portadores ame tipo 1 Esse é o Unico medicamento que salva as
amigo ou com traqueo. Tb que o protocolo seja completo vidas dos portadores de AME, entdo todis
cuidador de incluindo todos os meios de sobrevivéncia dia tem direito, sem exclusdo
paciente pacientes. Ndo é sé o medicamento
02/09/2019  Profissional de Muito boa Ndo N3o
saude
02/09/2019  Familiar, Regular Sim, Incluir protocolo para todos os tipos de ame tipo 1  Que esse medicamento seja para todos os
amigo ou com ou sem traqueo portadores sem ele. Eles vdo morrer
cuidador de
paciente
02/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
02/09/2019  Familiar, Regular Nao Qus ndo haja exclusdo desse medicamento
amigo ou para todos os portadores de AME. Esse
cuidador de medicamento salva as vidas deles. Excluir é
paciente decretar a morte
02/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Devemos nao somente pensar em um dos tipos da
amigo ou AME. Temos muitos casos do tipo 2 pricnicpalmente,
cuidador de criancas sofrendo e indo a obito por conta dessa
paciente patologia.
02/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
02/09/2019  Profissional de Muito boa N3o

saude
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02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
02/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, Gostaria que a medicac¢do fosse ampliada para Que o tratamento fosse garantido a todos e
tema todos os pacientes com Ame. também que fosse extensivo a todo o
periodo de vida do paciente.
02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
02/09/2019  Profissional de Boa N3o
saude
02/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo Liberem o Spinraza para TODOS os tipos de
tema AME ao qual ele é indicado!Déem chance a
outras milhares de criancas!
02/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
03/09/2019 Interessado no Muito boa Nao O medicamento Spinraza é o Unico para
tema tratar a AME e o valor é impagavel. A saude
publica deve prover esse medicamento para
toda a populagdo que necessita do mesmo, a
salde é um direito de todos e cabe ao Estado
prover a saude para seus cidadaos.
03/09/2019  Paciente Muito boa Sim, Cis Como fazer uma forma de conseguir o Clique aqui
medicamento spinraza
03/09/2019 Interessado no Boa Nao
tema
03/09/2019 Interessado no Muito boa Néo Todas as pessoas que tem AME tipo 1
tema merece ter esse tratamento a vida delas
depende disso
03/09/2019  Familiar, Muito boa Nio
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo E nitido a melhora dos portadores de AME

tema

qur consiguiram usar o medicamento.
Liberem para que todos possa ter a
possibilidade de ter essa mesma melhora .
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03/09/2019  Familiar, Regular Sim, Todas as pessoas portadores de AME tem direito ao
amigo ou tratamento. Inclusive quem possui ventilagdo invasiva
cuidador de
paciente

03/09/2019 Interessado no Boa Sim, Spinraza para todos ame
tema

03/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

03/09/2019  Familiar, Regular Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

03/09/2019 Interessado no Boa Sim, Incluir portadores com AME tipo 1 e portadores
tema com traqueostomia

03/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

03/09/2019 Interessado no Regular Sim, Que todos os portadores de AME tenham direitoa Que a liberagdo seja rapida e facil pois tem
tema medicacdo, incluir acima de 6 meses e os que utilizam vidas dependendo dessa medicagdo, e a

ventilagdo mecanica 24 horas. doenca ndo espera.

03/09/2019  Familiar, Regular Sim, E um absurdo as ponderagdes impostas para que o Paises la fora estdo adotando o medicamento
amigo ou medicamento seja liberado ais pacientes com traqueo. A para todos os pacientes, pq aqui ha esta
cuidador de eficacia é notdria. Os resultados aqui e I3 fora nos exclusdo? Ta errado! Temos que dar chance
paciente mostram que sim, que a progressao para. A as NOSSAS criangas

traqueostomia é aplicada para salvar a vida naquele
momento e nao é justo que pacientes sejam
condenados por isso.
03/09/2019  Grupos/associa Regular Sim, Medicamento ser liberado para todos os tipos de Acompanhamos e ajudamos criangas com

¢do/organizaca
o de pacientes

AME, independente de ter traqueostomia. O
medicamento mostra sua eficicia ja em ndo deixar a
doencga progredir!

AME que ainda ndo estao fazendo uso do
medicamento e outras que estdo. A
recuperagao dos movimentos, as ndo
intercorrencias sao incriveis. Estes pacientes
precisam do medicsmento o quanto antes,
pais la fora estdo em massa aprovando sem
qualquer restri¢do.
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03/09/2019 Interessado no Muito boa N3o -
tema
03/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
03/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019  Familiar, Muito ruim N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
03/09/2019  Profissional de Regular Sim, Inclusao de outras formas de atrofia muscular, Criangas em VNI 24 horas devem ser
saude sobretudo os tipos 2 e 3, especialmente tipo 3,com risco beneficiadas
de perda de marcha
03/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
03/09/2019  Familiar, Regular Sim, Ndo podemos concordar totalmente pois existe
amigo ou ainda uma restri¢do no relatdrio da CONITEC,
cuidador de contradizendo a bula e a aprovagao da ANVISA e mais
paciente 18 paises.
03/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
03/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema
03/09/2019  Profissional de Muito boa Nao Gostaria de dizer que este tratamento é de
saude grande importancia para essas criangas e
seus familiares pois bem indicado mantém
uma vida com qualidade e refaz uma familia
feliz!
03/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Acho que deveria ser liberada a medicac¢do para
amigo ou qualquer tipo de AME
cuidador de
paciente
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03/09/2019  Familiar, Regular Sim, Acredito que o medicamento deva ser oferecido
amigo ou para todos os tipos de AME, independente do uso de
cuidador de auxilio para respiragdo, pois somente com o uso do
paciente medicamento que as crianc¢as que precisam de auxilio
para respirar poderdo melhorar o quadro clinico, e
reduzir ou até eliminar o uso dos equipamentos para a
respiracdo.Além disso, os pacientes com tipo 2 e 3
independente da idade necessitam do medicamento
para melhor qualidade de vida.
03/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
03/09/2019  Familiar, Regular Sim, Contemplar todos os pacientes com AME, comou  Contemplar todos os pacientes com AME,
amigo ou sem ventilagdo mecéanica permanente. com ou sem ventilagdo mecanica
cuidador de permanente.
paciente
03/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
03/09/2019  Profissional de Muito boa Nao Gostaria que contida certeza fosse aprovado,
saude por o custo é alto demais e as familias ndo
tem recursos para arcas com todos os custos
03/09/2019  Familiar, Regular Sim, Incluir todos os paciente com ame no tratamento  Sua médica pediatra e meu filho hoje com 13
amigo ou que utilizem ou ndo ventilagdo mecanica. Essa proposta portador de ame usa BIPAP noturno iniciou
cuidador de é baseada na experiéncia que tenho a medicagdo tratamento com nusinersena em dezembro
paciente de 2019. Desde da primeira todo observacao
pequenos sinais de melhora com diminuicdo
do cansago, maior controle cervical e
principalmente melhora dia parametros
respiratérios: menor numero de apnéias
registra-las pelo BIPAP, tolera mais exercicios
respiratérios e com maior grau de dificuldade
conforme relatado pelo fisioterapeuta. Assim
na nossa vivéncia com a medicagdo existem
ganhos na funcgdo respiratodria justificando o
uso para os pacientes com AME em
ventilagdo assistida.
03/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Espero que todos tenham acesso ao spiranza
amigo ou
cuidador de
paciente
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03/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019 Interessado no Boa Sim, De acordo com a bula do medicamento, o De acordo com as indicagdes do
tema tratamento se aplica aos pacientes que também estdo medicamento, todos os pacientes com Ame
na ventilacdo mecanica! possuem grande melhora apds o tratamento
com o medicamento. Isso é facilmente
verificado acompanhando o dia a dia de
pacientes que ja fazem uso do medicamento.
03/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
03/09/2019  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019  Familiar, Regular Ndo O Spiranza deve ser liberado para todos os
amigo ou pacientes (todos os tipos de AME)
cuidador de
paciente
03/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019  Familiar, Muito boa Nao O Spiranza precisa ser liberado para todos os
amigo ou pacientes(todos tipos de AME) sem qualquer
cuidador de tipo de restricdono que diz respeito a
paciente ventilacdo.
03/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, o Spiranza precisa ser liberado para todos os

tema

pacientes (todos os tipos de AME) sem qualquer
restricdo no que diz respeito a ventilagao..
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03/09/2019  Paciente Muito boa Sim, Todas as criancas com Ame devem ter direito ao
medicamento identependente de serem ou ndo serem
independentes de ventilagdo invasiva (VI)
03/09/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
03/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
03/09/2019 Interessado no Boa N3o "Todos tem direito a vida"
tema
03/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
03/09/2019 Interessado no Regular Ndo o Spiranza precisa ser liberado para todos os
tema pacientes (todos os tipos de AME) sem
qualquer restricdo no que diz respeito a
ventilacdo..
03/09/2019  Familiar, Regular Sim, Acesso ao medicamento sem restrigdes para Acesso ao SPINRAZA para pacientes com
amigo ou pacientes com ventilacdo mecanica. TRAQUEOSTOMIA
cuidador de
paciente
03/09/2019  Familiar, Regular Ndo O relatério da CONITEC, contradiz a bulae a
amigo ou aprovacgao da Anvisa e mais 18 paises, em
cuidador de que o medicamento foi aprovado para todos
paciente os tipos de AME com ou sem traqueostomia.
03/09/2019  Familiar, Regular Sim, O Spinraza deveria ser fornecido para todos com Esse tratamento é o que garante alguma
amigo ou AME, independentemente do tempo de vida e/ou da qualidade de vida das criangas com AME.
cuidador de existéncia de entubacao.
paciente
03/09/2019  Familiar, Regular Sim, Que os pacientes de todos os niveis de doenca
amigo ou sejam contemplados
cuidador de
paciente
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03/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

03/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

03/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

04/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, Que todos os pacientes tenham acesso ao Todos tém direito a uma melhor qualidade
tema medicamento. de vida. Vamos dar essa oportunidade para

todos

04/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, A incorporacao deve ser Ampla e seguindo
amigo ou recomendacdo da Bula. Ndo podemos Fazer restri¢cdes
cuidador de ao tipo de AME ou idade do paciente Todos tem o
paciente direito a Tratamento. Por favor ajudem que precisa

&#128591;&#127995;

04/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Que todos tenham amplo acesso ao
amigo ou medicamento! Pois todos temos direito a
cuidador de VIDA!
paciente

04/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019 Interessado no Regular Sim, Eu acho que todos tem direito a vida,ndo podemos
tema condenar a morte criancinhas inocentes sé pelo motivo

deles usarem ventilagdo mecanica.
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04/09/2019 Interessado no Boa Sim, RETIRAR do item 3.2 Critérios de Exclusdo a alinea
tema 1: - Necessidade de ventilagdo mecanica invasiva

permanente, entendida como 2horas de ventilagdo/dia,
continuamente, por &#8805; 21 dias. Acompanho
varias criangas com AME tipo 1 desde abril/2017, todas
com necessidade de ventilagdo mecanica permanente
ou ndo. E evidente o fortalecimento e a evolugdo de
todas essas criangas, inclusive da capacidade
respiratodria, a partir do tratamento com o Spinranza e
com fisioterapias continuadas. Ha um claro beneficio
clinico associado ao tratamento, mesmo nas criangas
que tém necessidade de ventilagdo mecanica
permanente. TODAS as criangas com AME tipo 1 tém
direito ao tratamento com o Spinraza para melhor
qualidade de vida.

04/09/2019  Familiar, Regular Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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04/09/2019 Interessado no Regular Ndo A medicacdo deveria ser disponibilizada para
tema todos os pacientes com AME tipo 1, com ou
sem ventilagdo mecanica permanente!
Qualquer restricdo chega a ser desumano,
em uma nitida violagdo do direito a vida, o
qual é resguardado constitucionalmente
como o mais importante dentre todos os
direitos constitucionais por ser o pressuposto
para o exercicio dos demais direitos!
04/09/2019  Familiar, Regular Néo Acredito que todas as formas de ame
amigo ou deveriam dispor do tratamento adequado
cuidador de com o spiranza,pois ja se € comprovado sua
paciente eficacia para os pacientes que fazem uso da
medicacdo, entdo ndo deve ter distin¢cdo de
tipo de ame e nem que a ventilagdo
mecanica seja um empecilho pra que seja
fornecido o medicamento.
04/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, O medicamento spinraza tenque ser para todos os
amigo ou ritos de ame, pois doenga é progressiva e ndo para! Se
cuidador de hoje paciente estd bem ,amanha estara pior se ndo
paciente tomar o medicamento q para progressao!
04/09/2019  Profissional de Muito boa Sim, Tem que ser para todos os tipos de ame
salde independente se faz uso de ventilagao ou ndo.
04/09/2019  Familiar, Regular Sim, Que seja disponibilizada a medica¢do para todos os
amigo ou tipos de pacientes, com ou sem ventilagdo mecanica. E
cuidador de para todos os tipos de amel,2,3 e 4.
paciente
04/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
04/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
04/09/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema

Pagina 95 de 190



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

04/09/2019  Familiar, Regular Ndo Spinraza pelo Sus para todas as Idades e para
amigo ou todos os tipos com ventilagdo nessesitam
cuidador de tanto quanto os que ndo usa! Todos devem
paciente sim ter Acesso ao Spinraza pois foi

comprovada muita melhoria na saude dos
portadores.

04/09/2019  Familiar, Regular Nao Sim o Spinraza deve vim pelo SUS Para todos
amigo ou portadores da AME e todas as idadesSem
cuidador de restricoes.
paciente

04/09/2019  Familiar, Regular N3o Tenho uma Filha portadora da Atrofia
amigo ou muscular espinhal tipo 2 e ela e todos os
cuidador de portadores precisa dessa medicagdo Spinraza
paciente para a melhoria respiratéria e motora, todos

tem esse direito de ter acesso e deve ser
liberado para todas as idades!

04/09/2019  Paciente Regular Ndo Eu Desejo eu Sonho com esse medicamento
Spinraza assim como eu todos portadores
precisam muito receber o Spinraza pelo SUS
pois é muito triste cada dia que passa
sentimos a perda dos movimentos. Temos
sim o direito de viver, e tem que ser liberado
para todas as idades!

04/09/2019  Especialista no Regular N3o

tema do
protocolo

04/09/2019  Especialista no Muito boa N3o
tema do
protocolo

04/09/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema

04/09/2019 Interessado no Boa Ndo

tema
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04/09/2019 Interessado no Regular Sim, O medicamento Spinraza na maior parte dos casos,
tema auxilia muito para uma melhor qualidade de vida para

os portadores da AME. Mas o seu custo acaba ndo
permitindo que muitos dos portadores da doenca
possam ter acesso ao medicamento. Por isto, acredito
que o medicamento dever ser disponibilizado para
todos os tipos de AME, para todos os portadores da
doenca, e a disponibilizagdo ndo deve ter distingdo se o
portador ultilizar traqueostomia ou respirador, pois o
portador da doenca ultiliza estes métodos para uma
melhor qualidade de vida, e deve ter acesso a medicdo
Spinraza. Agradeco pela atencado!

04/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Profissional de Muito boa Nao
saude

04/09/2019  Profissional de Boa N3o
saude

04/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Profissional de Muito boa N3o N3o
saude

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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05/09/2019  Paciente Muito boa N3o

05/09/2019 Interessado no Regular Sim, Gostaria que as criangas com ventilacdo N3ao.
tema permanente também recebessem.

05/09/2019  Familiar, Regular Néo DESEJO QUE TODOS QUE SAO PORTADORES
amigo ou DESTA DOENCA AME TENHAM ACESSO A
cuidador de ESTE MEDICAMENTO. PERDI UM FILHO DE 46
paciente DIAS DE VIDA PARA ESTA DOENCA E NAO

DESEJO QUE OUTRA MAE PASSE PELO QUE
EU PASSEI.

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019  Familiar, Regular Nao Deve -se ser seguido a bula da medicagao.
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Regular Sim, A quantidade de copiasSMN2 deve ser retirada dos Os cuidados respiratdrios devem estar mais
amigo ou criterios de inclusdo ou exclusao visto que ndo estd detalhados e enfatizados visto que esta
cuidador de relacionada com o tipo de ame questdo é fundamental para a ame tipo 1
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Profissional de Boa Sim, critérios de exclusdo- ainda que a medicagdo seja Clique aqui
saude indicada apenas para tipo 1b/c, a ventilagdo mecanica

pode ser indicada anterior a resultado molecular ou
chegada da medicacdo. Ainda assim, poderia haver
beneficio no tratamento. Além disso, estudos tem
evidenciado melhora de pacientes com inicio mais
tardio da doenca, como ame tipo 2 e 3.

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Profissional de Muito boa Sim, Que todos pacientes portadores ser AME possam Nao
saude ser assistido com a distribuicdo do medicamento

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Acho de extrema importancia para o minimo
amigo ou de qualidade de vida dos portadores de AME
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Boa Sim, A importancia de incorporagdo para todos os tipos  Que sejam contemplados todos os pacientes
amigo ou de AME, também com ventilagdo invasiva. de tipo 1, com ou sem ventilacdo mecanica
cuidador de pois os portadores dos tipos 2 e 3 também
paciente serdo contemplados pelo compartilhamento

de risco e ndo sabemos se um dia no futuro
poderdo precisar de ventilacdo continua
também.

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Muito importante para os portadores de AME
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Que seja liberado para todos os portadores
amigo ou de AME mesmo com traqueostomia
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Todos sdo iguais perante as leis, todos tem direito a Levando em consideracdo em principio do
amigo ou saude de forma igualitaria direito a isonomia onde todos sdo iguais
cuidador de perante as leis, e levando em consideragao
paciente gue todo cidaddo tem direito ao acesso a

saude de forma igualitaria, desta forma a
incorporagdo do spinraza ou de toda e
gualquer medica¢do que venha a salvar vidas
é importante! Lembrando que estamos
amparados pela constituicdo federal e pelo
estatuto dos direitos humanos.

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo Estes protocolos devem atingir a todos os
tema tipos de AME. Seria justo.

05/09/2019  Familiar, Boa N3o Importancia do incorporagdo do SPINRAZA
amigo ou os tipos Ame Para todos os tipos de Ame !
cuidador de Com ventilagdo invasiva
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Gostaria que o medicamento fosse incorporado Gostaria que o medicamento fosse
amigo ou para todo-poderosas pacientes da AME, inclusive para incorporado para todo-poderosas pacientes
cuidador de os com ventilagdo mecanica. da AME, inclusive para os com ventilagao
paciente mecanica.

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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05/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo Acho importante a aprovacgdo deste
tema protocolo para que os portadores do Ame
tipo 1 tenham mais chanxe de sobrevida e
condi¢Ges melhores de vida
05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Importancia da corporacgdo para todos os Clique aqui
amigo ou tipos de AME com a ventilagdo invasiva.
cuidador de
paciente
05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
05/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
05/09/2019  Familiar, Regular Sim, Devem ser contemplados todos os pacientes de Precisamos salvar essas vidas!!!
amigo ou tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica pois os
cuidador de portadores dos tipos 2 e 3 também serdo contemplados
paciente pelo compartilhamento de risco e ndo sabemos se um
dia no futuro poderao precisar de ventilagdo continua
também.
05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
05/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
05/09/2019  Profissional de Boa Néo E de extrema importancia abranger também,

saude

pacientes traqueostomizado necessitados de
ventilagdo mecanica ou ndo, para que
tenham direito também de receber o
medicamento Spinraza, fundamental para
uma melhor qualidade de vida desses
pacientes. Ademais, os pacientes portadores
desta doenga, em sua maioria apresentam
traqueo, tal qual a progressao rdpida dessa
doenga.
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05/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

05/09/2019

05/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Boa

Sim, Gostaria de enfatizar a importancia da liberagdo do
medicamento para todos os pacientes de AME inclusive
os tipo 1 por ventilagdo mecanica.

Os pacientes com Ame que respiram por
ventilacdo mecanica previsam do
medicamento. Salvem nossas criangas.

05/09/2019

Interessado no

tema

Muito boa

Nao

05/09/2019

05/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Boa

E muito importante a liberacdo do Spinraza
para os pacientes da AME tipo 1 e que usam
a ventilagdo mecanica invasiva permanente,
pois ele possuem a cogni¢do normal.
Merecem essa oportunidade de vida.

05/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

05/09/2019

05/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

Muito boa
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05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Importancia de incorporagdo para todos os
amigo ou tipos de AME1,2,3e4, também com
cuidador de ventilagdo invasiva.
paciente

05/09/2019  Interessado no Boa Ndo
tema

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo A importancia de incorporagdo para todos os
amigo ou tipos de AME 1, 2, 3 e 4, também com
cuidador de ventilagdo invasiva.
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito ruim Ndo Muito importante incluir a todas as criancgas
amigo ou com AME, incluido aqueles que ja tiveram a
cuidador de intervengdo com ventilagdo mecanica.
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Importante a incorporagdo para todos os
amigo ou tipos de AME, também com ventilagdo
cuidador de invasiva.
paciente

05/09/2019  Profissional de Muito boa Sim, Valido para todos os tipos de AME. Valido para todos os tipos de AME.
saude

05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria que todos olhassem as necessidades
amigo ou das criangas que necessitam do spinraza, é
cuidador de uma questdo de VIDA
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3do E MUITO IMPORTANTE A incorporacdo do
amigo ou Spinraza no SUS é a oportunidade de uma
cuidador de longa sobrevida aos pacientes com AME.
paciente
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05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
05/09/2019 Interessado no Boa Nao Sim o remédio deve ser dado a todos, mesmo
tema os que tenham respiragdo por ventilagdo.
05/09/2019  Familiar, Regular Sim, Que fosse garantido aos pacientes que ja estdo em
amigo ou VM (Ventilagdo Mecanica)
cuidador de
paciente
05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
05/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
05/09/2019  Familiar, Regular Sim, Primeiramente ampliar o nUmero maximo de O medicamento é aprovado em quase 50 Clique aqui
amigo ou copias do gene SMIN2 para quatro copias e que os paises e destes 18 ndo possuem nenhum tipo
cuidador de pacientes em ventilagdo mecanica permanente tenham  de restricdo para ventilagdo mecanica
paciente acesso ao tratamento mediante a prescricdo médica ‘permanente" e por volta de 30 com

conforme citado em audiencia publica pelo Sr. Denizar
Vianna em junho passado.

restricdes minimas, entao baseado neste fato
robusto pedimos uma oportunidade para
que este perfil de pacientes que mais
precisam sejam contemplados e seu direito a
tratamento seja respeitado como nestes
paises., inclusive pela ANVISA no Brasil que
garantiu sua aprovacgao para todos
portadores com cromossomo 5q
independente de tipo ou idade e como se
posiciona a Academia Brasileira de
Neurologia que é totalmento favoravel ao
fornecimento da medicagdo para todos com
perfil 5q.

Pagina 104 de 190


http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/49714/10684520_345331.pdf

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informagao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
05/09/2019  Familiar, Regular Sim, Uma chance de tratamento aos pacientes com O medicamento é aprovado em quase 50 Clique aqui
amigo ou ventilagdo mecanica como em quase 20 paises ndo tem  paises e destes 18 ndo possuem nenhum tipo
cuidador de esta restricdo e que também deve se observar que se os de restricdo para ventilagdo mecanica
paciente pacientes tiverem estabilidade sem intercorréncias isso  ‘permanente" e por volta de 30 com
deve se levar muito em conta quanto aos beneficios do  restrigdes minimas, entao baseado neste fato
tratamento e ndo se basear simplesmente em escalas robusto pedimos uma oportunidade para
motoras. que este perfil de pacientes que mais
precisam sejam contemplados e seu direito a
tratamento seja respeitado como nestes
paises., inclusive pela ANVISA no Brasil que
garantiu sua aprovacgao para todos
portadores com cromossomo 5q
independente de tipo ou idade e como se
posiciona a Academia Brasileira de
Neurologia que é totalmento favoravel ao
fornecimento da medica¢do para todos com
perfil 5q ou seja todos tem o direito de serem
tratados e a aprovacdo da ANVISA tem que
ser respeitada e também vocés devem levar
em conta os pacientes mais velhos que estdo
evoluindo muito bem com o tratamento.
05/09/2019  Familiar, Regular Sim, Gostaria de incluir g temos o direito da vida como
amigo ou todos... nao da pra se escolher quem vive ou nao...
cuidador de medicagdo deve ser direito de todos, independente de
paciente cor, raca, religiao ou condicdo fisica ou mental
05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Pelo amor de Deus, olhem para estas
amigo ou criangas e familiares que precisam desta
cuidador de medicagdo para poderem sobreviver, estas
paciente criancas tem o direito de viver e a esperanca
esta nesta medicagao, por favor incluam
todas as criangas portadoras da AME tipo 1
.... NGs clamamos por ajuda.
05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
05/09/2019 Interessado no Boa Nao Muito importante a incorporacdo do
tema medicamento Spinraza para as crianc¢as
portadoras de AME Tipo 1 com ventilagdao
mecanica, onde por sinal é em sua maioria e
também ha comprovagdo que o
medicamento fez muitas criang¢as evoluirem
drasticamente, provando de uma vez por
todas que a permissdao somente para quem
nao é traqueostomizado ndo passa de pura
exclusdo e genocidio dessa classe de criangas
que precisa bastante do Unico tratamento
para, assim, garantir um pouco de
expectativa e qualidade de vida para esses
serzinhos, que sdo muito preciosos.
05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Importancia de incorporagao para todos os
amigo ou tipos de AME, também com ventilagdo
cuidador de invasiva.
paciente
05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Incorporagdo para todos os tipos de AME,
amigo ou tsmbem com ventilagdo invasiva
cuidador de
paciente
05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
05/09/2019  Profissional de Muito boa Néo Nosso pais tem cuidar do nosso povo.

saude
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05/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo No momento ndo, dando a atengdo
tema necessaria para AME tipo 1, ja serd o

suficiente.

05/09/2019 Interessado no Regular Sim, Todos os portadores de AME tem direito ao E desumano escolher quem vai tomar a
tema tratamento independente de ter traquiostomia medicagao Spinraza

05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao E importante a incorporacdo para todos os
amigo ou tipos de AME, também com ventilagdo
cuidador de invasiva.
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo A importancia da cooperagdo para todos
amigo ou tipos de AME, também com ventilagdo
cuidador de invasiva
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Quem tem AME tem pressa! Por favor,
amigo ou ajudem!
cuidador de
paciente

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Incincluir todos os paciente com Ame tipo 1.
amigo ou Mesmo, 0s que possuam respiragao
cuidador de mecanica
paciente

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o N3o
tema

05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao A Importancia de incorporacdo para todos os
amigo ou tipos de AME, também com ventilacdo
cuidador de invasiva.
paciente

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019  Profissional de Muito boa Sim, Contemplagdo do tratamento para todos os tipos

saude

de AME, inclusive com ventilagdo mecanica invasiva.
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05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019 Interessado no Muito boa Nao Gostaria que a medicacdo fosse destinada a
tema todos os portadores do AME, de todos os
tipos, inclusive com ventilagdo invasiva

05/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao O remédio Spiranza tem que ser fornecido a
amigo ou todas as criancas g tem a Atrofia Muscular
cuidador de Espinhal, independente do tipo, pois todos
paciente tem uma vida e necessitam viver.

05/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

05/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/09/2019 Interessado no Muito boa Nao Incorporacao de todos os tipos de AME,
tema também com ventilagdo invasiva

05/09/2019  Familiar, Muito boa Néo Inclusdo para todos os tipos de AME também
amigo ou com ventilagdo invasiva
cuidador de
paciente

05/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Precisaria ainda ser liberado para pacientes
amigo ou em ventilagdo mecanica.
cuidador de
paciente

05/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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05/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que possa abranger todo os tipos de AME Sim. Que sejam contemplados os pacientes c
amigo ou ventilagdo mecanica
cuidador de
paciente
05/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Gostaria que o tratamento para AME
amigo ou atingisse todos os pacientes, incluindo os
cuidador de pacientes com ventilagdo forcada.
paciente
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Ruim Sim, Inclusdo de paciente que fazem uso de ventilagdo
amigo ou mecanica
cuidador de
paciente
06/09/2019 Interessado no Regular Sim, Acho que a medicagdo deveria ser para todos Todos tém direito a vida.
tema osnrilos de ame e para todas as idades!!!Isso é
importantissimo para que todas as pessoas portadoras
desta triste doenga recebem seus beneficios e tenham a
chance de lutar para uma vida melhor.
06/09/2019 Interessado no Regular Sim, Abrangéncia da medicagdo para todos tipo de AME Direito a saude e a vida para todos.
tema e para todas as idades.
06/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria que Spinraza fosse incorporada ao
amigo ou SUS , que fosse direito de todos pacientes
cuidador de portadores de AME de todos os tipos, com
paciente ventilagdo invasiva.
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06/09/2019 Interessado no Muito boa Nao A iniciativa é 6tima. E esperamos que seja

tema aprovado para contempla mais pessoas e
principalmente criangas que sofrem com essa
doenca tdo devastadora.

06/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Vocés precisam ajudar,pois s6 quem sabe a
amigo ou importancia disso é quem vive diariamente
cuidador de com uma pessoa assim!
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3ao E primordial a incorporagio do SPINRAZA no
amigo ou SUS. Mesmo para os pacientes da AME tipo
cuidador de 1, com ou sem ventilagdoTemos visto
paciente melhoria nos pacientes que tomaram as

dosesTodos que sofrem desta doenga
precisam do tratamento.

06/09/2019 Interessado no Boa Sim, Que sejam contemplados todos os pacientes tipo 1 Que sejam contemplados todos os pacientes
tema com ou sem ventilagdo mecanica. tipo 1 com ou sem ventilagdo mecanica.

06/09/2019 Interessado no Boa Sim, Possibilidade de inclusdo de tratamento para E obrigacdo do Estado cuidar de suas
tema pacientes mesmo em grau de riscoDiscussao da criangas. Nenhuma pessoa pede para nascer

substituicao do Spinraza pelo Zongelsma. com doengas raras, e essas criangas
receberem o medicamento é o minimo que
se pode esperar.

06/09/2019 Interessado no Boa Sim, Inclusdo das pessoas com AME com ventilagdo Todas as pessoas com AME devem ter direito
tema mecanica ao recebimento do Spiranza.

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Boa Sim, O remédio deve ser pra todos os pacientes com
amigo ou AME, tipo 1,2 ou 3, com ou sem ajuda de respiragao
cuidador de mecanica .
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema
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06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019 Interessado no Muito boa Nao E importante o tratramento de qualidade
tema para is necessitados.
06/09/2019  Interessado no Boa Ndo importancia de incorporagdo para todos os
tema tipos de AME, também com ventilacdo
invasiva.
06/09/2019 Interessado no Boa Ndo importancia de incorporagdo para todos os
tema tipos de AME, também com ventilagdo
invasiva.
06/09/2019 Interessado no Boa Sim, Que todas as criangas com AME recebam a Todas as criangas com AME devem receber a
tema medicacdo, necessitando de ventilagdo mecanica ou ndo. medicacdo mesmo nao utilizando ventilagédo
mecanica
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Profissional de Muito boa Ndo Sou fisioterapeuta e vejo de perto o que
saude criangas com AME T1 e suas familias sofrem.
Eles precisam viver de forma digna, e se ha
algo que pode ajuda-los, isso deve ser de
acesso publico (Spinraza).Obrigada.
06/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Me fornecam toda ajuda posivel ,para
amigo ou amenizar o sofrimento de pacientes e
cuidador de familiares
paciente
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06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019 Interessado no Muito boa Nao E necessario assisténcia para essas criancas
tema assim que diagnosticadas, para que consigam

ter uma qualidade de vida dentro das suas
limitagdes.

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3ao E muito importante que as criangas com ame
amigo ou tipo 1 sejam atendidos e tenham direito ao
cuidador de medicamento.
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo A importancia de incorporagao para todos os
tema tipos de AME, também com ventilagdo

invasiva, isso pode salvar a vida de inumeros
pacientes.

06/09/2019 Interessado no Muito ruim Nao E de extrema importancia de incorporacéo
tema para todos os tipos de AME, também com

ventilagdo invasiva.

06/09/2019 Interessado no Muito boa Nao E necessario fazer isso inclusive para outras
tema doengas.

06/09/2019  Paciente Muito boa N3o
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06/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

Sim, Os portadores AME tipo 1 com 4 cépias de SMN2
foram esquecidos no texto. Solicito a corre¢do do texto
trocando de até 3 copias de SMN2 para 4 copias na
pagina 9 do PCDT.O protocolo Clinico ( PCDT da AME)
foi aberto para consulta publica e tem seu prazo
encerrado dia 9/9/2019. Gostariamos de pedir sua ajuda
para que seja feita uma pequena corre¢do nos critérios
de inclusao, acredito que pela raridade do que vou
descrever, ndo se trata de nenhuma "pegadinha" do
Ministério da Saude, apenas utilizam as referéncias
mais comuns da literatura. O diagnéstico do tipo de
AME é determinado pelo inicio dos sintomas (
comprovacao da delecao do gene SMIN1 e ndo pelo
nimero de cépias de SMN2 que possue). E observado
na pratica clinica que quanto maior o numero de cépias
mais branda tende ser o quadro clinico. Por exemplo, a
AME tipo 1 a mais grave de todas e que corresponde a
qguase 60% dos casos , a maioria tem de 2 a 3 cdpias de
SMN2. Os AME tipo 2 e 3 geralmentetemde 3a 4
copias. Porém nao apenas esses genes interferem no
fendtipo e gravidade dos sintomas. EXISTEM NA NOSSA
COMUNIDADE PELO MENOS 5 CASOS CONHECIDOS DE
AME TIPO 1 COM 4 COPIAS DE SMN2 CUJOS SINTOMAS
DA AME SE INICIARAM ANTES DOS 6 MESES DE VIDA E
NAO ATINGIRAM MARCOS MOTORES DESSA FAIXA
ETARIA, portanto constituem uma raridade dentro da
doenga. Os médicos explicam que se isso ocorre é
porque nem todos os genes SMIN2 sdo intactos e
portanto ndo funcionantes, o que explica ter o inicio
precoce dos sintomas. Portanto, ndo podemos deixar de
solicitar essa corregdo para que injustica ndo seja feita
com esses portadores.

O protocolo Clinico ( PCDT da AME) foi
aberto para consulta publica e tem seu prazo
encerrado dia 9/9/2019. Gostariamos de
pedir sua ajuda para que seja feita uma
pequena corre¢do nos critérios de inclusdo,
acredito que pela raridade do que vou
descrever, ndo se trata de nenhuma
"pegadinha" do Ministério da Saude, apenas
utilizam as referéncias mais comuns da
literatura. O diagndstico do tipo de AME é
determinado pelo inicio dos sintomas (
comprovagao da delegcao do gene SMIN1 e
nao pelo nimero de cépias de SMN2 que
possue). E observado na pratica clinica que
qguanto maior o nimero de copias mais
branda tende ser o quadro clinico. Por
exemplo, a AME tipo 1 a mais grave de todas
e que corresponde a quase 60% dos casos , a
maioria tem de 2 a 3 copias de SMN2. Os
AME tipo 2 e 3 geralmentetemde 3a 4
copias. Porém ndo apenas esses genes
interferem no fenétipo e gravidade dos
sintomas. EXISTEM NA NOSSA COMUNIDADE
PELO MENOS 5 CASOS CONHECIDOS DE AME
TIPO 1 COM 4 COPIAS DE SMN2 CUJOS
SINTOMAS DA AME SE INICIARAM ANTES
DOS 6 MESES DE VIDA E NAO ATINGIRAM
MARCOS MOTORES DESSA FAIXA ETARIA,
portanto constituem uma raridade dentro da
doenga. Os médicos explicam que se isso
ocorre é porque nem todos os genes SMIN2
sdo intactos e portanto nao funcionantes, o
que explica ter o inicio precoce dos sintomas.
Portanto, ndo podemos deixar de solicitar
essa corregao para que injustica nao seja
feita com esses portadores.O protocolo
Clinico ( PCDT da AME) foi aberto para
consulta publica e tem seu prazo encerrado
dia 9/9/2019. Gostariamos de pedir sua
ajuda para que seja feita uma pequena
corre¢do nos critérios de inclusao, acredito
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que pela raridade do que vou descrever, ndo
se trata de nenhuma "pegadinha" do
Ministério da Saude, apenas utilizam as
referéncias mais comuns da literatura. O
diagndstico do tipo de AME é determinado
pelo inicio dos sintomas ( comprovagao da
delegao do gene SMIN1 e ndo pelo nimero de
copias de SMIN2 que possue). E observado na
pratica clinica que quanto maior o numero
de copias mais branda tende ser o quadro
clinico. Por exemplo, a AME tipo 1 a mais
grave de todas e que corresponde a quase
60% dos casos , a maioria tem de 2 a 3 copias
de SMIN2. Os AME tipo 2 e 3 geralmente tem
de 3 a 4 cépias. Porém ndo apenas esses
genes interferem no fendtipo e gravidade
dos sintomas. EXISTEM NA NOSSA
COMUNIDADE PELO MENOS 5 CASOS
CONHECIDOS DE AME TIPO 1 COM 4 COPIAS
DE SMN2 CUJOS SINTOMAS DA AME SE
INICIARAM ANTES DOS 6 MESES DE VIDA E
NAO ATINGIRAM MARCOS MOTORES DESSA
FAIXA ETARIA, portanto constituem uma
raridade dentro da doenga. Os médicos
explicam que se isso ocorre é porque nem
todos os genes SMN2 sdo intactos e portanto
nao funcionantes, o que explica ter o inicio
precoce dos sintomas. Portanto, ndo
podemos deixar de solicitar essa correcao
para que injustica ndo seja feita com esses

06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
06/09/2019  Paciente Regular Sim, todos os paciente tem direito ao spinraza spinraza  paciente com ventilagdo mecanica deve sim
para todos os pacientes ja ter direito ao spinraza

Pagina 114 de 190



Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

06/09/2019 Interessado no Muito boa Nao Quem tem AME tem pressa!!
tema
06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o N3o .
tema
06/09/2019 Interessado no Regular Sim, Todas as pessoas tém direito a vida, isso constana  INCORPORACAO PARA TODOS OS TIPOS DE
tema nossa CF/ 88. Jamais deve haver critérios de excluso! AME, TAMBEM COM VENTILACAO INVASIVA.
Quem somos nds, em perfeita salde, para tirar o direto
de viver de um ser inocente sé porque tem a ventilagdo
invasiva? O governo usara o meu dinheiro, o dinheiro da
sociedade, dinheiro que ndo contribuimos com pouco
através de iniUmeros e altos impostos, para comprar
esse remédio que essas pessoas precisam para viver.
Usem o nosso dinheiro para fazer o bem, porque ja ndo
temos saude, educacdo e segurancga dignas. Facam a
vida dessas pessoas ser o menos sofrivel possivel.
Deixem elas viverem!
06/09/2019 Interessado no Regular Sim, Todos os pacientes com AME devem ter acesso ao
tema medicamento Spinraza incluindo os com mais de 7
meses quando diagndsticados, os com ventilagao
artificial e os tipos 2 e 3
06/09/2019  Familiar, Muito boa Néo
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Bom dia se conseguirem realmente implantar
amigo ou este medicamento para as criancas que
cuidador de precisam minha profunda gratidao
paciente
06/09/2019 Interessado no Muito boa Nao Pedimos que sejam contemplados todos os

tema

pacientes de tipo 1, com ou sem ventilagdo
mecanica pois os portadores dos tipos 2 e 3
também serdo contemplados pelo
compartilhamento de risco e ndo sabemos se
um dia no futuro poderao precisar de
ventilacdo continua também.

Pagina 115 de 190



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

06/09/2019  Familiar, Boa Sim, Sim, ndo concordo 100% com o texto, pois o Reitero a alteracdo acima!
amigo ou medicamento dever ser extendido a todos os pacientes
cuidador de portadores de AME, inclusive os que utilizam respiragdo
paciente mecanica.

06/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Gostaria que o medicamento Spinraza fisse Reiterando. Que o Spinraza seja fornecido a
amigo ou incorporado a todos os pacientes portadores de AME,  todos os pacientes portadores de AME,
cuidador de independentemente de terem respiragdao mecanica.. independente de respiragdo mecanica.
paciente

06/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema

06/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Todos tem Direito A Vida.
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Todos devem ter direito a vida, o
amigo ou medicamento seve ser para todos,
cuidador de
paciente

06/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo E uma importante Oportunidade de uma
tema longa sobrevida a todos os tipos de pacientes

com AME, também os que precisam da
ventilagdo invasiva.Pois sabemos o
sofrimento da familia a luta didria das
criangas para sobreviverem! Desde ja
obrigada e que com a graca de Deus
confirme essa

06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

06/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
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06/09/2019  Familiar, Regular Nao A importancia da inclusdo da medicagdo para
amigo ou todos os tipos de AME
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, Incluir todos os tipos de Ame no protocolo.
tema

06/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

06/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que a vacina Spinraza seja ministrada a todas as
amigo ou criangas que tém AME de todos os tipos, inclusive as
cuidador de que utilizam respiragdo mecanica.
paciente

06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

06/09/2019  Profissional de Muito boa N3o N3o
saude

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Todos os tipos de AME devem ser incluidos,
amigo ou como por ex: ventilacdo invasiva
cuidador de
paciente
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06/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Sabe, o que impedi o Brasil de crescer, e o
amigo ou governo para todo tramite do presidente,
cuidador de cuidado ele pode parar vcs...
paciente

06/09/2019 Interessado no Regular Sim, Os pacientes com ventilagdo mecanica devem ser
tema contemplados

06/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Profissional de Muito boa Ndo Importante incluir todos os pacientes para
saude terem acesso ao medicamento

06/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Muito importante para qualidade de vida dos
amigo ou pacientes
cuidador de
paciente

06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o Nao
tema

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Aincorporagdo do medicamento/tratamento
amigo ou para todos os tipos de AME é importante,
cuidador de inclusive para pacientes com ventilagao
paciente invasiva e que ja estdo em fase de

tratamento.
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06/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo A melhora dos pacientes que utiliza o
amigo ou medicamento nusinersena é significante e
cuidador de deixa claro a melhora nas condig¢des de vida
paciente do paciente e de seus familiares.

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Boa Nao Incorporacao para todos os tipos AME
amigo ou inclusive com ventilagdo invasiva
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Peco que sejam contemplados todos os
amigo ou pacientes de tipo 1, com ou sem ventilagdo
cuidador de mecanica pois os portadores dos tipos 2 e 3
paciente também serdo contemplados pelo

compartilhamento de risco e ndo sabemos se
também poderdo precisar de ventilagdo
mecanica

06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/09/2019  Familiar, Regular Sim, Nao concordo que apenas alguns tenham direito ao Gostaria que o Hospital Santo Antonio de
amigo ou Spinraza, viver é um direito de todos independente de Blumenau fosse um ponto de referéncia para
cuidador de ter traquiostomia ou ndo atendimento de pacientes com AME, meu
paciente filho e mais trés criangas da cidades vizinhas

fazem acompanhamento nele, e outras da
regido fazem a aplicagdo da medicagdo nele
também com o mesmo
profissional!Precisamos de hospitais que
conhecam da patologia para melhor atender
nossas criangas
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06/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Regular Sim, Todos tem direto a medicagdo Spinraza pelo SUS Seria muito bom se tivéssemos o hospital
amigo ou independe de tipo ou situagdes em que se encontra o Santo Antonio de Blumenau como referéncia
cuidador de paciente, se faz uso da ventilacdo mecanica ou ndo para pacientes com AME, ja que é tdo fraca a
paciente assisténcia que essas pessoas tem em todos
os lugares que procuram ajuda
06/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Precisa expandir o atendimento com o
amigo ou medicamento que ajuda os pacientes com ame tipo 1.
cuidador de Facilitando os o medicamento pra pessoas
paciente traqueostomizadas.
06/09/2019 Interessado no Boa Sim, a vacina spiranza deve ser ministrada a todas as
tema criangas que tem AME de todos os tipos,inclusive as que
utilizam respiragdo mecanica.
06/09/2019 Interessado no Muito boa Nio
tema
06/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
06/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo Criangas em tratamento serem atendidas.
tema Importante para todos os tipos de AME com
ventilagdo envasiva.
06/09/2019  Profissional de Muito boa Nao
saude
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Regular Sim, O medicamento spinraza deve ser para todos os
amigo ou tipos de AME com ou sem traqueostomia para que
cuidador de todos os individuos sejam beneficiados
paciente
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como

Sim, Que a vacina Spinraza seja ministrada a todas as

06/09/2019  Familiar, Boa
amigo ou criangas que tem AME de todos os tipos e para todas as
cuidador de idades, inclusive as que utilizam respiragdao mecanica.
paciente
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06/09/2019

Grupos/associa Regular
¢do/organizaca
o de pacientes

Sim, Primeiramente ampliar o nimero maximo de
copias do gene SMIN2 para quatro copias e que 0s
pacientes em ventilagdo mecanica permanente tenham
acesso ao tratamento mediante a prescricdo médica
conforme citado em audiéncia publica pelo Sr. Denizar
Vianna em junho passado, uma chance de tratamento
aos pacientes com ventilagdo mecanica como em quase
20 paises ndo tem esta restricdo e que também deve se
observar que se os pacientes tiverem estabilidade sem
intercorrencias isso deve se levar muito em conta
guanto aos beneficios do tratamento e ndo se basear
simplesmente em escalas motoras.

O medicamento é aprovado em quase 50 Clique aqui
paises e destes 18 ndo possuem nenhum tipo
de restricdo para ventilagdo mecanica
‘permanente" e por volta de 30 com
restricdes minimas, entdo baseado neste fato
robusto pedimos uma oportunidade para
que este perfil de pacientes que mais
precisam sejam contemplados e seu direito a
tratamento seja respeitado como nestes
paises., inclusive pela ANVISA no Brasil que
garantiu sua aprovagao para todos
portadores com cromossomo 5q
independente de tipo ou idade e como se
posiciona a Academia Brasileira de
Neurologia que é totalmente favoravel ao
fornecimento da medicac¢do para todos com
perfil 5g, hoje existem mais de 7500
pacientes recebendo o tratamento no mundo
com evolugdo de extrema importancia,
mudando a histéria da doenga como
podemos acompanhar seja em redes sociais
ou em eventos sobre a doenga pelo mundo e
uma delas a principal do planeta sobre a
AME e que aconteceu nos EUA a CURE SMA
que apresentou resultados importantes de
evolugdo com o tratamento, portanto
contamos com uma decisao final pelo direito
de viver e ser tratado, poderiamos anexar
dezenas de documentos que sao divuldados
pelo mundo sobre a eficacia do tratamento
ou videos das evolucdes dos portadores, mas
o formulario ndo conclui o envio e
acreditamos que a Conitec ja sabe de nossa
posi¢do quanto ao tratamento e as
solicitagGes ja foram levadas a reunido sobre
o PCDT em Belo Horizonte pelos médicos
indicados pelas associa¢des, mas vamos
anexar apenas um sobre a posicdo da
Academia Brasileira de Neurologia, principal
categoria de médicos relacionados a AME e
que se posiciona favoravel ao fornecimento
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para todos os portadores 5q assim como
aprovado no pais, entdo essa posicdo deveria
ser respeitada para salvarmos vidas!

06/09/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Todos pacients, independente do grau da doenga,
amigo ou devem ter direito a medica¢do para tratamento.
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Paciente Boa N3o NAO
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o &#278; importante a incorporagdo para
amigo ou todos os tipos de AME, também com
cuidador de ventilagdo invasiva.
paciente
06/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo Acho importante que todas as criangas sejam
tema atendidas,independente se usam ou nao
respiracdo ventilada,o remédio deve ser
distribuido a todas as pessoas necessitadas
06/09/2019  Familiar, Muito boa Néo
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/09/2019  Familiar, Regular Sim, E 6tima a liberacsio da medicagdo e tratamento Seria muito importantissimo se hospitais e
amigo ou para portadores de AME, porém ndo é justo classificar profissionais se qualificasem e tivessem
cuidador de guem tem direito e quem nao tem! Todos merecem o conhecimento da gravidade do problema e
paciente tratamento independe de qualquer condigdo, com uso  soubessem como atender um paciente
de ventilagdo mecanica ou ndo corretamente dentro das normas e protocolo
de AME
06/09/2019 Interessado no Regular Sim, O medicamento deve ser fornecido a todos os tipos

tema

de portadores de AME. E nao somente aos portadores
de AME tipo 1.
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06/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
07/09/2019  Especialista no Regular Sim, Nao é possivel centralizar a aplicagdo do S3o poucos os centros de referéncia para
tema do medicamento.Aqui em Curitiba e todo o Parand ja Doengas Raras e também sdo poucos os
protocolo estamos tentando descentralizar, para que os pacientes Hospitais Universitarios com atendimento
possam ser atendidos em locais mais proximos aos seus especializado em Doengas neuromusculares,
municipios de residéncia. entdo o ideal e disseminar e propagar o
tratamento para que mais pacientes possam
ser beneficiados.
07/09/2019 Interessado no Regular Sim, Gostaria que ela fosse incluida pra quem usa
tema ventilagdo mecanica e pra todos os tipos de ame.
07/09/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
07/09/2019  Especialista no Muito boa N3o
tema do
protocolo
07/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Sim..gostaria que todos os tipos de ame
amigo ou fossem incluidos o tratamento pelo sus
cuidador de
paciente
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07/09/2019

Especialista no Muito boa

tema do
protocolo

O PCDT e a aprovacdo do nusinersena pela
ANVISA representa um avango importante no
tratamento das atrofia muscular espinhal,
até entdo, condicdo de curso evolutivo
inexoravel e sem perspectiva de melhora ou
estabilizagdo. Traz um novo paradigma a
ciéncia médica, uma vez que podera
proporcionar uma modificagdo completa na
histéria natural da doenga, bem como
esperanca as familias e pacientes afetados.

07/09/2019

Especialista no Muito boa

tema do
protocolo

O Instituto de Puericultura e Pediatria
Martagdo Gesteira (IPPMG) pertencente a
UFRJ acompanha pacientes com doencga
neuromuscular hd mais de 30 anos,
proporcionando 400-480 consultas
ambulatoriais/ano aos portadores desta
condi¢do. Em nosso cadastro atual temos
registro de cerca de 40 pacientes com AME
(1, 2 e 3) em acompanhamento ambulatorial
regular, aos quais sdo oferecidos consultas
médicas especializadas (neuropediatras,
pediatras, nutrélogos, pneumologistas) e
atendimentos multidisciplinares
(fisioterapeutas motores, respiratérios,
fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais e
nutricionistas). O hospital possui centro
cirurgico, hospital-dia e realiza atendimentos
de alta complexidade, infraestrutura que
possibilita a administracdo de medicamentos
de alto custo a esta populagao.

07/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Solicito que o medicamento Spinraza seja
liberado para todos os tipos de AME,
inclusive, para todas pessoas que utilizam
respiragdo mecanica (invasiva), que sdo a
maioria em nosso pais.

07/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria de citar a importancia de incorporar
amigo ou a ventilagdo invasiva para todos os tipos de
cuidador de AME.
paciente

07/09/2019 Interessado no Regular Nao A liberagdao do medicamento que trata a AME
tema tipo 1 deve ser liberada também para os
pacientes com ventilagdo permanente, pois
esses também podem ter uma qualidade de
vida melhor.

07/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Gostaria que todas criangas ou pessoas com AME Todos tem direito
amigo ou tivesse seus...
cuidador de
paciente
07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

07/09/2019  Familiar, Regular Sim, Precisa incluir os pacirntes com ventilagao artificial
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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07/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Que a implementac¢do do protocolo clinico e
amigo ou suas diretrizes deve abranger qualquer tipo
cuidador de da classificagdo da AME
paciente

07/09/2019  Familiar, Regular Sim, O fornecimento do medicamento ndo deveria ter O nosso governo tem verbas para projetos e
amigo ou restricdes porque todos os portadores teriam sensiveis ~ causas menos importantes: Deveria investir
cuidador de evolugBes, que os ajudariam a viver com mais dignidade. mais no tratamento de doencas raras como a
paciente Meu neto@amelucasalmeida, Tipo 1, apds medicagdoe AME.

as Gragas de Deus, esta evoluindo de uma forma
inexplicavel.l

07/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, E de extrema urgéncia, a incorporagdo para todos  E de extrema urgéncia a incorporacgdo para
amigo ou os tipos de ame, inclusive com ventilagao todos os tipos de ame, inclusive com
cuidador de ventilacdo
paciente

07/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, E de extrema urgéncia, a incorporagdo para todos  E de extrema urgéncia a incorporagdo para
amigo ou os tipos de ame, inclusive com ventilagcdo todos os tipos de ame, inclusive com
cuidador de ventilagdo
paciente

07/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, O acesso ao spinzara deve ser a todos os tipos de O acesso ao spinzara deve ser a todos os
tema AME. inclusive para criangas que usam respirador tipos de AME. inclusive para criangas que

artificial usam respirador artificial

07/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Importéncia de incorporagdo para todos os tipos de Importancia de incorporagdo para todos os
amigo ou AME, também com ventilagdo invasiva. tipos de AME, também com ventilagdo
cuidador de invasiva.
paciente

07/09/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Importancia da incorporagao de todos os
amigo ou tipos de ame com também ventilagcdo invasiva
cuidador de
paciente

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema
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07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Regular N3o E direito de todos
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Regular Sim, Incluir os pacientes de ventilacdo permanente Meu filho ame | seis anos estd na quarta dose
amigo ou do spinraza e ja vejo melhoras
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Regular N3o Direito de todos
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Tudo o que for para apoiar que precisa e
amigo ou necessita td6 dentro para contribuir.
cuidador de
paciente

07/09/2019  Especialista no Muito ruim N3o Clique aqui
tema do
protocolo

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

07/09/2019  Familiar, Regular Sim, Nao podemos concordar totalmente porque pois
amigo ou existe ainda uma restricdo no relatério da CONITEC,
cuidador de contradizendo a bula e a aprovagao da ANVISA e mais
paciente 18 paises .

Pagina 128 de 190


http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/49714/10695712_345331.pdf

Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
07/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Amigos bora |4 precisamos de todos para
amigo ou responder a consulta publica!Por favor
cuidador de amigos sao apenas 5 minutos.Sabemos que o
paciente tempo é precioso, mas essa incorporacao do
Spinraza no SUS é a oportunidade de uma
longa sobrevida aos pacientes com AME. Nos
ajude por favor!Como pelo insta ndo é
possivel acessar o link direto, entrem no site
da Conitec e acessem a consulta.Na questdo
8 basta citar a importancia de incorporacao
para todos os tipos de AME, também com
ventilagdo invasiva.Aten¢do comunidade,*Foi
aberta a Consulta Publica Conitec/SCTIE N2
46/20Que sejam contemplados todos os
pacientes de tipo 1, com ou sem ventilagdo
mecanica pois os portadores dos tipos 2 e 3
também serdo contemplados pelo
compartilhamento de risco e ndo sabemos se
um dia no futuro poderdo precisar de
ventilagdo continua também.
07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
07/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo Solicito que o medicamento Spinraza seja
tema liberado para todos os tipos de AME.Inclusive
para todas as pessoas que utilizam respiragao
mecanica (invasiva) que sdo a maioria em
Nnosso pais .
07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
07/09/2019  Familiar, Boa Sim, Gostaria que todos os pacientes AME tipo 1, com Todos os pacientes com AME (qualquer tipo)
amigo ou ou sem ventilagdo mecanica permanente, sejam sdo elegiveis a tomar a medicagdo! Basta ler
cuidador de comtemplados, independente de idade. a bula do medicamento, e 0o mesmo vem
paciente trazendo muitos beneficios a todos que

tomam.
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07/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

07/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema

07/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que sejam contemplados todos os pacientes de Que sejam contemplados todos os pacientes
amigo ou tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica pois 0s de tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica
cuidador de portadores dos tipos 2 e 3 também serdo contemplados pois os portadores dos tipos 2 e 3 também
paciente pelo compartilhamento de risco e ndo sabemos se um serdo contemplados pelo compartilhamento

dia no futuro poderao precisar de ventilagdo continua de risco e ndao sabemos se um dia no futuro
também..http://formsus.datasus.gov.br/site/formulario. poderdo precisar de ventilagdo
php?id_aplicacao=49714

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

07/09/2019  Profissional de Regular Sim, Sugiro a inclusdo, na populagdo alvo da diretriz,
saude todos os pacientes portadores de AME tipo 1 COM ou

sem necessidade de ventilagdo mecanica. Pois, ndo
temos certeza das condicGes fisioldgicas e respiratdrias
desses pacientes. Que sdo instdveis e podem a qualquer
momento precisar da VM mesmo numa fase precoce da
doenga. Sendo assim, importante a necessidade do uso
do farmaco mesmo nessas condicdes.

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
07/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que contemple todos os pacientes com AME1
amigo ou
cuidador de
paciente
07/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que todos os tipos de Ame tenha direito a Que todos tenha direito a spirasa
amigo ou medicagdo com ou sem ventilagdo mecanica, tenho um
cuidador de filho com ame tipo 1 em ventilagdo mecanica continuar
paciente e queria muito que ele tomasse a medicagao.
07/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
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07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

07/09/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019 Interessado no Boa Ndo Solicito que o medicamento Spinraza seja
tema liberado para todos os tipos de AME ,
inclusive para todas as pessoas que utilizam
respiragcdo mecanica (invasiva) que sdo a
maioria em nosso pais.

07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Ainclusdo do spinraza para pacientes AME
amigo ou tipo 1 com ventilagdo mecanica é essencial
cuidador de
paciente

07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

07/09/2019 Interessado no Boa Sim, Que sejam contemplados todos os pacientes tipo 1, -
tema com ou sem ventilagdo mecanica
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07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
07/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
07/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo A importancia da incorporacdo a todos os
tema tipos de AME
08/09/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
08/09/2019  Familiar, Ruim N3o Todas as criangas tem direito a
amigo ou medicacdo,pois as que estdo recebendo a
cuidador de medicacdo ja estdo apresentando resultados
paciente satisfatérios,minha neta ja segura a cabega e
fica mais de hora sem ventilagdo!Por
favor,tem crianga morrendo todas as
semanas!
08/09/2019  Familiar, Ruim Nao Todas as criangas merecem o tratamento,
amigo ou elas tem direito de viver
cuidador de
paciente
08/09/2019  Familiar, Muito boa Nado Que ajudem essas criangas a conseguir esse
amigo ou medicamento pelo o sus, ajudem a salvar
cuidador de essas criancas.
paciente
08/09/2019  Profissional de Regular Sim, Ja forneci assistencia pra muitas crisncas com AME, Saude e dever do Estado
saude e 0 governo precisa de proporcionar para esses
pequenos meios para que seja possivel qualidade de
vida, e esse protocoli c linico tetia que ser o 1 de muitos.
08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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08/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Gostaria que todos que sofrem com essa
amigo ou doenga fossem contemplados com a
cuidador de tratamento.
paciente

08/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo Solicito que o medicamento Spinraza seja
tema liberado para todos os tipos de AME,

inclusive, para todas pessoas que utilizam
respiragdo mecanica (invasiva), que sao a
maioria em nosso pais.

08/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Ate quando iremos ver criangas morrem por
amigo ou um ter direito a uma medicagao que lhe da
cuidador de direito a vida isso prioridade esse
paciente medicamento prioridade gente

08/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Acredito que todas as pessoas tém direito a
amigo ou vida e deveriam dispor dos meios necessarios
cuidador de para que tenham sua saude e vida
paciente asseguradas.

08/09/2019  Familiar, Muito boa Nio
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, A vacina deve ser liberada para tidas as criancas
amigo ou com problemas inclusive com respiragdo mecanica
cuidador de
paciente

08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema
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08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, alteragao do texto para que a vacina Spinraza seja
amigo ou ministrada a todas as criangas que tém AME de todos os
cuidador de tipos, inclusive as que utilizam respiragdo Mecanica!
paciente

08/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que todas as criangas com AME tipo 1 sejam Meu sobrinho toma a medicagdo e é
amigo ou incluidas, sem nenhuma excegdo impressionante a sua evolucdo desde que
cuidador de comegou a tomar, é como se a doenga nao
paciente evoluisse mais e desse a ele uma nova chance

de vida.

08/09/2019  Familiar, Regular Nao Spinraza Para todos e todos portadores de
amigo ou todas idades Inclusivel para quem respiram
cuidador de por aparelhos devem sim receber esse
paciente Remédio

08/09/2019  Familiar, Regular Nao Desejo a todos portadores da Ame a alegria
amigo ou de poder recebe essa medicagdo pois
cuidador de criangas, jovens, adultos nessecitam muito
paciente do tratamento com Spinraza para terem uma

melhoria de vida!

08/09/2019  Familiar, Regular N3o Tenho uma Sobrinha portador da AmeE
amigo ou Desejo que ela e todos recebam SpinrazaEssa
cuidador de medicac¢do deve ser liberada pelo sus Para
paciente todas as idades Inclusivel quem usa ventilagdao

08/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, Pagamos impostos carissimos e o governo deveria

tema de se tocar e ndo deixa falta ... Ame tem pressa

08/09/2019  Familiar, Regular Ndo Spiraza é uma medicagdo que ajuda muito ao
amigo ou portadores da ame devem sim ser liberado
cuidador de no SUS para todos portadores e de todas as
paciente idades assim como em outros paises!

08/09/2019  Familiar, Regular Nao Spinraza Nursenesen deve ser incorporado
amigo ou pelo Sus para todos os tipos e idades de AME
cuidador de qguem usa ventilagdo também deve ser
paciente contemplados
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08/09/2019  Familiar, Regular Nao Pessoas que tem AME tem que receber o
amigo ou Spinraza essa medicagdo ajudara muito a
cuidador de vida dos portadores e todas as idades tipos e
paciente com ou sem Ventilagdo deve recebe sim
08/09/2019  Familiar, Regular Nao Vejo muito resultados bons em pacientes que
amigo ou ja receberam o Spinraza e com isso aqui no
cuidador de brasil deve sim ser incorporado pelo sus para
paciente todos os tipos e idades sem restricao
conforme na bula do préprio medicamento
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019  Familiar, Regular Nao Spinraza no brasil para todos da ame Todos
amigo ou tipos e idade tem esse direito
cuidador de
paciente
08/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019  Familiar, Regular Sim, Nao se deve correlacionar quantidade de cépias A parte dos cuidados respiratérios esta muito
amigo ou SMN2 com tipo de ame. Portanto a quantidade de pobre, deve-se dar mais atencdo e detalhar
cuidador de copias deve ser retirada dos critérios de inclusdo ou mais o pctd nessa questdo que é crucial para
paciente exclusdo. Todos os pacientes pré sintomaticos devem a ame tipo 1. Tb a parte de cuidados com

ser tratados de imediato, independente do tipo, pois as
evidéncias cientificas mostram que os resultados em
pacientes pré sintomaticos sdao os melhores possiveis.

fono, uso de orteses entre outros cuidados
importantes principalmente para o tipo 1.
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08/09/2019  Familiar, Regular Sim, No item 3.1 os critérios de contemplacdo devem ser T&o i portante quanro o tratamento o
amigo ou mais amplos pois existe ainda muita dificuldade para diagnéstico rapido é fundamental. Caso o
cuidador de fazer os exames genéticos para comprovagao da protocolo ndo possa incluir o procedimentos
paciente patologia. O MLPA ndo é de amplo atendimento pelo para diagndstico, sugerimos criar novo

SUS e na rede particular tem valor elevado para a renda protocolo para acelerar, padronizar.
da populagdo brasileira.No item 3.2 a ventilagao invasiva

ndo pode ser critério de exclusdo uma vez que os dados

sobre melhora na sistemas respiratério ainda nao sdo

precisos, a ferramenta utilizada para validar a eficacia da

medicacdo, tabela Chop Intend, mede apenas ganho

motor/funcional.

08/09/2019  Familiar, Ruim Sim, A exclusdo ndo pode acontecer uma vez que o
amigo ou diagndstico antecipado e rapido tbm é um problema.
cuidador de
paciente

08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

08/09/2019  Paciente Muito boa Ndo

08/09/2019  Familiar, Regular Sim, Todos portadores de AME deveriam ser
amigo ou contemplados
cuidador de
paciente

08/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

08/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
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08/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, que sejam contemplados todos os pacientes de tipo

amigo ou 1, com ou sem ventilagdo mecanica pois os portadores

cuidador de dos tipos 2 e 3 também serdo contemplados pelo

paciente compartilhamento de risco e ndo sabemos se um dia no

futuro poderao precisar de ventilagdo continua também.

08/09/2019 Interessado no Muito boa Nao Acho que as criangas com ame deveriam ter
tema total apoio do governo e receber auxilio

08/09/2019  Interessado no Boa N3o
tema

08/09/2019  Profissional de Regular Ndo Todos os pacientes independente do tipo de
saude AME deveriam receber a medicagdo, o tempo

de dependéncia da ventilagdo ndo invasiva
ndo deveria ser um determinante na
indicacdo ou interrupgao do uso.

08/09/2019  Especialista no Muito boa N3o
tema do
protocolo
08/09/2019  Profissional de Muito boa Ndo
saude
08/09/2019  Familiar, Ruim Sim, Deve ser dado o spinraza para todos os tipos de Deve ser dado o spinraza para todos os tipos
amigo ou Ame de AME
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
08/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, A importancia de incluir Ame tipo 1 com ventilagdo Sim deveria incluir Ame tipo 1 com ventilacdo
amigo ou ou nao na proposta . ou ndo nessa proposta.
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema

Pagina 137 de 190



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Voceé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is) aspecto?

08/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Paciente Boa Sim, Que extendessem para putros tipos além do 1.

08/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Atender a todos os tipos de AME
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Familiar, Regular Sim, Todos portadores de AME deveriam ser
amigo ou contemplados
cuidador de
paciente

08/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que os pacientes com ame tipo 1 e ventilacao Que todos portadores de ame, sem excecao
amigo ou mecanica.24 horas tenham direito ao medicamento. faca uso do medicamento
cuidador de
paciente
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08/09/2019  Familiar, Regular Sim, &#128312; Nos critérios de elegibilidade, a As pessoas com traqueostomia n podem ser
amigo ou recomendacdo ndo deve considerar a quantidade de excluids uso é um genocidio
cuidador de copias de SMN2 como critério de inclusdo. E consenso
paciente qgue ndo é o numero de copias de SMN2 que define o

tipo de AME.&#128312; Evidéncias cientificas mostram
que, em casos de pacientes pré-sintomaticos,
independente da quantidade de cépias, os resultados do
tratamento com nusinersena antes do inicio dos
sintomas sao os melhores possiveis. E como sdo pré-
sintomaticos, ndo se pode saber com precisdo qual tipo
de AME o paciente ird desenvolver. Portanto, a
recomendacgdo deve ser de inicio de tratamento com
nusinersena para todo e qualquer paciente pré-
sintomatico.&#128312; Em relagdo as recomendagbes
de tratamento nao farmacoldgico, é preciso que o
relatério de recomendacéo se aprofunde em alguns
temas de extrema relevancia para pacientes do tipo 1,
tais como a necessidade de realizagdo de cirurgia de
gastrostomia e fundoplicatura, a necessidade do uso
rotineiro de maquina de tosse, a necessidade de
fisioterapia motora e do uso de érteses, a necessidade
de fonoterapia, dentre outros.&#128312; O relatdrio
deve esclarecer que os pacientes Tipo 1 em ventilagao
mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela modalidade
de compartilhamento de risco, conforme afirmado pelo
Secretario Denizar Viana em audiéncia publica em
Brasilia.

08/09/2019  Familiar, Muito boa Néo
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Profissional de Ruim Sim, Inclusdo do Enfermeiro Estomaterapeuta Clique aqui
saude

08/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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08/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

08/09/2019

08/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

08/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

08/09/2019

Interessado no

tema

Muito boa

Nao

08/09/2019

08/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

Muito boa

Sim, Que pacientes que usam ventilagdo mecanica 24
possam receber o medicamento

A injustica com pacientes que por usarem

gue mais precisam.

ventilagdo mecanica 24 horas, Sdo pacientes

08/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

08/09/2019

Interessado no Muito boa

tema

08/09/2019

Interessado no Muito boa

tema

08/09/2019

Interessado no Muito boa

tema
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08/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que contemple todos os pacientes portadores de
amigo ou AME |
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Amo todas as crianga com ame
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019  Profissional de Muito ruim Sim, Segue anexo Clique aqui
saude
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019  Profissional de Regular N3o
saude
08/09/2019  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019  Profissional de Boa Sim, Acredito que no protocolo deva conter informacgdes
saude e pontuagbes no que tange a parte de cabega e pescogo

como (falar, reflexo para degluticdo, reflexo de tosse)
,esses reflexos e organizagdes motoras essenciais e as
vezes observado antes ao andar, rolar etc.

08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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08/09/2019  Profissional de Boa Sim, Boa noite amigos! Pra quem ainda ndo respondeu a
saude Consulta Publica sobre o PCDT ( Protocolo clinico e

diretrizes de tratamento da AME) ainda Nos critérios de
elegibilidade, a recomendac¢do ndo deve considerar a
guantidade de cépias de SMN2 como critério de
inclusdo. E consenso que n3o é o nimero de copias de
SMN2 que define o tipo de AME.Evidéncias cientificas
mostram que, em casos de pacientes pré-sintomaticos,
independente da quantidade de cépias, os resultados do
tratamento com nusinersena antes do inicio dos
sintomas sao os melhores possiveis. E como sdo pré-
sintomaticos, ndo se pode saber com precisdo qual tipo
de AME o paciente ird desenvolver. Portanto, a
recomendacdo deve ser de inicio de tratamento com
nusinersena para todo e qualquer paciente pré-
sintomatico. Em relagdo as recomendacgdes de
tratamento ndo farmacoldgico, é preciso que o relatério
de recomendacdo se aprofunde em alguns temas de
extrema relevancia para pacientes do tipo 1, tais como a
necessidade de realizagdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso rotineiro de
magquina de tosse, a necessidade de fisioterapia motora
e do uso de orteses, a necessidade de fonoterapia,
dentre outros. O relatério deve esclarecer que os
pacientes Tipo 1 em ventilagdo mecanica invasiva 24h
serdo atendidos pela modalidade de compartilhamento

de risco.
08/09/2019  Profissional de Regular Sim, Sabemos que a maioria das criangas AME tipo 1 Desse modo sugerimos retirar do critério de
saude possuem de 2 a 3 copias de SMN2, mas ndao podemos inclusdo para Ame tipo 1 ter ate 3 copias,

utilizar esse dado como critério de inclusdo ou critério pois como exemplificado , em nossa

de diagnostico de AME tipo 1, pois sabemos que muitos comunidade existem criangas com esse perfil
outros genes e fatores ainda ndo totalmente mais raro, que pode ser explicado por copias
identificados alteram o fenétipo final. Conhecemos na nao intactas e portanto ndo funcionarios.
comunidade criangas com AMe tipo 1 cujos sintomas se  Desse modo os sintomas surgem precoxes
iiniciaram aos 3 meses de vida e possuem 4 copias de

SMN2, mostrando uma situagdo rara mas que pode

existir.

08/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema
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08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema
08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019  Profissional de Regular Sim, O treinamento dos musculos do assoalho pélvico O Enfermeiro precisa estar incluso neste

saude

ndo pode ser confundido com fisioterapia, ja que a
fisioterapia é uma profissao e outros profissionais
possuem aptidao para realizar o tratamento
conservador para a incontinéncia urinaria, sendo assim,
guando coloca os exercicios de fortalecimento do
assoalho pélvico como fisioterapia é como se sé estes
profissionais pudessem atender a demanda dos
pacientes com incontinéncia urinaria, o que vai contra o
que diz o parecer n. 04/2016/CTAS/COFEN que aponta o
enfermeiro, em especial Estomaterapeuta como o
profissional especializado para atuar no tratamento das
incontinéncias, seja por meio de biofeedback,
eletroestimulacdo e/ou orientagdo quanto a mudancga
nos habitos de vida.

processo de atendimentos as incontinéncias,
ja que é capacitado para identificar esses
pacientes durante as consultas de
enfermagem, pré natal, puerpério, coleta de
colpocitologia oncédtica, entre outros e
possuir o conhecimento necessario para
atuar tanto na prevencéo, diagndstico,
quanto no tratamento conservador destes
sintomas.
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08/09/2019  Familiar, Regular Nao &#128312;&#128312; Nos critérios de
amigo ou elegibilidade, a recomendag¢do ndo deve
cuidador de considerar a quantidade de cépias de SMN2
paciente como critério de inclus3o. E consenso que

nado é o numero de cépias de SMN2 que
define o tipo de AME.&#128312; Evidéncias
cientificas mostram que, em casos de
pacientes pré-sintomaticos, independente da
quantidade de cépias, os resultados do
tratamento com nusinersena antes do inicio
dos sintomas sdo os melhores possiveis. E
como sdo pré-sintomaticos, ndo se pode
saber com precisdo qual tipo de AME o
paciente ira desenvolver. Portanto, a
recomendacdo deve ser de inicio de
tratamento com nusinersena para todo e
qualquer paciente pré-
sintomatico.&#128312; Em relagdo as
recomendacdes de tratamento ndo
farmacoldgico, é preciso que o relatério de
recomendacdo se aprofunde em alguns
temas de extrema relevancia para pacientes
do tipo 1, tais como a necessidade de
realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso
rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
de fisioterapia motora e do uso de drteses, a
necessidade de fonoterapia, dentre
outros.&#128312; O relatdrio deve esclarecer
que os pacientes Tipo 1 em ventilagdo
mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretario Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.

&#128312;
08/09/2019  Profissional de Muito boa Ndo
saude
08/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
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08/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
08/09/2019  Paciente Boa Sim, Que seja contemplados todos os pacientes do tipo  N&s paciente queremos que o governo e 0s
I, com ou sem ventilagdo. orgdos responsaveis analisem com carinho a
liberagdo desta medicagao. Pois quem tem
AME, tem pressa.
08/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
08/09/2019 Interessado no Boa Ndo
tema
08/09/2019 Interessado no Boa Nao
tema
08/09/2019  Familiar, Regular Sim, Que n se deve exclui ninguem com AME. TODOS IMAGINA SE FOSSE SEU FILHO, IMAGINA O
amigo ou PRECISAM, N IMPORTASE ETIPO 1, 2, 0U 3, 0 QUE ESSAS FAMILIAS, ESSAS MAES ESTAO
cuidador de importante que todos consigam receber seu PASSANDO, IMAGINA O QUE ESSAS
paciente medicamento por direito. Todos precisam se vao CRIANCAS ESTAO PASSANDO, IMAGINA
morrer, imagina se fosse seu filho, sera se ve n moveria QUANTAS N JA FALECERAM POR FALTA
céu e terra por ela, para conseguir o medicamento. DESSE MEDICAMENTO. SERA SE VCS N TEM A
Entao é isso vamos dar o que é por direito, ESSE CAPACIDADE DE SE COLOCAR NO LIGAR DE
medicamento sem restricdes. VAMOS SALVAR OS AMES. CADA UM DESSES FAMILIARES. PARE, PENSE
E COLOQUE SEU CORACAO POR CADA AME.
VAMOS AJUDAR . #SOMOSTODOSAME
08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Regular Sim, Toda crianga que tiver a doenga ame deve ter o
tema medicamento gratuito para ter a oportunidade de viver
uma vida melhor e mais digna
08/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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08/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019 Paciente Muito boa N3o
08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Regular Sim, Atencdo aos portadores da ame tipo 1,
tema independente do tipo e gravidade todos deveriam ter
direito ao tratamento, todo ser humanoMerece o
tratamento.
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08/09/2019  Familiar, Regular Sim, Alterar a classificacdo quanto ao tipo de ame e Incluir nesse pcdt a informacdo que os
amigo ou numero de copias do Smn2, pois o que define o tipo de  pacientes em ventilagdo invasiva por 24h
cuidador de ame é a clinica. Meu filho tem ame tipo 1/B e tem 3 serdo atendidos pelo compartilhamento de
paciente copias do Smn2. Portanto ndo se pode risco conforme a fala do Dr Denizar Viana

generalizar.IncluirA necessidade do uso da maquina de
tosse e disponibilizagdo desta pelo sus, pois é essencial a
parte respiratoria do paciente com ame tipo 1. Também
incluir os cuidados multidisciplinares como fisioterapia,
fonoterapia, orteses, cirurgia de gastrostomia e
funduplicatura todos pelo sus Garantir que os pacientes
qgue tenham plano de saude possam aplicar a medicagao
em sua cidade, no hospital de escolha, assim evitando a
necessidade de deslocamento, pois é muito dificil
deslocar com paciente ame 1.

08/09/2019  Familiar, Regular Sim, Deixar registrado nesse pcdt que os pacientes em
amigo ou ventilacdo invasiva permanente serdao atendidos pelo
cuidador de compartilhamento de risco conforme fala do Dr Denizar
paciente Viana Alterar a classificagdo quanto ao tipo de ame e

numero de copias do Smn2, pois o que define o tipo de
ame ¢é a clinica. Meu filho tem ame tipo 1/B e tem 3
copias do Smn2. Portanto ndo se pode
generalizar.IncluirA necessidade do uso da maquina de
tosse e disponibilizacdo desta pelo sus, pois é essencial a
parte respiratoria do paciente com ame tipo 1. Também
incluir os cuidados multidisciplinares como fisioterapia,
fonoterapia, orteses, cirurgia de gastrostomia e
funduplicatura todos pelo sus Garantir que os pacientes
que tenham plano de saude possam aplicar a medicacao
em sua cidade, no hospital de escolha, assim evitando a
necessidade de deslocamento, pois é muito dificil
deslocar com paciente ame 1.

08/09/2019 Interessado no Regular Nao O texto nao deve considerar a quantidade de
tema cOpias do cromossomo pois ele ndo é
indicativo do tipo de AME que o paciente ira
desenvolver.
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08/09/2019  Grupos/associa Regular Sim, INAME - INSTITUTO NACIONAL DA ATROFIA Todos os aspectos estdo comentados acimae  Clique aqui
¢do/organizaca MUSCULAR ESPINHAL1 — IntrodugdoEsta contribuicao no arquivo em anexo.
o de pacientes tem por objetivo tecer comentarios ao Relatdrio de

Recomendacédo “Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas Atrofia Muscular Espinhal 5Q Tipo 17,
elaborado pela CONITEC, cujo processo encontra-se em
fase de Consulta Publica. Foi elaborado sob a supervisdo
do Comité Técnico Cientifico do INAME — Instituto
Nacional da Atrofia Muscular Espinhal , que é composto
por profissionais de satde (médicos e fisioterapeutas)
especialistas em amiotrofia muscular espinhal,
referéncias nacionais e internacionais em sua drea de
atuacdo.Como o escopo da analise do relatério da
CONITEC no momento foi somente para pacientes com
atrofia muscular espinhal 5q Tipo 1, a presente
contribuicdo limitar-se-a a emitir comentarios apenas a
esta populagdo, entendendo que a andlise de pacientes
com outros Tipos diferentes do Tipo 1 ocorrerd em um
momento seguinte.2 — Definicdo, Contexto e
Finalidade2.1. Classificacgdo da AMEO relatério de
recomendacdo, ao se referir aos sub-tipos de AME tipo 1
(1a, 1b, 1c), faz relagdo direta entre estes e o nimero de
copias do gene SMN2: AME 1a com apenas uma cépia e
AME 1b com duas cdpias. Embora usualmente esta seja
a relagdo, ndo ocorre assim em todos os casos. A
classificagdo em tipos e sub-tipos é exclusivamente
clinica, baseado na idade do surgimento dos primeiros
sintomas, gravidade clinica e atingimento de marcos de
desenvolvimento motor (ZERRES & RUDNIK-
SCHONEBORN, 1995) e a sua relagdo com o nimero de
copias do SMIN2 ndo é deterministica (ARNOLD W.D et
al., 2015). Portanto, recomenda-se corrigir a afirmacdo
na pagina 8 que menciona “A AME Tipo 1B apresenta
duas cépias do gene SMN2 (...)” para “A AME Tipo 1B
geralmente apresenta duas cdpias do gene
SMN2”.Ainda em relagdo a AME Tipo 1C, ndo é correto
afirmar que esse grupo de pacientes apresenta controle
cefalico, como foi afirmado a mesma pagina 8 do
relatério (DE SANCTIS, R. et al., 2018). Recomenda-se
corrigir a informacdo alterando a afirmativa para
“Pacientes com AME Tipo 1C apresentam usualmente
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trés copias do gene, com aparecimento dos sintomas
depois dos 3 meses, podendo apresentar controle
cefalico, (...)”.3 — Critérios de Elegibilidade3.1. Critérios
de InclusdoRecomenda-se alterar a palavra “criangas”
por “pacientes” no primeiro paragrafo do item 3.1, uma
vez que a idade ndo é critério de inclusdo ou de exclusdo
para a elegibilidade.Assim como ndo ha relagdo direta
entre o numero de cépias do SMN2 e os sub-tipos 1a, 1b
e 1c, também ndo o ha para os tipos 2 e 3. O documento
estabelece um niumero maximo de 3 cépias do gene
SMN2 como critério de inclusdo para delimitar o escopo
em tipos 1. Contudo, por ndo ser esta uma relagdo
univoca, pode haver pacientes AME tipo 1 com mais de
3 copias, como ja evidenciado cientificamente
(CALUCHO et al., 2018). Para pacientes sintomaticos, a
classificagdo clinica em AME Tipo 1 é suficiente para
bem delinear o critério de inclusdo. Portanto, o nimero
maximo de cépias do gene SMN2 deve ser excluido dos
critérios de inclusdo. Também para pacientes pré-
sintomaticos o nimero de copias do SMN2 ndo dever
ser considerado como critério de inclusdo. Primeiro,
porque ndo ha como determinar qual o tipo de AME a
crianca desenvolvera futuramente, com base apenas
nesta informacao (justamente porque os sintomas ainda
ndo apareceram, e é o momento de seu aparecimento o
principal fator que define o tipo de AME do paciente).
Segundo, porque esta cientificamente comprovado
(SANSONE et al., 2019) que, independentemente do
tipo, os resultados de tratamento com nusinersena em
pacientes pré-sintomaticos sdo excelentes, sendo que
este seria 0 padrao ouro para a obtengao dos melhores
resultados possiveis. Ja estd amplamente documentado
gue pacientes que iniciam tratamento na fase pré-
sintomatica alcangam marcos inimaginaveis e uma
qualidade de vida muito préxima do “normal”, sem
qualquer necessidade de suporte ventilatério e sem as
intercorréncias que seriam usuais no caso de pacientes
sintomaticos. Sdo pacientes que terdo condi¢des de
chegar a uma vida adulta social e profissional produtiva.
Por isso, com base nas mais fortes evidéncias cientificas
(SANSONE et al., 2019), recomenda-se que todo e
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qualquer paciente pré-sintomdtico com diagndstico
genético confirmatdrio de AME 5q seja incluido no
tratamento, independentemente do nimero de cépias
de SMN2.Sugerimos também excluir dos critérios de
elegibilidade a condicdo de terceiro percentil de peso
corporal para a idade pois: i) ndo ha curvas de peso para
pacientes com AME que possam ser utilizadas como
referéncia; ii) por ndo desenvolverem a musculatura,
criangas com AME tendem a — e precisam — ter peso
mais baixo que outras criangas da mesma idade ou
estardo em sobrepeso e iii) a crianca pode estar
subnutrida ou pouco hidratada justamente em
decorréncia do desenvolvimento da doenca e ndo faria
sentido negar-lhe acesso ao medicamento que poderia
reverter essa condi¢do.Apds as consideragdes supra,
sugerimos alterar a redagdo do item 3.1 Critérios de
Inclusdo (pg. 9) para:“Estdo contemplados neste PCDT
pacientes, de ambos os sexos, com diagndstico genético
confirmatdrio de AME 5q. O paciente elegivel ao
tratamento com nusinersena devera apresentar a AME
5q tipo 1B/C, além de cumprir os critérios abaixo, de
acordo com sua situagao: &#9679; Pré-sintomaticos:
criangas com histdrico familiar de AME, diagndstico
genético confirmatdrio de AME 5q.&#9679;
Sintomaticos: criangas com diagndstico genético
confirmatdrio de AME 5q e inicio dos sintomas até o
sexto més de vida. Adicionalmente, independente da
manifestacdo de sintomas, o paciente elegivel devera
apresentar capacidade de nutri¢do e hidratacdo
adequadas, com ou sem gastrostomia, além de estar
com as imunizagdes de rotina em dia.”3.2. Critérios de
ExclusdoO terceiro critério de inclusdo apresentado no
relatério de recomendacao fala em “controle cefélico
presente”, o que é contraditério com a afirmativa
trazida pelo mesmo relatério a pg. 8, que diz que
pacientes do Tipo 1C apresentam controle cefalico. Na
verdade, pacientes do Tipo 1C podem apresentar
controle cefélico (DE SANCTIS, R. et al., 2018), mesmo
antes do inicio do tratamento com nusinersena. Logo, o
controle cefdlico ndo pode ser um critério de exclusao.
Portanto, para evitar qualquer tipo de confusdo ou
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injustica, recomenda-se alterar a redagdo desse critério
de exclusdo para “Sinais ou sintomas de AME 5q
compativeis com os subtipos 2, 3 ou 4; ou seja,
surgimento de manifestagdes clinicas apds os seis meses
de idade”.Nos critérios de exclusdo, para que ndo
restem duvidas, sugerimos incluir paragrafo
mencionando que eventual existéncia de artrodese ndo
configura condicdo de inelegibilidade.4 —
Diagndstico4.1. Suspeita clinica e condutas
diagnosticasRecomenda-se melhorar a redagao do
segundo paragrafo deste item (pg. 11) para “Em
pacientes pré-sintomadticos, a suspeita clinica é
ocasionada por histdrico familiar, em pais que ja tiveram
filhos diagnosticados com AME, recomendando-se a
realizagdo de teste genético para fechar o diagndstico
logo apds o nascimento do segundo filho”.Mais uma vez
o Relatério faz confusdo ao mencionar a presenca de
copias do gene SMN2 como fator de classificagdo da
AME 5q. E consenso cientifico que a classificagdo é
apenas clinica. Portanto, recomenda-se excluir o Gltimo
pardgrafo da pdagina 11, bem como excluir a ultima
coluna do Quadro 2 (pg. 12), ou alterar a informagdo de
1B/C para 2 a 4 cépias do SMN2. Ha registros (CALUCHO
et al., 2018), inclusive no Brasil, de pacientes AME Tipo
1C com 4 cépias do gene SMN2. 5 — Abordagem
terapéutica5.1. Tratamento ndo farmacoldgicoTendo em
vista que um numero crescente de pacientes AME Tipo 1
faz uso de VNI ao invés de possuirem traqueostomia,
abre-se a possibilidade de aprenderem a falar, o que
aumenta sensivelmente a sua qualidade de vida.
Sugerimos também incluir cuidados de fonoaudiologia
além dos nutricionais, respiratérios e ortopédicos ja
mencionados, que sdo importantes para o
desenvolvimento da fala e para trabalhar questdes
como a disfagia.Suporte NutricionalSugere-se incluir a
necessidade de realizagdo de cirurgia de gastrostomia,
que é consenso internacional para pacientes AME Tipo 1
ndo-ambulantes (MERCURI et al., 2018), bem como a
realizagado de fundoplicatura Nissen na mesma cirurgia
para realizagdo de gastrostomia, que também é
recomendada para seguranca desses pacientes
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(MERCURI et al., 2018; ARNOLD W.D et al., 2015).
Cuidados RespiratoriosA causa mais frequente de morte
em criangas com atrofia muscular espinhal é a
insuficiéncia respiratdria, que pode apresentar-se de
forma aguda, pelo desenvolvimento de pneumonia ou
atelectasia, ou que pode se desenvolver mais
lentamente por descompensagdo ventilatéria
progressiva (GIANNINI et al., 2006). As novas op¢des de
tratamento respiratério permitem, agora, um
prolongamento da vida dos pacientes com AME tipo 1
(BACH, 2005).Segundo os mais eficazes protocolos
aplicados e estudados em pacientes com AME,
desenvolvidos por integrantes do Comité Cientifico do
INAME que colaboraram na elaboragdo desta
Contribuicdo, é importante a introdugdo precoce da
Ventilagdo Mecéanica Ndo Invasiva (VMNI) com pressdes
altas por mascara nasal durante o sono, de modo a
prevenir as disfungdes respiratorias que comegam
durante o sono, bem como para promover o
crescimento saudavel da caixa toracica, prevenindo o
aparecimento de deformagdes tordcicas, e permitir uma
extubacdo direta para a VMNI em casos de agudizagao,
evitando assim o recurso a traqueostomia. O protocolo
eficaz de extubacgdo direta para a VMNI em criangas com
AME tipo1 foi descrito e publicado (BACH et al., 2010).A
VMNI por pressdo positiva € uma opgdo segura, bem
tolerada, facilita o desenvolvimento da crianga e ndo
interfere com a vocalizagdo e aprendizagem, problemas
inerentes a traqueostomia, além de melhorar a
qualidade de vida e aumentar a sobrevida (BACH,
2008).Como em pacientes com AME a capacidade de
tosse esta francamente reduzida devido a fraqueza
muscular e a diminui¢do da capacidade vital (BACH et
al., 2012), sugerimos incluir recomendagdo de utilizagdo
de mdquina de tosse (CoughAssist) associada a
manobras manuais de fisioterapia respiratdria, como
medida mais eficaz de remogdo de muco e de secregdes
aéreas em todos os pacientes ndo ambulantes (FINKEL
et al., 2018).A utilizagdo da VMNI associada a aplicagdo
do CoughAssist pode ndao s6 melhorar a qualidade de
vida dos pacientes com AME, mas também aumentar a
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sua sobrevida (BACH et al., 2013).E importante que se
criem condig¢des favoraveis a expansdo das modernas
técnicas de cuidados respiratérios em pacientes com
AME Tipo 1, condigGes essas que passam pelo
fornecimento, por parte do SUS, de todas as ajudas
técnicas respiratdrias necessarias no domicilio do
paciente (ventiladores e interfaces adequadas,
magquinas de tosse mecanica, oximetros, entre outros).
Cuidados OrtopédicosCom base na ultima versdo do
Consenso para AME (MERCURI et al., 2018), sugerimos
incluir as seguintes recomendagdes:*Blongamento: o
uso de orteses, técnicas ativo-assistivas e passivas,
mesas ortostaticas e talas seriadas; coletes toracicos
para estabilizacdo postural e promogao funcional;
coletes cervicais para suporte da cabeca e minimizagdo
do risco de asfixia enquanto em pé; érteses nos
membros inferiores e superiores para promogao
funcional e amplitude de movimento e para evitar
deformidades.ePosicionamento: assentos e suportes
posturais com rolos, travesseiros e similares e cadeiras
adaptaveis e reclindveis para transporte.6 — Farmaco e
Esquema de AdministragdaoEsquema de
administracdoNeste tdpico, sugerimos alterar a
afirmativa do primeiro paragrafo (pg. 16) para “O
tratamento deve ser administrado por profissional
médico com experiéncia em punc¢des lombares”, para
que fique explicito que somente médicos sdo habilitados
a administrar nusinersena.Recomenda-se, ainda,
reforcar o fato de que o cronograma da fase de ataque
do tratamento (4 primeiras doses) deve ser
rigorosamente cumprido, ndo devendo ser alterado em
mais de trés dias a data de cada aplicacdo, pois ha risco
de redugdo nos niveis da proteina SMN e
consequentemente agravamento do quadro do
paciente, além de reducdo no potencial de resultado do
tratamento.E importante mencionar que as estratégias
de anestesia devem ser cuidadosamente consideradas,
levando em conta as particularidades dos pacientes com
AME (Mencionar as restri¢Ges e orientagdes
internacionais sobre anestesia para AME (FINKEL et al.,
2018).Por fim, recomenda-se estabelecer e evidenciar

aspecto?
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no relatorio de recomendacgdo final a possibilidade de
gue pacientes que possuem convénios particulares
realizem as aplicagdes de nusinersena na rede
particular, definindo-se as solugdes logisticas e de
controle necessarias para tal. Isso porque nao faz
sentido — e seria no minimo estranho — obrigar o
paciente a realizar a aplicagdo na rede publica, cujos
centros cirdrgicos normalmente sdo extremamente
concorridos e ndo ddo conta de atender toda a sua
propria demanda, quando seria possivel desafogar esses
centros cirdrgicos e evitar custos desnecessarios para o
sistema publico de saude. Cabe ressaltar que o
cronograma de aplicages de nusinersena deve ser
cumprido rigorosamente, pois em caso de atrasos
coloca-se em risco o resultado de todo um tratamento
de altissimo custo.7 — Critérios de InterrupgaoNo item 1
da pagina 17, recomendamos corrigir o critério para
“evolugdo para necessidade de ventilagdo mecanica
invasiva permanente por 24h de ventilagdo por dia,
continuamente, por periodo maior que 90 dias”E
importante incluir o termo “mecanica” no critério
acima, tendo em vista que os pacientes que estdo em
ventilacdo mecanica ndo invasiva (vni), mesmo que 24
horas por dia, estdo dentro dos critérios de inclusdo e
de tratamento com o farmaco. Dito de outro modo,
apenas no caso da ventilacdo invasiva é que a evolugdo
para a condicdo de dependéncia 24h representa critério
de interrupgdo. Se o paciente se mantiver em vni, a
dependéncia 24h por dia da ventilagdo ndo é critério de
interrupgdo (até porque nao foi considerado critério de
exclusdo para a elegibilidade), pois sé o fato de evitar a
necessidade de ventilagdo invasiva ja é beneficio clinico
associado ao tratamento.8 — Acompanhamento e
Avaliagdo de Desempenho da TecnologiaDa mesma
forma, como mencionado no tépico anterior, na pagina
18, ao relacionar os beneficios produzidos em termos de
efetividade clinica, o primeiro tépico deve ser corrigido
para “Independéncia de ventilagdo mecanica invasiva
permanente”. Deve-se incluir o termo “invasiva”, pois se
o paciente estd em vni (ventilagdo ndo invasiva), mesmo
que 24 h por dia, o fato de evitar a evolucdo para a
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ventilagdo invasiva ja representa um beneficio do
tratamento.No topico “Beneficios produzidos em
termos de efetividade clinica” (pg. 18), recomenda-se
alterar o ultimo tépico da pagina para “Melhora
definida como aumento igual ou maior a 2 pontos em
pelo menos uma categoria das escalas HINE2 ou CHOP
INTEND (ou seja, (...)”. O texto original do relatério fala
apenas na escala HINE2 neste tdpico, porém na maioria
dos casos de AME Tipo 1 essa escala ndo é aplicavel,
sendo a CHOP INTEND normalmente mais adequada e
mais utilizada nesta popula¢do (DE SANCTIS, R. Et al.,
2018; FINKEL, R. et al., 2014; Glanzman, A.M. et al,
2010).9 — Gestdo e ControleTendo em vista a grande
dificuldade de locomocdo dos pacientes AME Tipo 1,
devido a sua condigdo clinica e a quantidade de
aparelhos que precisariam ser transportados junto com
o paciente, torna-se fundamental que os centros de
referéncia disponibilizem os servigos essenciais
rotineiros didrios ou semanais na modalidade
domiciliar.Esses pacientes ndo possuem condi¢des de
locomoverem-se didria ou semanalmente para fazer
fisioterapia, por exemplo.Somente no caso de avaliagdes
ou atendimentos ndo frequentes, como as avaliagGes
bimestrais ou semestrais, é que o paciente deve ser
locomovido aos centros de referéncia. Nesses casos, é
importante esclarecer que, nos casos necessarios, o SUS
disponibilizard meios adequados e seguros de remogao
do paciente.10 — Consideragdes Finais e ConclusaoO
relatério de recomendacdo da CONITEC para o PCDT de
AME tem qualidade, porém incorre em algumas falhas
nas terminologias utilizadas e critérios estabelecidos,
que podem comprometer gravemente o recebimento e
a continuidade do tratamento por alguns pacientes. Por
isso, faz-se necessaria a corregao destas questdes,
conforme apontamos detalhadamente nesta
Contribuicdo.A recomendagdo também é omissa em
questdes de extrema relevancia e primeira linha nos
cuidados para AME, todas mencionadas nesta nossa
Contribuic3o. E importante que a CONITEC considere
esses pontos criticos para que sejam incluidos no
relatério de recomendacao final, sob pena de entregar
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um PCDT incapaz de fazer com que os pacientes
recebam atendimento adequado pelo SUS.Por fim, é
importante que seja mencionado no Relatério Final que
os pacientes do Tipo 1 em ventilagdo mecanica invasiva
permanente (24 horas por dia) que ndo forem tratados
com nusinersena com base neste PCDT e na Portaria
SCTIE/MS no. 24/2019 serdo contemplados pela
modalidade de compartilhamento de risco, conforme
afirmado pelo Secretério da SCTIE em audiéncia publica
no dia 12/06/2019 presidida pela Deputada Federal
Carmen Zanotto, na Camara dos Deputados. Esse grupo
de pacientes ndo pode ser abandonado pelo
SUS.REFERENCIAS:Arnold W.D., Kassar D., Kissel J.T.
Spinal muscular atrophy: diagnosis and management in
a new therapeutic era. Muscle Nerve. 2015; 51:157-67.
http://dx.doi.org/10.1002/mus.24497.Bach JR. There are
other ways to manage spinal muscular atrophy type 1.
Chest. 2005;127(4):1463; author reply 1463-1464.Bach
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1039.Bach JR. The use of mechanical ventilation is
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muscular atrophy type 1: the motion for. Paediatr Respir
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muscular atrophy. Am J Phys Med Rehabil.
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08/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo Incorporar para todos os tipos de AME a
amigo ou ventilagdo invasiva
cuidador de
paciente
08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
08/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
08/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Regular Sim, Todos pacientes devem ser contemplados pelo
tema medicamento, sem exceg¢do
08/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema
08/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema
08/09/2019  Interessado no Muito boa Sim, Venho por meio desta informar que desde o dia Estas criangas dependem da medicagao
tema que comecei e conheci as criangas portadoras da AME, e independente de ter traqueo ou nao, pois os
sua luta didria deu-se para perceber a desenvoltura resultados e desenvolvimento sdo nitidos

delas com aplicagdo do remédio, independente de ter para todos que acompanharam o caso delas
traque o ou ndo. Ambas respondem bem o retornos dos e visiveis, os movimentos, mexer a cabeca, os
movimentos, glutinagdo.. bracos, pegar algum objeto.

08/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

08/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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08/09/2019  Profissional de Regular Sim, Tenho experiéncia como médica em pacientes com N&o
saude AME, gostaria que o medicamento fosse liberado para
todos os tipos de AME independente do niumero de
copias SMIN2 e se o paciente estivesse ou ndo em
ventilagdo continua por24 h! Todos os pacientes tem
resposta ao medicamento quanto mais rapido tiver
acesso!
09/09/2019  Profissional de Boa Sim, Seria fundamental que aspectos pertinentes ao Com relagdo a centro de referéncia, seria
saude texto fossem pratica corrente de acesso universal aos fundamental prover em cada regido, uma
brasileiros. Neste sentido destaco:1. acesso ao instituicdo com as condicGes para tal
diagndstico da AME (atualmente ndo disponivel via atribuicdo, como escrito no texto deste PCDT,
SUS)2. abordagem multidisciplinar em conformidade aos com servigcos minimos de neurologia e/ou
cuidados preconizados (artigos publicados em 2018)3. neurologia infantil, pediatria, nutricional e
no que tange a AME tipo 1 particularmente a garantia fisioterapico, lembrando que muitos destes
de nutrigdo sem risco de broncoaspiragdo (gastrostomia pacientes atingem idades além da faixa
com fundoplicatura) e assisténcia respiratdria pediatrica, necessitando de novas unidades
preventiva (ventilagcdo ndo invasiva e equipamento de de cuidados para sua transi¢cdo ao avancar da
auxilio a tosse) idade.Que as unidades atualmente
envolvidas no atendimento destes
brasileiros, ndo necessariamente sdo
categorizados como centro de referéncia
pelo MS, mas o sdo na pratica, pelo
acolhimento tanto na suspeita diagndstica
como na conducgdo evolutiva. Que alguns
brasileiros com critérios para este
tratamento, vem realizando o mesmo por via
judicial, com custo maior para o Brasil, e em
unidades de salide que ndo se enquadram
como centros de referéncia, pela inexisténcia
delas na proximidade da residéncia destes
individuos.
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema
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09/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019 Empresa Boa Sim, Ver anexo Clique aqui
fabricante da
tecnologia
avaliada

09/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema

09/09/2019  Familiar, Muito ruim N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Paciente Regular Nao Pacientes pré-sintomaticos, independente da
quantidade de cépias SMN2, os resultados
do tratamento com nusinersena antes do
inicio dos sintomas sao os melhores
possiveis. E como sdo pré-sintomaticos, ndo
se pode saber com precisdao qual tipo de AME
o paciente ira desenvolver. Portanto, a
recomendacdo deve ser de inicio de
tratamento com nusinersena para todo e
qualquer paciente pré-sintomatico.

09/09/2019  Paciente Muito boa N3o

09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
09/09/2019 Interessado no Boa N3o
tema
09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
09/09/2019 Interessado no Regular Sim, Gostaria que todos os tipos de AME pudessem ter  NAO
tema tramando na rede publica ndo somente AME TIPO1
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019  Secretaria Boa Sim, O PCDT precisa deixar claro que os centros
Municipal de avaliadores, irdo avaliar como critério de inclusdo
Saude apenas do exame de DNA e laudo médico.Quem avaliara

e como sera avaliada a tecnologia a ser utilizada? Se for
no ambito do Componente Especializado da Assisténcia
Farmacéutica (CEAF), precisaria estar no protocolo para
ser verificada viabilidade do processo.Visto o paciente
quando necessitar da medicacdo, precisar de forma
rapida devido a progressao como funcionara o envio da
medicacdo?

09/09/2019 Interessado no Muito boa Nao somente que é muito importante incluir
tema todos os tipos de pacientes que tem AME,
incluir os que tem traqueostomia, ventilacdo
invasiva. pensem nos bebés que passam por
isso, liberem o remédio pra eles também. Se
ha vida ha esperanca. Nao deixem eles
morrerem!
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09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Regular Nao Eu quero que o amor seja maior no coragao
tema de vocés, que podem ajudar essas criangas,
eu s6 posso ajudar com oragdes e pego que
Voceés os ajudem no que mas eles precisam.
09/09/2019  Profissional de Boa Sim, sobre o aspecto de inclusdo para o tipo 1 gostaria  Ja anexei documentos em pesquisa anterior .
saude de que fosse acrescentado os pacientes que ja estdo em
ventilagdo mecanica, em decorréncia da prépria doenga
, uma vez que demanda tempo do momento em que a
familia desconfia de alterages no bebe, ate A crianca
chegar em un especialista capaz de suspeitar da doenca
e dai ao diagnostico definitivo.
09/09/2019 Interessado no Regular Sim, - E relevante lembrar que, em relag3o aos critérios

tema

de elegibilidade, a recomendag¢do ndo DEVE considerar
o numero de copias do gene SMN2, tendo em vista que
é consenso de que esse numero nao define o tipo de
AME.- O relatério da CONITEC ndo se aprofunda no
tema relacionado as recomendagdes de tratamento ndo
farmacoldgico para pacientes AME do tipo I, tais como
cirurgia de gastrostomia e fundoplicatura, uso rotineiro
de mdquina de tosse, fisioterapia motora e uso de
orteses, dentre outras.- E preciso que o relatério
considere que ha evidéncias cientificas em relagdo ao
tempo de inicio do tratamento com nusinersena.
Pacientes pré sintomaticos que iniciaram o tratamento
com nusinersena apresentaram resultados de melhora
superiores, mesmo antes de saber o tipo de AME que
desenvolverdo.Assim, a recomendacdo deve ser de inicio
do tratamento com nusinersena para todo e qualquer
paciente pré sintomatico.- O relatdrio deve esclarecer
gue os pacientes Tipo 1 em ventilagdo mecanica invasiva
24h serdo atendidos pela modalidade de
compartilhamento de risco, conforme afirmou o
Secretdrio Dezinar Viana em audiéncia Publica em
Brasilia.
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09/09/2019  Familiar, Regular N3o Nos critérios de elegibilidade, a
amigo ou recomendacdo ndo deve considerar a
cuidador de quantidade de cépias de SMN2 como critério
paciente de inclusdo. E consenso que n3o é o nimero

de copias SMN2 que define o tipo de AME.

09/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo APROVEM LOGO!!!
tema

09/09/2019  Profissional de Muito boa Nao A importancia do diagnostico precoce, maior
saude conhecimento da AME por profissionais da

saude. Importancia do uso do spiranza para
qualidade de vida dos pacientes. Maior
interesse do governo pela causa AME.

09/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que contemple todos os pacientes portadores de
amigo ou AME |
cuidador de
paciente
09/09/2019  Paciente Boa Ndo
09/09/2019  Paciente Boa Ndo
09/09/2019  Paciente Muito boa N3o
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019  Profissional de Regular Sim, Nas recomendagdes de tratamento ndo
saude farmacoldgico, é preciso que o relatdrio de

recomendacdo se aprofunde em alguns temas de
extrema relevéncia para pacientes do tipo 1, como a
necessidade de realizagdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso rotineiro de
magquina de tosse, a necessidade de fisioterapia motora
e do uso de orteses, a necessidade de fonoterapia,
dentre outros... O relatéroio deve esclarecer que os
pacientes Tipo 1 em ventilagdo mecanica invasiva 24h
serdo atendidos pela modalidade de compartilhamento
de risco, conforme afirmado pelo Secretario Denizar
Viana em audiencia publica.
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09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019 Interessado no Regular Sim, Serial ideal que haja mais atencdo aos pacientes
tema Ame do tipol. Porque é necessario cirurgias
gastrotomia, fundoplicatura, uso didrio da maquina de
tosse, fisioterapia motora, as érteses e fonoterapia.

09/09/2019  Familiar, Ruim Sim, Foi muito ruim pois essa decisdao conde condenaa  Todas as criangas precisam da medigao pois
amigo ou morte todos os pacientes em ventilagdo invasiva por 24 sabemos tem melhoras expressiva com a
cuidador de ou seja permanente ...isso ndo pode acontecer porq medicacdo ...entdo deve da tratamento para
paciente todos tem direito a vida . todos porque toda melhora e valida para um

paciente com ame ..pois sabemos que essa
doenca e cruel e agressiva.

09/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o No momoento n3o.
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Regular Sim, Todos, sem excegao devem ter o direito ao Ajudem essas criangas pelo amor que ainda
tema medicamento e ao tratamento pelo SUS ou Estado! O resta pelo proximo!

direito a vida é de todos, ndo importa o diagndstico se é
tipo 1, 2, 3 com ou sem respirador. Essas criangas
precisam viver e as familias precisam de apoio e ajuda
do governo, estado e médicos.

09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema

09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Profissional de Muito ruim Sim, 6 - ABORDAGEM TERAPEUTICA6.1 - Tratamento n3o Clique aqui
saude farmacoldgicoCuidados Respiratérios
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09/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que o medicamento SPINRAZA seja liberado para Pelo amor de Deus, todos os dias perdermos
amigo ou todos os portadores de AME, sem restri¢cdo é a Unica criangas para essa maldita doenga, liberem o
cuidador de medicag¢do para tratamento da AME SPINRAZA para todos os portadores de AME,
paciente sou mde de uma crianga com essa doenca

tdo cruel, nossas criangas sé querem viver,
liberem o SPINRAZA para todos pelo amor de
Deus, meu filho pede socorro todos os dias,
ele pede para viver.

09/09/2019  Profissional de Muito ruim Sim, em abordagem terapeutica ndo farmacologica , Clique aqui
saude cuidados redspiratdrios.

09/09/2019  Familiar, Regular Nao Deveria ser para todos os tipos. Ndao somente
amigo ou tipo 1
cuidador de
paciente

09/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

09/09/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

09/09/2019  Familiar, Regular Sim, Todos os portadores tem direito ao
amigo ou tratamento,Incluir pacientes com ventilagdo mecanica
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Muito boa Sim, Que todos tenham direito ao medicamento E dieito nosso que tenhamos o tratamento
amigo ou independente de usar ventilagdo permanemte ou ndo gratuito para nossos filhos
cuidador de
paciente

09/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

09/09/2019  Familiar, Muito boa Nao Que todos os pacientes com ame tenham
amigo ou direito ao tratamento gratuito independente
cuidador de de usar ventilagdo continua ou ndo
paciente
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09/09/2019

Interessado no Regular
tema

Sim, Nos critérios de elegibilidade, a recomendacdo nado
deve considerar a quantidade de cépias de SMN2 como
critério de inclusdo. E consenso que n3o é o ndmero de
copias de SMIN2 que define o tipo de AME. Evidéncias
cientificas mostram que, em casos de pacientes pré-
sintomaticos, independente da quantidade de cdpias, os
resultados do tratamento com nusinersena antes do
inicio dos sintomas sdao os melhores possiveis. E como
sdo pré-sintomaticos, ndo se pode saber com precisao
qual tipo de AME o paciente ira desenvolver. Portanto, a
recomendacdo deve ser de inicio de tratamento com
nusinersena para todo e qualquer paciente pre’-
sintomatico.Em relagdo as recomendacdes de
tratamento ndo farmacoldgico, é preciso que o relatdrio
de recomendacdo se aprofunde em alguns temas de
extrema relevancia para pacientes do tipo !, como a
necessidade de realizagdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade de uso rotineiro de
magquina de tosse, a necessidade de fisioterapia motora
e do uso de orteses, a necessidade de fonoterapia,
dentre outros.O relatdrio deve esclarecer que os
pacientes Tipo 1 em ventilagdo mecanica invasiva 24h
serdo atendidos pela modalidade de compartilhamento
de risco, conforme afirmado pelo Secretario Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.

Todas as criancas com AME tipo 1,
independente da forma como tenham sido
tratadas até o momento, devem receber o
nusinersena.
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09/09/2019

Especialista no Muito boa
tema do
protocolo

Sim, Sou médico neurogeneticista e coordeno
ambulatério de genética de doengas neuromusculares
em Servico de Referéncia em Doengas Raras no ambito
do SUS, tendo experiéncia no diagndstico,
aconselhamento genético e cuidado de pacientes e
familias com Atrofia Muscular Espinhal. Inicialmente
gostaria de parabenizar pelo excelente trabalho
realizando durante o desenvolvimento deste PCDT.
Ficou claro ao Ié-lo que o grupo utilizou critérios
objetivos e bem estabelecidos para a elaboracdo de
diretrizes, com avaliacdo de evidéncia seguindo as
mesmas normativas para doengas comuns, mas com o
entendimento das particularidades de doencgas raras e
de forga de evidéncia e de desfechos de relevancia para
esta condigdo. Fago alguns comentdérios/sugestdes
principais que elencarei e justificarei abaixo. Na pagina
10, critérios de exclusdo, sdo mencionados os critérios e
tenho reparos em 2 deles:- Necessidade de ventilagao
mecanica invasiva permanente, entendida como 24
horas de ventilagdo/dia, continuamente, por &#8805; 21
dias. Comentdrio: 1 - Os estudos que avaliaram a
eficacia da nusinersena na AME tipo | tanto em ensaios
clinicos (Finkel et al, 2017, PMID: 29091570) quanto em
estudos de mundo real (Ex: Pechmann et al, 2018, PMID:
29689734) utilizam o critério de &#8805;16 horas por
dia de ventilagdo mecanica, por mais de 21 dias, como
critério de definicdo de ventilagdo mecanica
permanente. No estudo de Finkel et al. desenhando
pela prépria fabricante do medicamento (Biogen) o
desfecho de ventilagdao permanente foi considerado
como um dos desfechos primarios de eficacia (foram 2
no estudo) em conjunto com morte. Ou seja, quem
desenhou o estudo considerou que morte e ventilagao
mecanica permanente nos critérios de &#8805;16 horas
por dia por mais de 21 dias teriam pesos iguais e seriam
os desfechos a serem evitados. No estudo de Pechmann
et al, 2018 28,5% dos pacientes com AME tipo | tratados
com nusinersena estavam em ventilagdo mecanica por
>16h por dia ou haviam realizado traqueostomia no
inicio do estudo e apds 6 meses de tratamento este
numero chegou a cerca de 40% dos pacientes. A
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definigdo de 24 horas de ventilacdo/dia, continuamente,
por &#8805; 21 dias, parece desta forma arbitraria. Um
paciente em ventilagdo mecanica por 23h59 minutos
sera considerado elegivel? Mesmo um individuo em
morte cerebral consegue ficar sem ventilador por 1
minuto, desta forma este critério ndo parece ser
adequado. 2 — Caso considerem que todos os pacientes
devam receber o medicamento (pois este critério ndo
excluird ninguém) isto deve ser escrito no protocolo e
este item deve ser retirado.3 — Caso este item seja
retirado, sugere-se descricao da analise econémica que
embasou tal decisdo e de onde virdo os recursos para
pagamento deste tratamento. Como médico em hospital
do SUS tenho presenciado o efeito que o teto de gastos
para saude implementado nos ultimos anos estd tendo
sobre o financiamento da saude publica. Os usuarios do
sistema que ndo tem AME ou ndo participam de
associa¢Oes de pacientes ndo estdo representados nesta
consulta publica e ndo sabem do impacto que tal gasto
pode ter no atendimento geral de salde das pessoas.
Desta forma, representando também estou outro grupo
de usuarios, sou favordvel a retirada deste item apenas
caso o tratamento dos casos em uso de ventilagdo
mecanica entre 16 e 24 horas por dia por mais de 21
dias sejam custeados por recursos externos ao
ministério da saude, ou com recurso que seja
considerado extra-teto (ou fora deste teto), por ndo ser
algo previsto na época de tal emenda constitucional. 4 —
Como a evidéncia de eficacia para tratamento de
pacientes com AME tipo | em uso de ventilagdo
mecanica entre 16 e 24 horas por dia por mais de 21
dias é fraca e ndo sabemos a relevancia dos resultados
obtidos mesmos nos casos em que foi relatado melhora,
considero que este ponto deva ser respondido por
projeto de pesquisa e ndo por um PCDT. Ou, que deva
ser feito algum tipo de acordo com a fabricante do
medicamento para dispensagdo sem custo nestes casos
no periodo do PCDT e que apds a analise dos 3
primeiros anos sera definido sobre o uso nesta
populagdo especifico com custeio pelo SUS. - Histéria de
doenca cerebral ou da medula espinhal que prejudique
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a administragdo intratecal de medicamento ou a
circulagdo do liquido cefalorraquidiano; Comentario:
Sugiro trocar o termo prejudique por contra-indique e
se possivel que sejam listadas situacdes em que possa
haver tal contra-indicagdo. Pagina 16 — Precaucgdes: ....
por vias subcutanea ou intravenosa. Se clinicamente
indicado, recomenda-se...Comentario: Como este é um
protocolo nacional de um novo tratamento, sugere-se
que o grupo faga recomendagGes sobre como deve ser
feito o monitoramento da seguranga do tratamento. Da
forma como foi descrito ficou muito aberto. Talvez
possa ser sugerido uma monitorizagdo e alguns itens
como opcionais. Pagina 17 — Critérios de interrupgao. 1 -
Auséncia do beneficio clinico associado ao tratamento,
evidenciada por evolugdo para necessidade de
ventilagdo mecanica permanente por 24 horas de
ventilagdo por dia, continuamente, por periodo &#8805;
90 dias;2 - Desenvolvimento de doenga cerebral ou da
medula espinhal que prejudique a administragao
intratecal de medicamento ou a circulagdo do liquido
cefalorraquidiano; Comentario: Mesmos comentarios
que fiz para a pagina 10. Acho que deve seguir a mesma
légica e critérios. Pagina 18 - Beneficios produzidos em
termos de efetividade clinica:- Independéncia de
ventilagdo mecanica permanente, definida como <24
horas de ventilagdo por dia, continuamente, durante o
periodo de tratamento, exceto por uso em caso de
insuficiéncia respiratéria aguda gerada por outras
causas que ndo a AME 5q tipo 1;Comentario: os estudos
gue avaliaram estes desfechos consideram o critério de
16h/dia ja mencionado. Iremos gerar dados que ndo
serdo comparaveis nem com os ensaios clinicos, nem
com os estudos de mundo real. Sugiro modificar,
conforme comentei para a pagina 10. - Melhora definida
como aumento de &#8805; 3 pontos em pelo menos
uma categoria do HINE-2 (ou seja, um aumento na
pontuagdo para controle da cabega, rolamento, sentar,
engatinhar, ficar em pé ou andar) e ter mais categorias
com melhora do que piora; ou - Estabiliza¢do da fungao
motora definida como manutengao da pontuagao na
escala HINE-2 ou CHOP INTEND, em relagdo a linha de
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base, durante todo o periodo de tratamento.
Comentario: Os estudos consideraram resposta motora
como aumento de 1 ou mais pontos na HINE-2 para
controle da cabega, rolamento, sentar, engatinhar, ficar
em pé ou andar ou 2 ou mais pontos na habilidade de
chutar (Finkel et al, 207). Ou os critérios de eficacia
descritos no PCDT ficaram confusos ou os autores
devem descrever melhor o por qué de tais critérios
adotados. Pagina 20 - GESTAO E CONTROLEComentario
1: Sugiro incluir ou deixar mais clara a importancia do
aconselhamento genético e de avaliagdo do medico
geneticista assim que o diagndstico for confirmado no
primeiro paragrafo deste item. Comentario 2:
Parabenizo pelo item 2 &#61664; Atendimento dos
pacientes devera ser realizado em centros de referéncia
determinados pelo Ministério da Saude, com avaliagdo
da efetividade clinica. Lembro que esta doenca é rara,
gue sdo poucos os profissionais que tem grande
experiéncia no seu manejo, que é necessaria expertise
para interpretacdo dos resultados diagndsticos, que é
necessario treinamento (que deve ser continuado) na
aplicagdo das escalas para avaliar eficacia e que por mais
gue o tratamento tenha que ser iniciado o quanto antes,
0 inicio ndo é uma emergeéncia, sendo possivel
agendamento em centro especializado. Pagina 20 -
GESTAO E CONTROLEDispensacdo e administracio
intratecal ocorrerdo exclusivamente em unidades de
salde pactuadas com o Ministério da SaudeComentario:
sobre a dispensagdo estou de acordo, mas a
administracdo pode ser feita em local mais préximo do
domicilio do paciente, desde que realizada por
profissional habilitado e com a ciéncia do servico de
referéncia que monitorara a eficacia do tratamento. A
centralizagdo das infusGes ird sobrecarregar os centros
com um procedimento relativamente simples e trara
incomodos desnecessarios aos pacientes e familiares
relacionado ao deslocamento até estes centros. A
sugestdo seria colocar que a administracdo intratecal
ocorrera preferencialmente (mas ndo exclusivamente)
em unidades de saude pactuadas com o Ministério da
Saude.
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09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019  Profissional de Muito ruim Sim, Sim, vou anexar abaixo. Sim, anexo abaixo Clique aqui
saude
09/09/2019  Paciente Regular Sim, Todos tém o direito de ter o Spiranza. Dos tipo 1,2,3 Se ja temos o medicamento porque ndo
liberem logo esse portaria pra todos da AME
recebam o Spiranza.?? Temos varias provas
de pessoas que estdo melhorando com o
medicamento.Salvem as nossas vidas por
favor...
09/09/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
09/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019  Profissional de Regular N3o Todos(as) tem direito a vida
saude
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09/09/2019  Especialista no Muito ruim Sim, Abordagem Terapéutica ndo farmacologica, Nao Clique aqui
tema do cuidados respitdrios:Em reposta a consulta publica do
protocolo Conitec/SCTIE N2 46/2019,viemos fazer algumas

consideracgdes, ressaltando o paragrafo abaixo, encontra-
se em ndo conformidade com todos os autores citados
na referéncia bibliografica encaminhada nesta resposta.
“Além disso, recomenda-se o uso de medidas para a
remogdo de muco e secregBes aéreas. Em certos casos,
indica-se o uso de ventilagdo mecanica ndo invasiva
(VNI) positiva ou a ventilagdo mecanica invasiva. A VNI é
recomendada para pacientes com insuficiéncia
respiratdria aguda ou cronica agudizada. No entanto, o
uso de VNI deve ser feita com cautela, pois contribui
para a hipotonia dos musculos respiratérios e aumento
de muco. Ademais, o uso por mais de 16 horas contribui
para irritacdo e hipoplasia das mucosas aéreas (FINKEL
et al., 2018; SCHROTH, 2009). “ No que diz respeito aos
cuidados respiratoérios ,a afirmagao acima ,contida na
proposta do PCDT ndo possui respaldo da literatura,
inclusive em nenhum dos dois autores citados . O
segundo autor considera inclusive ,a possibilidade de
nos pacientes mais fracos, definir frequéncia
respiratodria alta o suficiente para capturar o esforgo
respiratorio dos mesmos e resultar em repouso dos
musculos respiratérios. Na AME 1 a VNI tem como
objetivos: 1) Evitar deformidade toracica : O pectus
scavatum é comum em criangas com AME1 como
resultado da respiracdo toracica paradoxal. Assim como
o térax em sino, o pectus scavatum é reversivel com a
VNI. Evitar estas deformidades toracicas, pode
potencialmente, permitir uma ventilacdo mais facil e
melhorar a eficdcia da tosse; 2) Diminuir o gasto
energético: O uso da VNI pode poupar o musculo de
maiores esforcos, reduzindo a velocidade de progressdo
do desgaste muscular melhorando sua performance nos
periodos de respiragdo sem suporte ventilatério além de
diminuir o gasto energético e propiciar o ganho de peso
; 3) Ajudar a manter a complacéncia pulmonar e
promover o crescimento pulmonar: As criangas com
AME 1 ndo possuem a capacidade de inspirar
profundamente, desenvolvendo micro atelectasias. A
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incapacidade de respirar profundamente, a longo prazo
,resulta em restricdo pulmonar permanente levando ao
subdesenvolvimento dos tecidos pulmonares,
diminui¢do da elasticidade da parede toracica e da
complacéncia pulmonar estatica e em aumento da
rigidez da parede toracica e dos préprios tecidos
pulmonares. A presenca de escoliose pode exacerbar a
perda de complacéncia que, por sua vez, aumenta ainda
mais o trabalho respiratério. O ajuste da VNI com
parametros adequados é indicado. 4) Evitar a
intubacdo: Criancas com AME tipo 1, desenvolvem
insuficiéncia respiratoria aguda (IRA) e geralmente
requerem intubagdo uma ou mais vezes antes dos 18
meses de idade, secundaria, na grande maioria das
vezes, a quadro de infecgdo das vias aéreas superiores
de origem viral. Durante estes quadros a VNI associada
aos cuidados respiratorios ndo invasivos ( tosse
mecanica , tosse manual e respira¢do assistida com
inspiracdo empilhada com ressuscitador manual) , pode
evitar a IRA, intubacdo e permanéncia nas Unidades de
Terapia Intensiva. 5)Evitar a traqueostomia e suas
complicagdes: Apds a traqueostomia as criangas com
AME 1 geralmente se tornam e permanecem
continuamente dependentes da ventilagdo mecanica
invasiva além de nunca desenvolverem a fala. As
complicacGes mais frequentes da traqueostomia sdo :
estenose traqueal, sangramento, infecgdo, pneumonia
por aspiragdo e fistula da traqueo-esofagica. 6)
Melhorar a qualidade de vida: A VNI pode ser usada
para facilitar a alta hospitalar da crianga com AME tipo 1
e desta forma facilitar o convicio da crianca e da
familia. Bibliografia: Chest 2000;117(4):1100-1105.
Pediatr Pulmonol. 2002; 34:16-22. Bach JR. Noninvasive
Mechanical Ventilation2002 Am J Phys Med Rehabil.
2003;82(10):815-819. Am J Phys Med Rehabil.
2003;82(2):137-142. Am J Phys Med Rehabil. 2007
May;86(5):339-45 Am J Phys Med Rehabil. 2007
Mar;86(3):216-21. Am J Phys Med Rehabil
2007;86:216-221. Am J Phys Med Rehabil 2007;
86:339-345 quiz 346. J Child Neurol. 2007 Aug;22(8),
p.1027-49. Journal of Child Neurology / Vol. 22, No. 8,
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August 2007 Paediatr Respir Rev. 2008 Mar;9(1):45-50
Paediatric respiratory reviews 9(1):45-50;2009 Pediatr
Asthma Allergy Immunol. 2009;22(4):151-162. Arch Dis
Child 2011;96(5):426-432. Tanaffos 2013; 12(1): 70-73

Neuromuscular Disorders 28 (2018) 197-207

09/09/2019  Familiar, Ruim N3o A vida é um direito de todos
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Regular Sim, Acredito que todos os pacientes devem ter acesso
tema ao medicamento Spinraza sem restricdes pelo tipo da
doencga ou por ultilizarem traqueostomia. Agradego a
atengao!
09/09/2019  Familiar, Regular Ndo A vida é um direito entdo todos tem direito a
amigo ou vida
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Muito ruim Sim, A VNI ndo aumenta hipotonia. A VNI ndo aumenta hipotonia.
tema
09/09/2019  Familiar, Regular Ndo Num é a quantidade de copias de smn2 que
amigo ou ira definir o tipo de AME
cuidador de
paciente
09/09/2019  Profissional de Muito ruim Sim, VNI ndo acarreta acimulo de muco.VNI ndo
saude provoca hipotonia muscular
09/09/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Vni ndo Aumenta hipotonia !!!! A quantidade de cdpias de smn2 ndo defini o
amigo ou tipo de Ame
cuidador de
paciente
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Muito ruim Sim, A vni ndo aumenta a hipotonia A vni ndo aumenta a hipotonia
tema
09/09/2019 Interessado no Muito ruim Sim, A VNI ndo aumenta hipotonia.
tema
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09/09/2019

Interessado no Muito boa

tema

09/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

09/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

vale a pena lutar pela. criangas portadoras da

Ame !muitas criangas dependem dessa
medicagao!
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09/09/2019

Familiar, Regular
amigo ou
cuidador de

paciente

Nos critérios de elegibilidade, a
recomendacdo nao deve considerar a
quantidade de cépias de SMN2 como critério
de inclusdo. E consenso que n3o é o nimero
de copias de SMN2 que define o tipo de
AME.&#128312; Evidéncias cientificas
mostram que, em casos de pacientes pré-
sintomaticos, independente da quantidade
de copias, os resultados do tratamento com
nusinersena antes do inicio dos sintomas sdo
os melhores possiveis. E como sdo pré-
sintomaticos, ndo se pode saber com
precisdo qual tipo de AME o paciente ira
desenvolver. Portanto, a recomendagao deve
ser de inicio de tratamento com nusinersena
para todo e qualquer paciente pré-
sintomatico.&#128312; Em relagdo as
recomendagdes de tratamento ndo
farmacoldgico, é preciso que o relatério de
recomendacdo se aprofunde em alguns
temas de extrema relevancia para pacientes
do tipo 1, tais como a necessidade de
realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso
rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
de fisioterapia motora e do uso de drteses, a
necessidade de fonoterapia, dentre
outros.&#128312; O relatério deve esclarecer
que os pacientes Tipo 1 em ventilacdo
mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdrio Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.
&#128312;

09/09/2019

Familiar, Regular
amigo ou
cuidador de

paciente

A pesquisa anterior acabou indo com a
resposta errada na hr de clicar no celular
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09/09/2019

Paciente

Regular

Nos critérios de elegibilidade, a
recomendacdo nao deve considerar a
quantidade de cépias de SMN2 como critério
de inclusdo. E consenso que n3o é o nimero
de copias de SMN2 que define o tipo de
AME.&#128312; Evidéncias cientificas
mostram que, em casos de pacientes pré-
sintomaticos, independente da quantidade
de copias, os resultados do tratamento com
nusinersena antes do inicio dos sintomas sdo
os melhores possiveis. E como sdo pré-
sintomaticos, ndo se pode saber com
precisdo qual tipo de AME o paciente ira
desenvolver. Portanto, a recomendagao deve
ser de inicio de tratamento com nusinersena
para todo e qualquer paciente pré-
sintomatico.&#128312; Em relagdo as
recomendagdes de tratamento ndo
farmacoldgico, é preciso que o relatério de
recomendacdo se aprofunde em alguns
temas de extrema relevancia para pacientes
do tipo 1, tais como a necessidade de
realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso
rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
de fisioterapia motora e do uso de drteses, a
necessidade de fonoterapia, dentre
outros.&#128312; O relatério deve esclarecer
que os pacientes Tipo 1 em ventilacdo
mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdrio Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.
&#128312;
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09/09/2019  Familiar, Regular
amigo ou
cuidador de
paciente

Nos critérios de elegibilidade, a
recomendacdo ndo deve considerar a
quantidade de cépias de SMN2 como critério
de inclusdo. E consenso que n3o é o nimero
de copias de SMN2 que define o tipo de
AME.&#128312; Evidéncias cientificas
mostram que, em casos de pacientes pré-
sintomaticos, independente da quantidade
de copias, os resultados do tratamento com
nusinersena antes do inicio dos sintomas sdo
os melhores possiveis. E como sdo pré-
sintomaticos, ndo se pode saber com
precisdo qual tipo de AME o paciente ira
desenvolver. Portanto, a recomendagdo deve
ser de inicio de tratamento com nusinersena
para todo e qualquer paciente pré-
sintomatico.&#128312; Em relagdo as
recomendagdes de tratamento ndo
farmacoldgico, é preciso que o relatério de
recomendacdo se aprofunde em alguns
temas de extrema relevancia para pacientes
do tipo 1, tais como a necessidade de
realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso
rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
de fisioterapia motora e do uso de orteses, a
necessidade de fonoterapia, dentre
outros.&#128312; O relatdrio deve esclarecer
que os pacientes Tipo 1 em ventilacdo
mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdrio Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.
&#128312;

09/09/2019 Interessado no Muito boa
tema
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09/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

Nos critérios de elegibilidade, a
recomendacdo ndo deve considerar a
quantidade de cépias de SMN2 como critério
de inclusdo. E consenso que n3o é o nimero
de copias de SMN2 que define o tipo de
AME.&#128312; Evidéncias cientificas
mostram que, em casos de pacientes pré-
sintomaticos, independente da quantidade
de copias, os resultados do tratamento com
nusinersena antes do inicio dos sintomas sdo
os melhores possiveis. E como sdo pré-
sintomaticos, ndo se pode saber com
precisdo qual tipo de AME o paciente ira
desenvolver. Portanto, a recomendagdo deve
ser de inicio de tratamento com nusinersena
para todo e qualquer paciente pré-
sintomatico.&#128312; Em relagdo as
recomendagdes de tratamento ndo
farmacoldgico, é preciso que o relatério de
recomendacdo se aprofunde em alguns
temas de extrema relevancia para pacientes
do tipo 1, tais como a necessidade de
realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso
rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
de fisioterapia motora e do uso de orteses, a
necessidade de fonoterapia, dentre
outros.&#128312; O relatdrio deve esclarecer
que os pacientes Tipo 1 em ventilacdo
mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdrio Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.
&#128312;
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09/09/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

Nos critérios de elegibilidade, a
recomendacdo nao deve considerar a
quantidade de cépias de SMN2 como critério
de inclusdo. E consenso que n3o é o nimero
de copias de SMN2 que define o tipo de
AME.&#128312; Evidéncias cientificas
mostram que, em casos de pacientes pré-
sintomaticos, independente da quantidade
de copias, os resultados do tratamento com
nusinersena antes do inicio dos sintomas sdo
os melhores possiveis. E como sdo pré-
sintomaticos, ndo se pode saber com
precisdo qual tipo de AME o paciente ira
desenvolver. Portanto, a recomendagao deve
ser de inicio de tratamento com nusinersena
para todo e qualquer paciente pré-
sintomatico.&#128312; Em relagdo as
recomendagdes de tratamento ndo
farmacoldgico, é preciso que o relatério de
recomendacdo se aprofunde em alguns
temas de extrema relevancia para pacientes
do tipo 1, tais como a necessidade de
realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso
rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
de fisioterapia motora e do uso de drteses, a
necessidade de fonoterapia, dentre
outros.&#128312; O relatério deve esclarecer
que os pacientes Tipo 1 em ventilacdo
mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdrio Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.
&#128312;
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09/09/2019

Familiar, Regular
amigo ou
cuidador de

paciente

Nos critérios de elegibilidade, a
recomendacdo ndo deve considerar a
quantidade de cépias de SMN2 como critério
de inclusdo. E consenso que n3o é o nimero
de copias de SMN2 que define o tipo de
AME.&#128312; Evidéncias cientificas
mostram que, em casos de pacientes pré-
sintomaticos, independente da quantidade
de copias, os resultados do tratamento com
nusinersena antes do inicio dos sintomas sdo
os melhores possiveis. E como sdo pré-
sintomaticos, ndo se pode saber com
precisdo qual tipo de AME o paciente ira
desenvolver. Portanto, a recomendagdo deve
ser de inicio de tratamento com nusinersena
para todo e qualquer paciente pré-
sintomatico.&#128312; Em relagdo as
recomendagdes de tratamento ndo
farmacoldgico, é preciso que o relatério de
recomendacdo se aprofunde em alguns
temas de extrema relevancia para pacientes
do tipo 1, tais como a necessidade de
realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
fundoplicatura, a necessidade do uso
rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
de fisioterapia motora e do uso de orteses, a
necessidade de fonoterapia, dentre
outros.&#128312; O relatdrio deve esclarecer
que os pacientes Tipo 1 em ventilacdo
mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdrio Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.
&#128312;

09/09/2019

Interessado no Muito boa
tema

Nao

09/09/2019

Interessado no Muito ruim
tema

Sim, A VNI ndo causa hipotonia muscular

A VNI ndo causa hipotonia muscular
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09/09/2019  Grupos/associa Ruim Sim, Entendemos que o PCDT foi muito sucinto nao Solicitamos, dada a gravidade da questao, Clique aqui
¢do/organizaca abordando com robustez os cuidados basicos na AME que seja convocada Audiencia Publica no
o de pacientes 5g, que sao fundamentais para a sobrevivencia e ambito da CONITEC com a participacao das
qualidade de vida dos pacientes, bem como para o associacoes de pacientes e profissionais
sucesso das terapias medicamentosas. O PCDT deve especialistas para discussao final sobre a
serguir a linha completa dos protocolos e consensos redacao da proposta de PCDT.
elaborados nos Estados Unidos e Europa, que sao muito
mais abrangentes e inclusive foram referenciados na
proposta. Entendemos que existem erros graves no que
se refere a conduta respiratoria nos pacientes com AME
5q 1B/C, em especial no que se refere a VNI - ventilacao
nao invasiva pelo que anexamos um documento de
nosso Comite Tecnico Cientificio de Fisioterapia com
maiores comentarios sobre o assunto. Entendemos que
o PCDT, em sendo um Protocolo Clinico e Diretriz
Terapéutica padrao de conduta para a patologia,
deveria tambem abordar as AME 5q, de tipo 2 e 3,
independentemente das tecnologias incorporadas para
o tratamento dos diferentes tipos de AME.
09/09/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
09/09/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019  Interessado no Boa Ndo
tema
09/09/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Regular Sim, O tratamento deveria ser para todos os pacientes, Nao

tema

sem restricdo de tipo ou se utiliza ventilagdo mecanica.
A recomendacado da Conitec contraria a bula do remédio
e as praticas adotadas nos demais paises que aprovaram
o medicamento.
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o N3o
tema
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Regular N3o
tema
09/09/2019  Familiar, Ruim Sim, Nos critérios de elegibilidade, a recomendagdo ndo Em relagdo as recomendagdes de tratamento
amigo ou deve considerar a quantidade de cépias de SMN2 como ndo farmacoldgico, é preciso que o relatério
cuidador de critério de incluso. E consenso que n3o é o nimero de  de recomendacio se aprofunde em alguns
paciente copias de SMN2 que define o tipo de AME.&#128312; temas de extrema relevancia para pacientes
Evidéncias cientificas mostram que, em casos de do tipo 1, tais como a necessidade de
pacientes pré-sintomaticos, independente da realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
guantidade de cdpias, os resultados do tratamento com fundoplicatura, a necessidade do uso
nusinersena antes do inicio dos sintomas sao os rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
melhores possiveis. E como sdo pré-sintomaticos, ndo se de fisioterapia motora e do uso de orteses, a
pode saber com precisdo qual tipo de AME o paciente necessidade de fonoterapia, dentre
ird desenvolver. Portanto, a recomendagdo deve ser de  outros.&#128312; O relatdrio deve esclarecer
inicio de tratamento com nusinersena para todo e que os pacientes Tipo 1 em ventilacdo
qualquer paciente pré-sintomatico. mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdario Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.
09/09/2019  Familiar, Regular Sim, Uma vez que foi aprovado pela Anvisa, para todos  Até o momento ndo vi nenhum centro de
amigo ou os tipos, e o laboratério Biogen, também nao faz referéncia, sendo formado no Estado de
cuidador de restricdo, deve ser SIM, LIBERADO PARA TODOS 0S Santa Catarina, aqui também temos uma
paciente TIPOS SEM RESTRICAO. demanda considerdvel, precisamos de no
minimo um centro de referéncia, para
tratamento de pacientes aqui no Estado de
Santa Catarina.
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

09/09/2019  Profissional de Ruim Sim, Nos critérios de elegibilidade, a recomendacgdo ndo Em relagdo as recomendacgdes de tratamento
saude deve considerar a quantidade de cépias de SMN2 como ndo farmacoldgico, é preciso que o relatério
critério de inclusdo. E consenso que ndo é o nimero de  de recomendacio se aprofunde em alguns
copias de SMIN2 que define o tipo de AME.&#128312; temas de extrema relevancia para pacientes
Evidéncias cientificas mostram que, em casos de do tipo 1, tais como a necessidade de
pacientes pré-sintomadticos, independente da realizacdo de cirurgia de gastrostomia e
quantidade de cdpias, os resultados do tratamento com fundoplicatura, a necessidade do uso
nusinersena antes do inicio dos sintomas sdo os rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
melhores possiveis. E como sdo pré-sintomdticos, ndo se de fisioterapia motora e do uso de drteses, a
pode saber com precisdo qual tipo de AME o paciente necessidade de fonoterapia, dentre
ird desenvolver. Portanto, a recomendacdo deve ser de  outros.&#128312; O relatdrio deve esclarecer
inicio de tratamento com nusinersena para todo e que os pacientes Tipo 1 em ventilagdo
qualquer paciente pré-sintomatico. mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdrio Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.
09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019  Profissional de Ruim Sim, Como profissional de satide que trabalha com Clique aqui
saude atrofia muscular espinhal e justo salientar que ha erros
graves na proposta do conitec, na parte que fala sobre a
ventilacdo ndo invasiva poder contribuir para a
hipotonia dos musculos respiratdrios e aumento de
muco.
09/09/2019  Familiar, Muito boa Néo
amigo ou
cuidador de
paciente
09/09/2019  Interessado no Muito boa Nao

tema
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Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

09/09/2019  Profissional de Regular Sim, Nos critérios de elegibilidade, a recomendacdo ndo Em relagdo as recomendagdes de tratamento
saude deve considerar a quantidade de cépias de SMN2 como ndo farmacoldgico, é preciso que o relatério
critério de inclusdo. E consenso que n3o é o nimero de  de recomendacio se aprofunde em alguns
copias de SMIN2 que define o tipo de AME.&#128312; temas de extrema relevancia para pacientes
Evidéncias cientificas mostram que, em casos de do tipo 1, tais como a necessidade de
pacientes pré-sintomaticos, independente da realizagao de cirurgia de gastrostomia e
guantidade de codpias, os resultados do tratamento com fundoplicatura, a necessidade do uso
nusinersena antes do inicio dos sintomas sdo os rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
melhores possiveis. E como sdo pré-sintomaticos, ndo se de fisioterapia motora e do uso de drteses, a
pode saber com precisdo qual tipo de AME o paciente necessidade de fonoterapia, dentre
ird desenvolver. Portanto, a recomendacdo deve ser de  outros.&#128312; O relatério deve esclarecer
inicio de tratamento com nusinersena para todo e que os pacientes Tipo 1 em ventilagdo
qualquer paciente pré-sintomatico. mecanica invasiva 24h serdo atendidos pela
modalidade de compartilhamento de risco,
conforme afirmado pelo Secretdrio Denizar
Viana em audiéncia publica em Brasilia.

09/09/2019  Profissional de Ruim Sim, O PDTC deveria abordar o tratamento Clique aqui
saude medicamentoso da AME 5q tipo 1,2 e 3.

09/09/2019  Familiar, Regular Sim, Nos critérios de elegibilidade, a recomendagdo ndo Em relagdo as recomendagdes de tratamento
amigo ou deve considerar a quantidade de cépias de SMN2 como ndo farmacoldgico, é preciso que o relatério
cuidador de critério de inclusdo. E consenso que ndo é o nimero de  de recomendacio se aprofunde em alguns
paciente copias de SMN2 que define o tipo de AME.Evidéncias temas de extrema relevancia para pacientes

cientificas mostram que, em casos de pacientes pré- do tipo 1, tais como a necessidade de
sintomaticos, independente da quantidade de cdpias, os realizagdo de cirurgia de gastrostomia e
resultados do tratamento com nusinersena antes do fundoplicatura, a necessidade do uso
inicio dos sintomas sdo os melhores possiveis. E como rotineiro de maquina de tosse, a necessidade
sdo pré-sintomaticos, ndo se pode saber com precisao de fisioterapia motora e do uso de Orteses, a
qual tipo de AME o paciente ird desenvolver. Portanto, a necessidade de fonoterapia, dentre outros. O
recomendacdo deve ser de inicio de tratamento com relatdrio deve esclarecer que os pacientes
nusinersena para todo e qualquer paciente pré- Tipo 1 em ventilagdo mecanica invasiva 24h
sintomatico. serdo atendidos pela modalidade de
compartilhamento de risco, conforme
afirmado pelo Secretario Denizar Viana em
audiéncia publica em Brasilia.

09/09/2019  Familiar, Muito boa Ndo A importancia disso para as criancas também
amigo ou com ventiliacao mecanica
cuidador de
paciente
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09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Profissional de Ruim Sim, Entendo que a PCDT foi muito sucinto nao Se faz necessario uma audiéncia publica no Clique aqui
saude abordando adequadamente os cuidados basicos na ambito da CONITEC com os profissionais

AME, que sdo fundamentais para a sobrevivéncia e especialistas e as associagGes de familiares
qualidade de vida dos pacientes, bem como o sucesso capacitadas.
das terapias medicamentosas

09/09/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

09/09/2019  Paciente Boa Sim, Para os critérios de inclusdo, item 3.1, todos os Como o custo é alto, o governo deve

pacientes, desde que com prescricdo médica parauma  proporcionar uma melhor condicdo de vida

condi¢do de vida, deveriam podem usufruir de tal através do tratamento. Quem tem a doenga

beneficio. sabe o quanto sofre, ndo s o paciente como
os familiares. E uma doenca de baixa
incidéncia, possivel para o governo custear o
tratamento quando necessario.

09/09/2019  Familiar, Regular Sim, Precisamos que seja liberado para todos os tipos, Precisamos também de centro de referéncia
amigo ou uma vez que a Anvisa liberou sem restricdes, da mesma em Santa Catarina, temos muitos pacientes
cuidador de forma o laboratério nao fez restrigdes, precisamos da no Estado. Por isso faz necessario um centro
paciente libertacdo do Spinraza para todos. de referéncia em Santa Catarina.

09/09/2019  Especialista no Regular Sim, O numero de cépias ndo determina o fendtipo,
tema do nem o prognéstico, ndo devendo ser levado em
protocolo consideracdo para qualquer tratamento -

medicamentoso ou ndo .

09/09/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

09/09/2019  Profissional de Muito ruim Sim, A ventilagdo mecanica ndo invasiva ndo aumentaa A ventilagdo mecanica nao invasiva ndao

saude

hipotonia

aumenta a hipotonia
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Contribuiu Referéncia

como

Dt. contrib. Gostaria de comentar sobre algum outro

aspecto?

O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

de protocolo ou diretriz? informacdo ao texto? Qual(is)

09/09/2019  Profissional de Ruim Sim, Abordar com maior robustez os cuidados bascios Solicito que seja convocada audiéncia publica
saude gue a doenga exige. Inclusdo dos demaos tipo de AMe no ambito do Conitec, com a participa¢dp de
(em especial 2 e 3)Convocagdo de audiéncia publicano  profissionais da saude especilizados e
ambito da conitec. embasados cientificamente para a discussdo
da proposta de PCDT.
09/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, Medicagdo para todos com AME, independente de Todos tém direito a vida, a saude....., direito
tema ventilacdo. constitucional.
09/09/2019 Interessado no Muito boa Sim, Medicagdo para todos com AME, independente de  Todos tém direito a vida, a saude....., direito
tema ventilagdo. constitucional.
09/09/2019  Familiar, Muito ruim Sim, A ventilagdo mecanica ndo invasiva ndo aumenta a
amigo ou hipotonia
cuidador de
paciente
09/09/2019 Interessado no Regular Sim, Deverdo ser contemplados todos os pacientes de O relatério da CONITEC, contradiza bulae a
tema tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica . aprovacgao da Anvisa e mais 18 paises. O
Spinraza é indicado para todos os tipos de
AME SEM RESTRICOES
09/09/2019 Interessado no Regular Sim, Deverdo ser contemplados todos os pacientes de O relatério da CONITEC, contradiz a bulae a
tema tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica . aprovacgao da Anvisa e mais 18 paises. O
Spinraza é indicado para todos os tipos de
AME SEM RESTRICOES
09/09/2019  Familiar, Regular Sim, Incluir tipo 1 com traqueo e sem. Que sigam regras Esse protocolo ndo exclua os portadores do
amigo ou e métodos da doenca e do medicamento de acordo seus direitos de viver. Esse medicamento é o
cuidador de com.a bula e mundialmente. Unico que salva a vida deles
paciente
09/09/2019 Interessado no Regular Sim, Deverdo ser contemplados todos os pacientes de O relatério da CONITEC, contradiz a bula e a

tema

tipo 1, com ou sem ventilagdo mecanica

aprovacao da Anvisa e mais 18 paises. O
Spinraza é indicado para todos os tipos de
AME SEM RESTRICOES
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

09/09/2019  Familiar, Ruim Sim, Discordo do critério de exclusdo sobre criangas com
amigo ou ventilagdo invasiva permanente, ou seja, traqueostomia,
cuidador de porque exclui a maioria da populagdo com AME,
paciente negando-lhes o direito de tentar. Muitas criangas estdo

com VM Invasiva pois em suas cidades ndo ha
profissionais qualificados para entubar para VNI, muito
menos acompanhar sua adaptacdo a mascara. A
traqueostomia é um procedimento mais simples e mais
acessivel no pais. Muitas criangas teriam condigdes de
estar com VNI somente por periodos do dia ou a noite,
mas ndo tiveram acesso mesma. E ainda, muitas criangas
que tem traqueo, tem também condigdes para um
desmame ( horas fora da ventilagcdo), basta fazer uma
avaliagdo clinica e ver os parametros baixos da
ventilagao que usam atualmente. E ainda, criangas em
tratamento com Spinraza melhoram muito na
independéncia do respirador.

09/09/2019  Familiar, Regular Sim, Inclusdo para Matip6 1 com traqueo e sem . Siga orientagdes da doenga de acordo com a
amigo ou ciéncia mundial. N3o elegendo os tipos sem
cuidador de ser pela idade do inicio dos sintomas. Esse é
paciente 0 Unico medicamento que salva as vidas dos

portadores, entdo excluir e deixar de incluir
procedimentos de medicina assistida e a
decretagdo de morte.

09/09/2019  Profissional de Ruim Sim, Existe uma ndo conformidade na abordagem que a
saude CONITEC faz sobre os cuidados basicos e respiratorios

nos portadores de AME tipo 1. A respeito da ventilagao
ndo invasiva que causa aumento da hipotonia e do
muco, as referéncias cientificas indicam a ventilagdo ndo
invasiva e ndo referem nada nessse sentido. Precisa ler o
consenso do Finkel, 2018 com seriedade e tradugao
adequadas.

09/09/2019  Familiar, Regular N3o Esse medicamento é o Unico que para a
amigo ou progressao dessa doenga cruel. Entdo por
cuidador de gue privar pessoas que sofrem de receber
paciente esses medicamento? Entdo que seja para

todos os portadores de AME essa
medicacdo. E vamos celebrar avida.Com
essa exclusdo vcs estdo decretando a mortes
de muitos.
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09/09/2019  Familiar, Regular Nao Sim. Vamos fazer um protocolo da vida e da
amigo ou Direito a todos portadores de ame esse
cuidador de medicamento. Ele é Unico, entdo essas
paciente pessoas ndo tem.oytra saida para viver sendo

tomando esse remédio

09/09/2019 Interessado no Regular Sim, SERIA DE GRANDE AJUDA QUE O RELATORIO DE SIM. QUE O RELATORIO ESCLARECA QUE OS
tema RECOMENDACAO SE APROFUNDE EM ALGUNS TEMAS PACIENTES TIPO 1 EM VENTILACAO

DE GRANDE RELEVANCIA PARA PACIENTES DO TIPO 1, MECANICA INVASIVA 24HS SERAO
TAIS COMO A NECESSIDADE DA REALIZACAO DE ATENDIDOS PELA MODALIDADE DE
CIRURGIA DE GASTROSTOMIA E FUNDOPLICATURA, A COMPARTILHAMENTO DE RISCO.
NECESSIDADE DO USO ROTINEIRO DA MAQUINA DE

TOSSE ENTRE OUTROS INUMERAS NECESSIDADES.

09/09/2019  Interessado no Regular N3o
tema

09/09/2019  Familiar, Regular Ndo O protocolo contradiz a bula da medicagdo e
amigo ou o Relatério da Anvisa pois a medicagdo é
cuidador de indicada paratodos os tipos de portadores de
paciente AME, independente de trer ou nao ventilagao

mecanica.
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