Dt. contrib.

Contribuiu
como

Contribui¢des da Consulta Publica - PCDT - Homocistinuria Classica - Conitec

O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

18/10/2019

20/10/2019

Paciente

Paciente

de protocolo ou diretriz?

Muito boa

Muito boa

informacgao ao texto? Qual(is)

Sim, Sou mae da Elisa também avaliada clinicamente
com EB simples.

aspecto?

Temos muita dificuldade com estudos
relacionado a doenca, por ser genética é
preciso o estudo genético para melhor
acompanhamento da doencga, cuidados e
tratamentos, no caso da minha filha ela TB
veio com limitagdes fisicas, alguns
profissionais acham ter correlagGes ja que a
formacdo da pele é feita junto com o sistema
neuroldgico e a mesma diagnosticada com EB
simples porém sendo a forma dominante da
doencga e contendo varios sub tipos o que
pode esta correlacionado com suas
limitacdes podendo evoluir partes gastricas,
cardiacas entre outras eu s6 vim a saber disso
depois de conseguir passar por um estudo de
uma biomédica da instituicdo Debra o qual
ainda aguardamos retorno ao longo do ano
pois estad sendo feito fora do pais, é algo
essencial para seguimos com seu tratamento
apesar de suas lesdes serem simples ela sofre
em outros aspectos podendo evoluir, no
Brasil infelizmente ndo temos essa
oportunidade que tanto precisamos.
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20/10/2019

Interessado no Boa
tema

Sim, *Epidermdlise bolhosa: parecer diante da consulta
pubica*Acredita-se ser de fundamental importancia a
discussdao da implementagdo das melhores praticas
referente ao cuidado com o paciente portador de
epidermdlise bolhosa (EB). Estes espago criado permite
uma comunicag¢do entre os profissionais de saude,
pacientes e familia para a construcdo de diretrizes que
sejam baseadas em evidéncias mas que fornecem a
melhor assisténcia ao paciente.CUIDADOS : Pontos para
revisdo:Na EB é Importante ter cuidado com a pele;
quando pegar na pessoa, precisa ser de leve, usar uma
superficie de apoio como travesseiros e as lesdes
protegidas( com silicone suave). O RN com EB tem a
pele muito fragilizada as maos e os pés, podem grudar,
sendo necessario separar os dedos, a indicagdo, para
evitar trauma, sangramento, dor, é o uso do curativo de
silicone suave, formando uma luva * Mepilex Transfer (
curativo de silicone, transferidor de exsudato), citado
no protocolo ( importante corrigir para o tamanho
correto que é o 15x20). Ter cuidado com a indicagdo da
gaze com vaselina porque gruda causando muita dor e
trauma. Para os procedimentos com a pessoa com EB, é
preciso usar protecdo, a manipulacdo pode retirar a
pele. A Molnlycke tem um programa Fique Bem(
https://www.molnlycke.com.br/pesquisa/) com guia
cirurgico, usando produtos atraumaticos ,conforme
protocolo da Debra internacional: Guidelines for the
practical care of adult patients with Epidermolysis
Bullosa during surgical procedures (2011) -
https://www.debra.org.ukEm casos de lesdes infectadas,
pode ser necessario o uso de curativos com prata (Ag);
sem a borda para ndo machucar a ferida e de
preferéncia com silicone para ndo aderir e evitar
trauma.O paciente com EB deve possuir todas as suas
necessidades avaliadas .Acredita-se que nenhuma delas
seja mais relevante do aspecto de cuidado. Porém por
tratar-se de uma genodermatose gostaria de discutir
aspectos referentes aos curativos para pacientes com
EB.E importante considerar para escolha da cobertura
ideal curativos que além de propiciarem um ambiente
de cicatrizagdo adequado, ndo ocasionem trauma e
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novas bolhas. Visto que qual seja o tipo da EB existe
uma falha na jun¢do dermo-epidérmica que torna esses
pacientes mais susceptiveis a traumas. Segundo
evidéncias clinicas e cientificas coberturas a base de
silicone suave sdo recomendadas para estes pacientes
por que reduz a for¢a necessaria para a remogao nao
ocasionando trauma. Ao escolher uma cobertura
atraumatica pode influenciar na qualidade de vida e no
progndstico do paciente.Por ser hidrofébico o silicone
mantém as terminagdes nervosas livres hidratadas
reduzindo a sensagdo de dor.Conforme o protocolo
,gostaria de reforgar que o Curativo de transferéncia de
exsudato com silicone suave - espuma de poliuretano
hidrofilo, fina e flexivel, revestida com camada macia de
silicone suave ( *Mepilex Transfer), é o mais
recomendado para a EB Tratando, protegendo a pele ;
indicado para as bolhas e feridas exsudativasTamanhos:
15x20 e 20x50( importante corrigir o tamanho no
protocolo que esta 15 cm x15 cm)Segundo Turner (1982)
uma cobertura deve ser confortavel, mas também
conformavel para proporcionar melhores resultados
clinicos e na qualidade de vida.*Mepilex Transfer:
tecnologia Unica( Mélnlycke Health Care) de silicone
suave, macia, adaptdvel , permite transferéncia do
exsudato (secregdo). Indicado para tratamento e
prevencdo da Epidermdélise Bolhosa.

21/10/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

Sim, Necessidade que uma pessoa com hiperdermolize - incluir spray de barreira, creme de barreira
bolhosa necessita ! - presenca do educador fisico; - (tem de varias marcas, como Vuelo,

produtos para protecdo da pele (sé tem 3 itens Coloplast) -
descritos); - membrana de celulose (Membracel);- fitas  incluir removedor de adesivos (como da Sensi
de silicone; - redinhas de protecdo (Poolfix, Tubifast); -  Care da Convatec; tem da Coloplast tb)

curativos com Ag (ndo tem nada indicado no
documento); - suplementos alimentares (Cubitan,
Fresubin, Nutridrink); - incluir hidratantes; protetores
solares (indicagdo de exame da pele a cada 6 meses para
as pessoas com EB); - incluir medicamentos para dor
(exemplo: canabidiol); - esta listada a suldadiazina de
prata, que ndo é indicada para EB (pela absorgdo
excessiva);- indicar as espumas de varias tamanhos;-
Inclusdo de outros profissionais da 4rea da salde e da
educacao.
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22/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Incluir a Betaina.
amigo ou
cuidador de
paciente
22/10/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema
22/10/2019  Profissional de Boa N3o
saude
22/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Inclusdo de Betaina e de alimentos hipoproteicos Devido a retirada da maioria dos alimentos
amigo ou no protocolo gue o paciente com diagnostico tardio ja ter
cuidador de provado, fica muito dificil a adaptacdo da
paciente dieta sem alimentagdo apropriada, o que
muitas vezes o paciente acaba abandonando
o tratamento. Por isso a necessidade da
inclusdo dos alimentos hipoproteicos
22/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Deve ser incluida a Betaina na formula. Deve ser revista a distribuicdo de alimentos
amigo ou hipoproteicos aos pacientes, uma vez que o
cuidador de diagnéstico tardio da doenca dificulta a dieta
paciente restrita, que acaba ndo sendo cumprida.
22/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Introdugdo de alimentos hipoproteicosintrodugdo
amigo ou da betaina
cuidador de
paciente
22/10/2019 Interessado no Regular Sim, Considero que nao foi dada a importancia no a necessidade de maior Acompanhamento

tema

ambito psicoldgico da representagdo da pele.A pele é
nossa percepgao do mundo visual e tatil, bem como o
maior orgdo do sistema nervoso, destinado a manter o
esqueleto articulado e responsavel pela comunicagao
com a sociedade.Se faz necessario um maior
acompanhamento psicolégico, afim de promover maior
ajuste social

familiar.Como lidar com a perda do filho
desejado?Qual a repercussao social no meio
inserido e como lidar com um filho
discriminado.
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22/10/2019 Interessado no Boa
tema

22/10/2019 Interessado no Boa
tema

Sim, Considero insuficiente a quantidade de
acompanhamento psicolégico ao pacientes, uma vez
que além do sofrimento fisiolégico embutido na doenga,
a repercussao social da imagem é muito maior, haja
visto que, os portadores da doenga sdo submetidos a
preconceitos e a exclusdo social dada a imagem da pele.
A exclusdo traz ao ser humano varias repercussées na
sua psique.

Sim, Considero insuficiente a quantidade de
acompanhamento psicoldgico ao pacientes, uma vez
que além do sofrimento fisioldgico embutido na doenga,
a repercussao social da imagem é muito maior, haja
visto que, os portadores da doenga sao submetidos a
preconceitos e a exclusdo social dada a imagem da pele.
A exclusdo traz ao ser humano varias repercussées na
sua psique.

Compreendo que as repercussdes sdo
estendidas aos familiares, tanto na
sociedade como no seio familiar.A familia
tera que ajustar a dinamica, lidar com as
frustragdes, vergonha, raiva e vérios o
sentimentos.

Compreendo que as repercussdes sao
estendidas aos familiares, tanto na
sociedade como no seio familiar.A familia
tera que ajustar a dinamica, lidar com as
frustragGes, vergonha, raiva e varios o
sentimentos.

22/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

22/10/2019  Familiar, Ruim Sim, A Conitec nao inclui no protocolo de diretrizes a Alimentos hipoproteicos sdo esséncias na
amigo ou inclusdo da medicacdo betaina e nem alimentos dieta de pessoas com erros inatos no
cuidador de hipoproteicos para pacientes com homocistinuria metabolismo da proteina
paciente classica, e isso prejudica o tratamento
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23/10/2019  Profissional de Regular Sim, A cisdo mentecorpo tem sido nossa companheira. A Cabe o acompanhamento aos familiares, Clique aqui
saude pele é o maior érgao do sistema nervoso central, cujaa também semanal.Na vivéncia dos
fungdo principal e manter o organismo informado do atendimentos ao pais, os discursos sdo.Tive
gue se passa fora e dentro do corpo.Considerando a muitas vezes vontade de matar meu filho(a) e
importancia do aspecto externo da pele, como os me matar depois.E minha a culpaN3o saiu de
portadores de EB vdo desenvolver conexdes neurais de  casa, as pessoas pensam que meu filho(a)
boa qualidade com o 6rgdo da sua representatividade tem uma doenca contagiosa.Desde que
social com fissuras?Como psicéloga, psicofisiologista e ele(a), nasceu perdi minha mulher.As familias
especialista em estresse e trauma, considero insuficiente passam por diversos ajuste e traumas, o
0 espagamento entre as consultas com psicologos para  prazer da relagdo dos pais é terciaria, perda
pacientes, sendo necessario acompanhamento do filho esperado, e outras consequéncias
semanal.Participo como voluntaria com atendimento sociais.Contudo no modelo proposto a
semanal aos pacientes e os resultados sdo evidenciados familia esta sendo negligenciada.
na melhora da cicatrizagdo, diminui¢do das dores, unhas
voltando a crescer, melhor rendimento escolar, convivio
familiar sereno e restabelecimento do vinculo com os
pais e social e a diminui¢do dos sintomas de raiva,culpa,
medo e frustragdes.O estudo da pele e sua repercussao
social passa pela compreensdo da natureza humana e da
alma revestida da pele.Recomento o livro o TOCAR - O
significado da pele humana, do autor Ashley
Montagu.
23/10/2019 Interessado no Boa N3o
tema
23/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
23/10/2019  Familiar, Muito boa Néo
amigo ou
cuidador de
paciente
23/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Ndo esta incluido no protocolo de diretrizes ,a Alimentos hipoproteicos sdo essenciais para
amigo ou inclusdo do medicamento betaina ,nem alimentos o tratamento dos pacientes com erros inatos
cuidador de hipoproteicos para os pacientes com homocistinuria do metabolismo ,da proteina.
paciente classica,isso prejudica o paciente.
23/10/2019 Interessado no Ruim Sim, A conitec n inclue no no protocolo a Medicagao Nao

tema

Betaina e nem alimentos
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23/10/2019  Familiar, Regular Sim, Que fosse incluso a Betaina e alimentos Muitas ndo as necessidades dos pacientes
amigo ou hipoprotéicos no protocolo que precisam ser vistas.
cuidador de
paciente

23/10/2019  Profissional de Muito ruim Sim, INCLUSAO DA BETAINA PARA DISTRIBUICAO OS PACIENTES SAO DE DIAGNOSTICO TARDIO
saude N CONSEGUEM FICAR SEM COMER OS

ALIMENTOS QUE JA ESTAO ACOSTUMADOS
PRECISAM DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

23/10/2019  Familiar, Ruim Sim, A inclusdo da Betaina e extremamente necessaria.  Os pacientes da homocistindria precisam
amigo ou urgentemente da aprovagdo de um protocolo
cuidador de gue venha ao encontro de suas necessidades,
paciente pois a vida dos pacientes e mais valiosa do

qgue qualquer valor de medicamento.

23/10/2019  Profissional de Muito boa Sim, A proposta é muito boa e atende essa doenga rara, Gostaria que fossem inclusos curativos que Clique aqui
saude mas que ainda assim acomete tantos brasileiros. realmente auxiliem na cicatrizagdo como por
Entretanto, os materiais indicados no protocolo sdao exemplo o UrgoTul o curativo UrgoTul Ag, ja

tecnologias muito antigas e arcaicas (espumas e creme  presenciei excelentes resultados com seu uso.
de sulfadiazina de prata, por sua toxicidade). Gostaria

que fossem inclusos curativos que realmente auxiliem na

cicatrizagdo como por exemplo o UrgoTul o curativo

UrgoTul Ag, ja presenciei excelentes resultados com seu

uso.
23/10/2019  Especialista no Muito ruim Sim, Faltou a inclusdo de produtos hipoproteicos e a Precisamos de ajuda com urgéncia p as
tema do medicacao betaina q sdo essenciais p o tratamento doengas metabdlicas!
protocolo completo
23/10/2019  Especialista no Muito ruim Sim, Faltou a inclusdo de produtos hipoproteicos e a Precisamos de ajuda com urgéncia p as
tema do medicacao betaina g sdo essenciais p o tratamento doengas metabdlicas!
protocolo completo
23/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Inclusdo de betaina e alimentos hipoproteicos no
amigo ou protocolo
cuidador de
paciente
23/10/2019  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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23/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, A FALTA DA MEDICACAO PARA ELES. NAO TEREM OS ALIMENTOS ADEQUADOS
amigo ou PARA OS PACIENTES PORTADORES DA
cuidador de DOENCA.
paciente

23/10/2019  Profissional de Muito ruim Sim, Inclusdo da betaina como parte do tratamentoda  No diagndstico, o mais importante sdo os Clique aqui
saude homocistinuria classica em associagdo com a dieta niveis de homocisteina plasmatica superiores

proposta e suplementa¢do de B6 conforme ja constam  a 50. A metionina pode estar normal ou

no protocolo. A betaina anidra encontra-se registrada na elevada, portanto metionina acima do
Anvisa e é parte integrante do tratamento da doenga hd normal ndo pode constituir critério

3 décadas (Wilken DEL et. al. Homocystinuria-The effects diagndstico obrigatdrio.Infelizmente este site
of betaine in the treatment ofpatients not responsive to ndo permite incluir mais de um arquivo como
pyridoxine. N Engl J Med 1983; 309: 448-53) referéncia bibliografica.

23/10/2019 Interessado no Boa Sim, O PROTOCOLO NAO APRESENTA COBERTURA SUGIRO A INCLUSAO DE URGO TUL Clique aqui
tema PRIMARIA PARA A ACELERACAO CICATRICIAL

23/10/2019  Familiar, Muito boa Nao BEM GOSTARIA QUE OS PACIENTES COM
amigo ou EPIDERMOLISE BOLHOSA TIVESSE
cuidador de QUALIDADE DE VIDA ADEQUADA: POR
paciente EXEMPLO:CURATIVOS IGUAIS PARA

TODOS.COMO :MEPILEX TRANSFER,MEPILEX
Ag; ESSES CURATIVOS AUXILIAM NA
CICATRIZACAO,NAO ADERENCIA NA
FERIDA,REMOCAO SEM DOR

. PARA QUE PACIENTES
ASSIM POSSAM DAR CONTINUIDADE NA SUA
VIDA SOCIAL.  Acho necessério
acompanhamentos menos burocratico .
AUXILIO A MAE E PACIENTE.

23/10/2019  Familiar, Ruim Sim, A Conitec ndo inclui no protocolo de diretrizes a Os alimentos hipoproteicos sdo essenciais na
amigo ou medicacdo betaina e os alimentos hipoproteicos para  dieta de pessoas com erro inato do
cuidador de pacientes com homicistinuria cldssica , isso prejudicao  Metabolismo
paciente tratamento

23/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Extremamente necessarias as inclusdes de Betaina
amigo ou e de alimentagdo especial, alimentos hipoproteicos.
cuidador de
paciente
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23/10/2019  Familiar, Muito boa N3do Gostaria de mais atencdo dos governantes
amigo ou para que tenha mais empenho em
cuidador de prsquisa,também que se tenha mais
paciente empenho para que ndo falte os

medicamentos tdo essencial para a vida
dessas pessoas com doenga rara.

23/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

24/10/2019  Familiar, Muito ruim N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

24/10/2019 Profissional de Muito boa N3do
saude

24/10/2019  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

24/10/2019 Interessado no Muito boa Nao Gostaria de sugerir uma mudanga no
tema tratamento proposto, a inclusdo do

URGOTUL E URGOTUL AG, curativos que tem
obtido resultados positivos na doenga. O
curativo ndo adere e possui a tecnologia
Lipidocoloide (UrgoTul) e para feridas
infectadas o curativo UrgoTul Ag com a
tecnologia lipidocoldide com prata.

24/10/2019  Profissional de Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte

saude

dos alimentos uma vez que tiveram
diagndstico tardio e ja possuem habitos
alimentares, em funcdo disso eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por esse motivo os alimentos
hipoproteicos sdo de extrema importancia
para complementar a quantidade de proteina
necessaria para manterem um
desenvolvimento sauddvel.
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24/10/2019 Interessado no Muito boa
tema

O SUS E UNIVERSAL, TODOS OS CIDADAOS
TEM DIREITO A TRATAMENTO DISPONIVEL
PELA REDE PUBLICA DE SAUDE

24/10/2019  Paciente Muito boa

Sim, Sim. A deficiéncia de vitamina B12 também ocorre
em onivoros. Infelizmente os valores laboratoriais de
vitamina B12 ndo coicidem com a sintomatologia da
homocistenuria, sendo esta também pouco investigada.
Os médicos ignoram a possibilidade de deficiéncia de
vitamina B12 na ausencia de anemia
marocitica/hipercromica.

25/10/2019 Interessado no Muito boa
tema

25/10/2019  Profissional de Muito ruim
saude

Ndo

Sim, Em vista de todas as tecnologias ja existentes, o
tratamento proposto pelo protocolo de Cuidados
porque ndo contempla todas as necessidades para o
paciente com EB. Sugiro a inclusdo de um curativo
primdrio que promova a cicatrizagdo, nao aderente,
flexivel com tecnologia Lipidocoloide (UrgoTul) e para o
manejo das feridas infectadas o curativo UrgoTul Ag que
possui a tecnologia lipidocoléide com prata para lesdes
infectadas. Essa nova tecnologia além de favorecer a
cicatrizacdo, também promove conforto a esses
pacientes com a pele fragilizada. Melhor tecnologia no
tratamento de pacientes com Epidermdlise Bolhosa.

Minha sugestdo é incluir tecnologias que Clique aqui
sejam menos nocivas aos pacientes, e que
sejam mais eficazes no tratamento. E
necessario que seja incluso um curativo
primario que ndo seja aderente, seja flexivel
e promova uma cicatriza¢do otimizada, como
a tecnologia lipido coldide. Dessa forma,
gostaria de sugerir a inclusdo de dois
produtos que tém essas caracteristicas e
indicagdo para EB: UrgoTul e UrgoTul Ag
(para feridas infectadas). Esses produtos
estdo presentes no consenso internacional
para EB, portanto acredito que seja um
direito do cidaddo brasileiro com essa
doenga, ter acesso a esses produtos.

Sugiro a inclusdo de um curativo primario Clique aqui
gue promova a cicatriza¢do, ndo aderente,
flexivel com tecnologia Lipidocoloide
(UrgoTul) e para o manejo das feridas
infectadas o curativo UrgoTul Ag que possui a
tecnologia lipidocoldide com prata para
lesGes infectadas. Essa nova tecnologia além
de favorecer a cicatrizacdo, também promove
conforto a esses pacientes com a pele
fragilizada. Melhor tecnologia no tratamento
de pacientes com Epidermdlise Bolhosa.
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26/10/2019  Paciente Muito ruim Sim, INCLUSAO DA BETAINA NO TRATAMENTO os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
dos alimentos uma vez que tiveram
diagnostico tardio e ja possuem habitos
alimentares. Em funcdo disso eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta

com rigor
26/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, inclusao da betaina no tratamento os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagnostico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em funcgdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta

com rigor
26/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, inclusao de betaina os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagnostico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em funcgdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta

com rigor
27/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Inclusdo da Betaina e alimentos hipoproteicos
amigo ou
cuidador de
paciente
27/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, inclusao da Betaina os pacientes tem diagndstico tardio da
amigo ou doencga e por isso é muito dificil sua
cuidador de adaptacdo as restri¢cdes alimentares que lhe
paciente sao impostas necessitando assim de
suplementos adequados para uma bida de
qualidade
27/10/2019  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?

27/10/2019  Familiar, Regular N3do Gostaria que fosse liberado
amigo ou medicamentos/formulas que pacientes com
cuidador de doengas raras no caso homocistenuria
paciente necessitam .

27/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, inclusao de Betaina Os pacientes de homocistinuria tem
amigo ou diagnéstico tardio e habitos alimentares
cuidador de dificeis de serem mudados.A restri¢cao de
paciente proteina em sua alimentacdo é vital e para

isso necessitam dos alimentos hipoproteicos
para terem qualidade de vida.

28/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessdrio a inclusdo de Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos ,uma vez q tiveram diagnéstico
cuidador de tardio e ja possuem abitos alimentares em
paciente fungao disso eles ndo conseguem retirar os

alimentos e conseguentimente ndo cumprem
a dieta com vigor

28/10/2019 Interessado no Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da Betaina. Os pacotes sofrem ao retirar a maior parte
tema dos alimentos Uma vez que tiveram
diagnostico tardio e j& possuem Habitos
alimentares em funcgdo disso eles nao,
conseguem retirar os aumentos E
consequentemente cumprem a dietaCom

rigor...

28/10/2019 Interessado no Boa N3o
tema

28/10/2019 Interessado no Muito boa N3do
tema

28/10/2019  Profissional de Muito boa N3do
saude

28/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

28/10/2019  Profissional de Muito boa Ndo
saude

28/10/2019 Interessado no Muito boa N3do
tema

28/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
28/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
amigo ou fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
cuidador de antialérgico hixiizineCuidados com a mucosaHyabak 0,15
paciente , Hylogel 2 mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneas
hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui,
Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm hydroactive ,
dersani hidrogel, 6leo de girasol, cetaphil,
cavilon,CurativosUrgotul ag/silver , Urgotul ,
MepilexMepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel
28/10/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
28/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
28/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
28/10/2019 Interessado no Muito boa Nao Apenas parabenizar!
tema
28/10/2019 Interessado no Boa Sim, Cuidados médicos como oftalmologista e

tema

fonoaudidlogo Farmacos analgésico como gabapentina,
farmaco antialérgico hixizineCuidados com a mucosa
hyabak 0,15, hylogel 2mg carboximetilcelulose. Cuidados
cutaneo hidratagdo Vir D+A 1000 ui K,2 mk7 50 mcg/ml,
E 150 ui, vitamina c, bepantol derma, bepantol
sensicalm, lipikar baume Ap +, ciclapast baume b5,
duoderme hydroactiv, mepilex transfer, e, dersani
hidrogel, oleo de girassol, cetaphil, cavilon. Curativos :
urgotul ag/silver, urgotul. Mepilex, mepilex transfer ag,
mepitel,membracel
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

28/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizineCuidados com a mucosaHyabak 0,15
, Hylogel 2 mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneas
hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui,
Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm hydroactive ,
dersani hidrogel, 6leo de girasol, cetaphil,
cavilon,CurativosUrgotul ag/silver , Urgotul ,
MepilexMepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel

28/10/2019

Interessado no Regular
tema

Nao

28/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Sim, (Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel )

28/10/2019

Familiar, Muito boa
amigo ou

cuidador de

paciente

Sim, Atendimento com oftalmologista e
fonaudiologoMedicamentos: gabapentina, hixizine,
hyabac 0.15, Hylogel 2mg, carboximetilcekulose,
vitaminas, Bepantol, lipikar, ciclapast, duoderm, dersani,
cetaphil, éleo de girassol, cavilon,Curativos urgotol,
mepilex,
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

28/10/2019 Interessado no Muito boa
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel )

28/10/2019 Interessado no Muito boa

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e

tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel )
28/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2019  Especialista no Muito boa Nao
tema do
protocolo
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

28/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel

28/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Nao

28/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel

28/10/2019

Familiar, Muito ruim
amigo ou

cuidador de

paciente

Sim, inclusdo da betaina no tratamento

Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
dos alimentos uma vez que tiveram

diagndstico tardio e ja possuem habitos

alimentares. Em fungdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e

consequentemente ndo cumprem a dieta

com rigor.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
28/10/2019  Familiar, Ruim Sim, E necessario a inclus3o da Betaina Anidra Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou (Cystadane) dos alimentos, uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em funcdo disso, eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por este motivo os alimentos
hipoprotéicos sdo necessarios para manter a
vida perto da normalidade. S6 assim estes
pacientes conseguirdo aderir completamente
a dieta, evitando a progressdo da doenga.

28/10/2019 Paciente Ruim Sim, E necessario a inclusdo do fornecimento da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
Anidra (Cystadane) dos alimentos, uma vez que tiveram

diagndstico tardio e ja possuem habitos
alimentares. Em fungdo disso, eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por este motivo os alimentos
hipoprotéicos sdo necessarios para manter a
vida perto da normalidade. S6 assim estes
pacientes conseguirdo aderir completamente
a dieta, evitando a progressdo da doenca.

28/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Se faz necessario a inclusdo do fornecimento da Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou Betaina Anidra (Cystadane) dos alimentos, uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em fungdo disso, eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por este motivo os alimentos
hipoprotéicos sdo necessarios para manter a
vida perto da normalidade. S6 assim estes
pacientes conseguirdo aderir completamente
a dieta, evitando a progressdo da doenca.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? aspecto?

28/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Se faz necessario a inclusdo do fornecimento da Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou Betaina Anidra (Cystadane) dos alimentos, uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em funcdo disso, eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por este motivo os alimentos
hipoprotéicos sdo necessarios para manter a
vida perto da normalidade. S6 assim estes
pacientes conseguirdo aderir completamente
a dieta, evitando a progressao da doenca.
28/10/2019  Familiar, Ruim Sim, SE FAZ NECESSARIO A INCLUSAO DO Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou FORNECIMENTO DA BETAINA ANIDRA AOS PACIENTES dos alimentos, uma vez que tiveram
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em fungdo disso, eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por este motivo os alimentos
hipoprotéicos sdo necessarios para manter a
vida perto da normalidade. S6 assim estes
pacientes conseguirdo aderir completamente
a dieta, evitando a progressdo da doenca.

28/10/2019 Interessado no Boa
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel )

28/10/2019  Profissional de Muito boa Nado
saude

28/10/2019  Profissional de Boa N3o
saude

Pagina 18 de 117


http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11146898_345331.pdf
http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11146915_345331.pdf

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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
28/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2019  Profissional de Muito boa N3o Importancia do acompanhamento nutricional
saude das criangas com EB
28/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
28/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, necessario (Cuidado médico: oftalmologista nao Clique aqui
amigo ou efonoaudidlogoFarmacos analgésico
cuidador de gabapentinaFamaco antialérgico hixiizineCuidados com
paciente a mucosaHyabak 0,15, Hylogel 2

mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneas hidratacdoVir
D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui,Vitamina C,
Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,Lipikar BaumeAp+,
cicaplast baume b5, duodermhydroactive, dersani
hidrogel, 6leo de girasol,cetaphil,
cavilon,CurativosUrgotul ag/silver, Urgotul,
MepilexMepilex transfer, Mepilex transfer Ag,

Mepitel, Membracel)

28/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

28/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

28/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

28/10/2019  Familiar, Muito boa Ndo gabapentinaFarmaco antialérgico hixiizine
amigo ou Cuidados com a mucosa Hyabak 0,15 Hylogel
cuidador de 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados cutaneas
paciente hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7

50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C, Bepantol
Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, éleo de
girasol, cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul
ag/silver Urgotul Mepilex Mepilex transfer
Empoles transfer Ag Mepitel
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
28/10/2019 Interessado no Regular N3o
tema
28/10/2019  Familiar, Boa N3do necessario (Cuidado médico: oftalmologista
amigo ou efonoaudidlogoFarmacos analgésico
cuidador de gabapentinaFamaco antialérgico
paciente hixiizineCuidados com a mucosaHyabak 0,15,
Hylogel 2 mgCarboximetilceluloseCuidados
cutaneas hidratagaoVir D+A 1000ui, K2mk7
50mcg/ml, E 150ui,Vitamina C, Bepantol
Derma, Bepantol sensicalm,Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duodermhydroactive, dersani hidrogel, éleo
de girasol,cetaphil, cavilon,CurativosUrgotul
ag/silver, Urgotul, MepilexMepilex transfer,
Mepilex transfer Ag, Mepitel, Membracel)
28/10/2019  Familiar, Muito boa Nao Otimo pra ajudar a quem n3o tem condigdes.
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
28/10/2019 Interessado no Muito boa N3o Incluir fonoaudidlogos, oftalmologista,
tema remédios como gabapentina.
29/10/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2019 Interessado no Boa Sim, https://instagram.com/stories/abraceamaju/2
tema https://instagram.com/stories/abraceamaju/2164755184 164755184696606455?utm_source=ig_story_i
696606455?utm_source=ig_story_item_share&igshid=1j tem_share&igshid=1jyaqj63u8htp
yaqj63u8htp
29/10/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

Pagina 20 de 117



Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

29/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Alguns medicamentos que devem ser incluidos
tema gabapentinaFarmaco antialérgico hixiizine Cuidados com
a mucosa Hyabak 0,15 Hylogel 2 mg
Carboximetilcelulose Cuidados cutaneas hidratacdoVir
D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C,
Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar BaumeAp+,
cicaplast baume b5, duoderm hydroactive , dersani
hidrogel, 6leo de girasol, cetaphil, cavilon, Curativos
Urgotul ag/silver Urgotul Mepilex Mepilex transfer
Empoles transfer Ag Mepitel
29/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
29/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
29/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
29/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
29/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
29/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratacdoVir D+A 1000ui, K2Zmk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, 6leo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel.
29/10/2019 Interessado no Boa Sim, Tudo que a Maju precisa!!!

tema
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
29/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e Acredito que os familiares também
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco necessitam de cuidados psicoldgicos.

antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel
29/10/2019  Profissional de Muito boa Sim, Cuidado médico: pediatra/clinico, oftalmologista,
saude otorrinolaringologista, dermatologista,

gastroenterologista, fonoaudidlogo, psicélogo,
fisioterapeuta, nutricionista, equipe de
enfermagemFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel )
29/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Tratamento com areas especificas como
tema fonoaudidlogo, oftalmologista. Farmacos analgésicos

gabapentina, antialérgico hixiizine, cuidados com a
mucosa humanal 0,15, hylogel 2mg,
carboximetilselulose, cuidados cutaneas hidratagao
virD+A 1000Ui, K2ZMK7 50mcg/ml, E150ui, vitC, bepantol
derma e sensicalm, lipomatose balmAo+ cicaplast vai-me
b5 destanizada hidrogel, cetaphil, curativos urgotul,
ugortul ag/silver, mepilex, membracel entre outros.
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29/10/2019  Familiar, Regular Sim, Cuidado medico: Oftalmologista e

amigo ou fonoaudiologoFarmacos analgésicos

cuidador de gabapentinaFarmaco antialergico hixiizineCuidados com

paciente a mucosa Hyabak 0,15 , Hylogel 2

mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneas hidratacdo
Vir D+A 1000ui , K2mk7 50 mcg/ml, E 150ui , Vitamina C
, Bepantol Derma , Bepantol Sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, Cicaplast Baume b5 , Duoderm Hidroactive ,
Dersani Hidrogel , Oleo de Girassol , Cetaphil ,
CavilonCurativosUrgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex ,
Mepilex transfer , Mepilex Transfer AG , Mepitel ,

Membracel
29/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
29/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
29/10/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2019 Paciente Muito boa N3o
29/10/2019  Familiar, Muito boa N3do NAO
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
29/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidados médicos : Oftalmologista e
tema Fonoaudiologo. Farmacos analgésico Gabapentina.

Farmaco Antialérgico Hixiizine. Cuidados com a Mucosa:
Hyabak 0,15, Hylogel 2mg, Carboximetilceulose.
Cuidados Cutanea Hidratagdo : VirD+A 1000vi, K2mk7
50mcg/ml E 150vi, Vitamina C, Bepantol Derma,
Bepantol Sensicalm, Lipikar Baume ap+, Cicaplast Baume
B5, Duoderm Hidroactive, Dersani Hidrogel, Oleo de
Girassol, Cetaphil, Cavilon. Curativos: Urgotul Ag/Silver,
Urgotul, Mepilex, Mepilex Transfer, Mepilex Transfer AG,
Mepitel, Membracel.
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29/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, inclusao de betaina para distribuicao os pacientes de diagnosticos tardio nao
amigo ou consegue ficar sem comer os alimentos q ja
cuidador de estao acostumados, precisam de alimentos
paciente hipoproteicos

29/10/2019 Empresa Muito ruim Sim, Segundo todos os consensos e publicacdes Sim. Bibliografia adicional: McLean KN. Clique aqui
fabricante da internacionais dos ultimos 30 anos ((Wilken DEL et. al. Betaine treatment of cystathionine &#946;-
tecnologia Homocystinuria-The effects of betaine in the treatment  synthase-deficient homocystinuria; does it
avaliada ofpatients not responsive to pyridoxine. N Engl J Med work and can it be improved? Orphan Drugs:

1983; 309: 448-53), a betaina faz parte do tratamento Research and Reviews 2012:2 / Morris AAM
de todas as formas de homocistinuria, com exce¢do dos et.al. Guidelines for the diagnosis and
pacientes responsivos a piridoxina. Como a betaina management of cystathionine beta-synthase
encontra-se aprovada para esta indicagdo pela Anvisa deficiency. J Inherit Metab Dis DOI

(RE 2.521 de 06/09/19) desde 09 de Setembro de 2019, 10.1007/s10545-016-9979-0 2016. / Yap S. J.
com o nome comercial de Cystadane, deveria ser Classical homocystinuria: Vascular risk and its
incluida no protocolo de tratamento além da dieta e da  prevention Inherit. Metab. Dis. 26 (2003)
suplementagdo com B6, B12 e folato.

29/10/2019 Interessado no Muito ruim Sim, Inclusdo da betainapara distribuigdo OS PACIENTES SAO DE DIAGNOSTICO TARDIO
tema N CONSEGUEM FICAR SEM COMER OS

ALIMENTOS QUE JA ESTAO ACOSTUMADOS
PRECISAM DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

29/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

29/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
amigo ou fonoaudiélogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
cuidador de antialérgico hixiizineCuidados com a mucosaHyabak 0,15
paciente , Hylogel 2 mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneas

hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui,
Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm hydroactive ,
dersani hidrogel, 6leo de girasol, cetaphil,
cavilon,CurativosUrgotul ag/silver , Urgotul ,
MepilexMepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel

29/10/2019 Interessado no Boa Nao
tema

29/10/2019 Interessado no Boa Nao

tema
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29/10/2019 Interessado no Muito ruim Sim, Inclusdo da betaina para distribuicao. Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
tema dos alimentos uma vez que tiveram

diagndstico tardio e ja possuem habitos
alimentares. Em funcdo disto eles ndo
conseguem ficar sem os alimentos e ndo
cumprem a dieta com rigor.

29/10/2019 Interessado no Boa Sim, Ainda devem ser incorporados:Cuidado médico:
tema oftalmologista e fonoaudiélogoFarmacos analgésico

gabapentinaFarmaco antialérgico hixiizine Cuidados com
a mucosa Hyabak 0,15, Hylogel 2 mg
Carboximetilcelulose Cuidados cutaneas hidratacaoVir
D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C,
Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar BaumeAp+,
cicaplast baume b5, duoderm hydroactive , dersani
hidrogel, déleo de girasol, cetaphil, cavilon, Curativos
Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex Mepilex transfer,
Mepilex transfer Ag, Mepitel, Membracel

29/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e NAO

tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel )

29/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Inclusao de Betaina para distribuicao Os pacientes sao diagnostico tardio nao
amigo ou conseguem ficar sem comer os alimentos que
cuidador de ja estao acostumado predcisam de alimentos
paciente hipoproteicos

29/10/2019 Interessado no Muito boa N3o N3o

tema
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29/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, (Cuidado médico: oftalmologista e
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon,Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel )
29/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
29/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel
29/10/2019  Familiar, Boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
amigo ou fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
cuidador de antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
paciente 0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados

cutaneas hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel
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29/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
30/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
30/10/2019  Profissional de Muito boa N3do
saude
30/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, Incluir:Cuidado médico: oftalmologista e
amigo ou fonoaudidlogoFarmaco: analgésico
cuidador de gabapentinaFarmaco: antialérgico hixiizine Cuidados
paciente com a mucosa: Hyabak 0,15, Hylogel 2 mg,

Carboximetilcelulose Cuidados cutaneos hidratagdo: Vir
D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C,
Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar BaumeAp+,
cicaplast baume b5, duoderm hydroactive , dersani
hidrogel, dleo de girasol, cetaphil, cavilonCurativos:
Urgotul ag/silver, Urgotul, Mepilex, Mepilex transfer,
Mepilex transfer Ag, Mepitel, Membracel.

30/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

30/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

30/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
amigo ou fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
cuidador de antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
paciente 0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados

cutaneas hidratacdoVir D+A 1000ui, K2Zmk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel )

30/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da betaina Os pacientes sofrem em retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos q ja eram acostumados comer
cuidador de por terem o diagndstico tardio por isso os
paciente alimentos hipoproteidos sdo muito

importante

Pagina 27 de 117



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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
30/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2019 Interessado no Boa N3o
tema
30/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado medico oftalmologista e
tema fonoaudidlogo.Farmacos analgésico
gabapentinaFarmacos antialérgico hixiizincuidados com
a mucosaHyabak 0.15, hylogel 2
mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneas hidratagdoVir
D+ A 1000ui, K2 mk7 50cmg/mIE150ui,VitC Bepantol
Derme, Bepantol sensivel,Lipikar Baumr Alt cicaplast vai
me b5, duode4 hydroactive,dersani hidrogel éleo de
girassol cetaphil cavilonCurativosUrgotul
ag/super,Urgotul, mepilex mepilex transfere,mepilex
transfere ou, mepitel,membracel
30/10/2019 Interessado no Boa N3o
tema
30/10/2019  Profissional de Boa Nao Seja analisado a importancia da medicagao
saude com carater de urgéncia.
30/10/2019 Interessado no Muito boa N3do Cuidados médicos: oftalmologista e

tema

fonoaudidlogo, além da dermatologia.
Farmaco Analgésico: gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa
Hyabak 0,15 Hylogel 2 mg
Carboximetilcelulose Cuidados cutaneas
hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7
50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C, Bepantol
Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, éleo de
girasol, cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul
ag/silver Urgotul Mepilex Mepilex transfer
Empoles transfer Ag Mepitel
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30/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Precisa incluir a Betaina no protocolo Os alimentos hipoproteicos sdo de extrema
amigo ou importancia visto que os pacientes precisam
cuidador de manter um bommcontroke metabdlico, e a
paciente dieta e muito restrita ficandonimpossovel
levar adiante sem estes alimentos para
diversificar o mondtono cardapio.
30/10/2019  Familiar, Regular Sim, Minha filha é enfermeira e cuida ha mais de 7 anos  Além do tratamento tépico que é a sobrevida  Clique aqui
amigo ou de uma menina com Epidermdlise Bolhosa e desde para ela, quero reforgar a importancia de
cuidador de entdo acompanho todo o sofrimento de trocas de uma assisténcia multiprofissional, porque
paciente curativos, banho e internagdes. Até conhecer a minha essa menina é o exemplo de falta de cuidado

filha, ela usava vaselina com rayon, as feridas sempre
foram croénicas, sem cicatrizagdo, banhos muito
demorados, revolta e trauma de curativos que grudam e
nao trazem qualidade de vida. Ha dois anos ela usa dois
curativos chamados UrgoTul e UrgoTul Ag, a vida dela
mudou, hoje as feridas cicatrizam mais rapido, quando
tem infecgdo usa o curativo com prata (tela marrom)
para diminuir as idas ao hospital. Seu trauma melhorou
bastante porque agora ela consegue tirar sozinha os
curativos dos bragos porque eles ndo grudam. Pego para
incluirem o UrgoTul e UrgoTul Ag (lipidocoloide), assim
ela pode ter uma melhor qualidade de vida!

e conhecimento dos pais, pois ela é
cadeirante porque suas pernas grudaram por
falta de um cuidado especializado, usa
fraldas, é analfabeta, sofre preconceito da
sua prépria familia. Tenho orgulho da minha
filha porque ndo é facil cuidar e enfrentar os
desafios do dia a dia das pessoas com EB.
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Sim, A homocistinuria é um disturbio do metabolismo de
aminoacidos que é causada pela falta da enzima
cistationina beta-sintase, que é necessaria para
metabolizar a homocisteina, com isso ha um acumulo
dessa substancia. Esse disturbio pode causar diversos
sintomas, incluindo redugao da visao, deficiéncia
intelectual e anomalias esqueléticas. Os tratamentos
indicados nesse Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas para essa doenga sao: Para aqueles
individuos que sdo responsivos a piridoxina, o
tratamento consiste na administracado de cloridrato de
piridoxina em combinagdo com o 4cido félico. Os
pacientes parcialmente responsivos recebem cloridrato
de piridoxina em combinagdo com o acido fdlico, dieta
com restricao de metionina e férmula metabdlica isenta
de metionina (FMIM). Para pacientes ndo-responsivos a
piridoxina, o tratamento é baseado em dieta isenta de
proteinas de alto valor biolégico, de origem animal, e
restrita em alimentos de origem vegetal com alto teor
de metionina e utilizacdo de FMIM. Acido félico e
vitamina B12 devem ser prescritos, esta Ultima quando
houver deficiéncia.Contudo, existe vasta literatura
disponivel sobre a possibilidade de tratamento para a
homocistinuria utilizando-se o tratamento com betaina.
Esse produto vem sendo utilizado, ha anos, como uma
opgao de tratamento para pacientes parcialmente ou
totalmente ndo responsivos ao cloridrato de piridoxina
em combinagdo com o acido félico. Dessa forma, o uso
desse produto é uma alternativa viavel para esses
pacientes. Lembrando que esse medicamento se
encontra registrado na Anvisa, para essa indica¢do, sob
o nome comercial CYSTADANE. Sua aprovacgdo de
registro foi publicada por meio da Resolugao RE 2.521
de 06/09/19). Algumas referéncias sobre esse uso serdo
apresentadas abaixo. Em Smolin LA et al., a betaina
anidra oral foi administrada, juntamente com uma dieta
irrestrita, a dois pacientes com homocistinuria
deficientes em cistationina-sintase e ndo responsivos a
piridoxina. O tratamento com betaina ocasionou uma
diminuigédo significativa (para 1/4 do controle) na
concentragdo plasmatica de homocisteina e um

aspecto?
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aumento (duas a quatro vezes) nos valores plasmaticos
de metionina. Essa resposta bioquimica foi
acompanhada de melhora clinica. Ndo foram
apresentados efeitos negativos aparentes ap6s mais de
dois anos de suplementacdo de betaina.Wilcken DEL et
al., trazem que o tratamento da homocistinuria em
pacientes que ndo respondem a piridoxina geralmente
nao é bem-sucedido bioquimicamente ou clinicamente e
complicagOes vasculares, oculares e esqueléticas
geralmente s3o observadas. Nesse sentido, dez
pacientes com deficiéncia de cistationina-sintase que
ndo eram responsivos a piridoxina e um paciente com
homocistinuria devido a um defeito no metabolismo da
cobalamina foram tratados com 6 g diarios de betaina
adicionada a terapia convencional, para melhorar a
remetilagdo da homocisteina. Todos os pacientes
tiveram uma diminuicdo substancial nos niveis
plasmaticos totais de homocisteina (P <0,001) e um
aumento nos niveis totais de cisteina (P <0,001). Em
relacdo a esse estudo, foi concluido que o tratamento da
homocistinuria que ndo responde a piridoxina e dos
disturbios da remetilagdo da homocisteina deve incluir
betaina em doses adequadas para garantir a reducdo
maxima dos niveis plasmaticos elevados de
homocisteina.Uma revisdo da literatura foi realizada
para apontar a seguranca e eficacia da betaina no
tratamento da homocistinuria por Maclean KN. Esse
trabalho apresentou diversas informagGes de estudos
clinicos exitosos em relagdo ao uso desse ativo para a
indicacdo citada. Como conclusdo, o autor traz que a
capacidade demonstrada deste composto para auxiliar
no controle bioquimico eficaz indica fortemente que ele
exerce beneficio clinico significativo nessa
condigdo.Wilcken DEL and Wilcken B avaliaram a histdria
natural de pacientes com homocistinuria tratados com
diferentes tipos de terapias. Em 32 pacientes, com idade
média de 30 anos (variagdo de 9 a 66 anos), o
tratamento foi com piridoxina, 4cido fdlico e
hidroxocobalamina. Havia 17 pacientes responsivos a
piridoxina e todos mantiveram baixos os niveis de
homocisteina <200umol/L por um periodo médio de
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16,6 anos. Os 15 pacientes nao responsivos receberam
adicionalmente 6-9 g de betaina diariamente. Isso
resultou em uma um declinio médio adicional de 74% (+
14% DP) nos niveis de homocisteina, persistindo durante
um periodo médio de tratamento (pds-betaina) de 11
anos; média atual + DP os niveis sdo 33 £ 17 pmol/L.
Diante disso, foi concluido que o tratamento
efetivamente reduz os niveis de homocisteina, mesmo
para niveis abaixo do ideal; reduz acentuadamente o
risco cardiovascular em pacientes com deficiéncia de
cistationina &#946;-sintase e que a terapia com betaina
contribui de maneira importante para isso em pacientes
gue ndo respondem a piridoxina. A betaina como
terapia adicional é segura e eficaz por pelo menos 16
anos.Diante desses achados entre outros presentes na
literatura cientifica, é possivel perceber que esse é um
produtos extremanmete seguro e eficaz, inclusive,
avaliado e aprovado pela Anvisa e que possui como
indicagdo terapéutica o tratamento homocistinuria.
Nesse sentido, ndo incluir esse medicamento no PCDT é
uma situagao critica, pois desconsidera anos de estudo
sobre o tema e priva a sociedade do conhecimento mais
amplo desse produto. McLean KN. Betaine treatment of
cystathionine &#946;-synthase-deficient
homocystinuria; does it work and can it be improved?
Orphan Drugs: Research and Reviews 2012:2Smolin LA
et al., The use of betaine for the treatment of
homocystinuria. The Journal of Pediatrics Volume 99,
Issue 3, September 1981, Pages 467-472. Wilcken DEL et
al., Homocystinuria — The Effects of Betaine in the
Treatment of Patients Not Responsive to Pyridoxine. N
Engl J Med 1983; 309:448-453Wilcken DEL and Wilcken
B, The natural history of vascular disease in
homocystinuria and the effects of treatment. J. Inher.
Metab. Dis. 20 (1997) 295- 300

30/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Nao
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30/10/2019

Paciente Muito boa

GOSTARIA DE ESCLARECER QUE MEU FILHO
DE 11 ANOS PORTADOR DE EPIDERMOLISE
BOLHOSA DISTROFICA RECESSIVA INICIOU O
USO DOS PRODUTOS NANOSKIN
,OBSERVADO QUE OS PRURIDOS
DIMINUIRAO,NAO TENDO TAMBEM A
NECESSIDADE DE FAZER USO DE
ANALGESICOS ANTES DO BANHO,
LEMBRANDO QUE ERA UMA TORTURA PARA
ELE, DEVIDO AS MUITAS LESOES, ASSIM SE
TORNOU MAIS AGRADAVEL,AS NOITES DE
SONO SE TORNARAM MAIS TRANQUILAS.AS
LESOES TIVERAM A CICATRIZACAO MAIS
RAPIDAS E NAO SANGRAM TANTO COMO
ANTES.ACREDITO QUE COM OS PRODUTOS
NANOSKIN MEU FILHO PASSOU A TER UMA
MELHORA DE VIDA..GRATA PELA ATENCAO

30/10/2019

Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de

paciente

Sim, Inclusdo da Betaina para distribuicdo aos pacientes
com homocistinuria.

Os pacientes sao diagnosticados tardiamente,
dai ja ha muito tempo acostumados com
alimentos consumidos por todos, dai a
necessidade de consumirem alimentos
hipoprotéicos.

30/10/2019

Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de

paciente

Sim, E necessaria a inclusdo da BETAINA.

Alimentos hipoproteicos sdo esséncias na
dieta dos pacientes com erro inato do
metabolismo hereditério da proteina.A falta
da medicagdo e dos alimentos hipoproteicos
trazem prejuizos para a vida dos pacientes.

30/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel
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30/10/2019  Familiar, Muito ruim N3do Sim, é inadmissivel que a betaina e os
amigo ou alimentos estejam excluidos, eles fazem parte
cuidador de do tratamento. Eu como mae de um paciente
paciente sei muito bem que a vida do meu filho

depende de um tratamento rigoroso na qual
necessitam destes medicamentos e

alimentos!
30/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclus3o da Betaina Os pacientes precisa dos alimentos
amigo ou hipoproteicos para os pacientes terem uma
cuidador de vida saudavel .
paciente
30/10/2019  Profissional de Muito boa Sim, Em relagdo aos cuidados orais descritos entre as Clique aqui
saude paginas 21 e 23 gostaria de acrescentar sobre o uso de

dentifrico fluoretado, pois no texto sé cita uso de fldor
isoladamente e segundo o guia de recomendagdes para
o uso de fluoretos no Brasil, ss dentifricios fluoretados
sdo recomendados desde a erupgdo do primeiro dente
na cavidade bucal, para ser efetivo deve conter pelo
menos 1.000ppm de fldor. Recomenda-se o uso em
toda a populagdo e especificamente em criangas
menores de nove anos de idade, deve usar dentifricios
fluoretados em pequenas quantidades. Em relagdo ao
tratamento das lesdes orais: As bolhas, Ulceras e erosdes
orais sdo caracteristicas comuns na EB e tendem a
provocar dor, dificuldade em alimentar e higienizar a
boca. Um estudo demonstrou o uso do Sucrafato
suspensdo para tratamento e prevengdo de lesdes orais,
no trabalho foi recomendado o uso 4 vezes ao dia e
demonstrou que o sucrafato reduziu o desenvolvimento
e a duragdo de bolhas e ulceras na mucosa oral, além de
diminuir a dor local.

Pagina 34 de 117


http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11173194_345331.pdf

Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

31/10/2019  Profissional de Muito ruim Sim, O protocolo estabelecido é obsoleto. A sulfadiazina Ha consensos internacionais que preconizam Clique aqui
saude de prata ndo é uma boa opgdo para o tratamento desses a utilizacdo de produtos/ coberturas outras
pacientes. com tecnologia eficaz e segura ( baseada em
estudos cientificos) nos pacientes portadores
de EB. Tais tecnologias provéem a esses
individuos menos dor e trauma no.manejo
diario de suas feridas. Ha sobretudo que se
pensar neles. Quem prescreve sulfadiazina de
prata para esses pacientes ndo tem nogao do
desconforto e dor que isso traz ao paciente
nessa condi¢do.3
31/10/2019  Profissional de Muito boa Sim, Quais medicamentos que os portadoras Como profissional farmaceuticos nao foi
saude epidermolise bolhosa nao pode usa e cosmeticos e citados em pauta da sua importancias no
correlatos acompanhamento farmacoterapeuticos ja
nao tem tratamento medicamentoso, em
que podemos contribuir para os portadores
epidermolise Bolhosa na assistencia
farmaceutica?
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, Disponibilizagdo da medicagao Betaina. E extremamente importante que os
amigo ou homocistinuricos tenham um protocolo de
cuidador de tratamento-
paciente
31/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, Disponibilizacdo da medicacdo Betaina. E extremamente importante que os
amigo ou homocistinuricos tenham um protocolo de
cuidador de tratamento-
paciente
31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagnéstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares,em fungao disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumpre a dieta com
rigor,por esse motivo os alimentos
hipoproteicos é tdo necessario para manter
uma vida perto da normalidade, s6 assim os
pacientes conseguirdo aderir realmente a
dieta evitando a progressao da doenca
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31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, é necessaria a inclusdo da Betaina os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos, uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio, e ja possuem habitos
paciente alimentares Em funcdo disso, ele ndo

conseguem retirar esses alimentos de sua
dieta, e consequentemente ndo cumprem a
dieta com rigor. Por esse motivo os alimentos
hipoproteicos s¢ao necessarios para se
manter uma vida perto da normalidade. S6
assim os pacientes irdo realmente aderir a
dieta, evitando a progressao da doenca

31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Inclusdo da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a alimentagao,
amigo ou ja que o diagndstico foi tardia. Havendo a
cuidador de necessidade de alimentos hipoproteicos
paciente

31/10/2019  Familiar, Regular Sim, Os pacientes precisam da medicacdo Betaina para O Protocolo é importante para o tratamento,
amigo ou manterem o tratamento. os pacientes precisam de atencgdo e politicas
cuidador de publicas.
paciente

31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da betaina Como os pacientes tiveram diagndstico tardio
amigo ou e consequentemente ja possuem habitos
cuidador de alimentares, torna-se muito dificil seguir uma
paciente dieta com rigor.

31/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

Pagina 36 de 117



Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

31/10/2019  Familiar, Regular Sim, N3o sabia da existéncia dessa doenca rara até Essas criancas precisam ter um cuidado Clique aqui
amigo ou minha filha que é enfermeira comecar a cuidar de alguns melhor integrado, com o olhar em todas as
cuidador de pacientes, e em especial uma que hoje é afilhada da complicagdes. Precisa melhor o controle da
paciente minha filha. Essa menina enfrenta desafios sécio- dor, porque elas sofrem demais! Quando eu

culturais e financeiros muito importantes, e seus me queimo ou fago uma pequena bolha
curativos sempre foram vaselina com gaze e isso gerou  penso nessas pessoas que possuem bolhas no
um trauma e revolta porque foram curativos que corpo todo.

grudaram, ndo trouxeram cicatrizagdo e sempre teve

infecgao precisando ser internada. Gostaria de pedir a

inclusdo dos curativos com a tecnologia lipidocoloide

(UrgoTul e UrgoTul Ag), que estdo fazendo a diferenca

na vida dessa menina porque eles ndo grudam, na hora

da retirada ndo causam dor e conseguem trazer a

cicatrizagdo e combate a infecgdo!

31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da Betaina. Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagnéstico tardio é ja possuem habitos
paciente alimentares em fungdo disso eles ndo

conseguem retirar o alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor

31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Distribuicdo da medicagdo Betaina para os Os pacientes precisam urgentemente de
amigo ou pacientes. Protocolo e politicas publicas.
cuidador de
paciente

31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Que os pacientes recebam a medicagdo Betaina. E muito importante o Protocolo de
amigo ou tratamento para que os pacientes tenham
cuidador de seus direitos garantidos.
paciente

31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Necessario a inclusao da betaina Os paciente sofrem com diagndstico atrasado
amigo ou e os suplementos da dieta hipoproteica
cuidador de deveria ser implementada por alimentos
paciente distribuidos pelo governo tendo em vista a

melhoria e qualidade de vida dos pacientes e
evitando gastos com saude internagdes e
custos que poderiam ser evitados

31/10/2019 Interessado no Ruim Sim, Precisamos de medicamentos especificos para as Nossos pacientes Precisam de alimentos

tema

doencas raras

hipoproteicas para ter uma vida saudavel
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31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Os pacientes precisam da medica¢do Betainasem O Protocolo vai garantir o direito a um
amigo ou precisar ficarem brigando na justica para conseguirem, tratamento digno.
cuidador de isso é dignidade para os pacientes.
paciente
31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Os pacientes precisam garantir a distribui¢do da O Protocolo clinico é extremamente
amigo ou medicacd Betaina, necessaria ao tratamento e férmulas importante para o tratamento dos pacientes.
cuidador de adequadas.
paciente
31/10/2019  Familiar, Regular Sim, Incluir a medicac¢do Betaina no protocolo
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Incluir a medica¢do Betaina no protocolo
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019 Interessado no Muito ruim Sim, E NECESSARIA A INCLUSAO DA BETAINA OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
tema PARTE DOS ALIMENTOS UMA VEZ QUE

TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, EM
FUNCAO DISSO ELES NAO CONSEGUEM
RETIRAR OS ALIMENTOS E
CONSEQUENTEMENTE NAO CUMPREM A
DIETA COM RIGOR.POR ESSE MOTIVO OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS SAO
NECESSARIOS

31/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Referéncia

31/10/2019  Profissional de Regular Sim, Sou enfermeira e cuido de pessoas com EB ha Sugiro que a EB tenha uma notificacdo Clique aqui

saude guase 8 anos, mesmo sendo uma doenca rara existe um compulsdria para que possamos desencadear
impacto direto em sua qualidade de vida, os cuidados necessarios e especializados ao
principalmente no cuidado das feridas que possuem nascer de um bebé com bolhas no corpo,
pelo corpo todo para o que tem a classificagdo mais como também poderemos saber quantas
grave!! A lista de curativos propostos no PCDT ndo pessoas com a doenga temos no pais.
atende todas as necessidades dessas pessoas, sugiro Poderemos ter os dados estatisticos oficiais.
retirar do protocolo a Sulfadiazina de Prata Creme que é Com os cuidados adequados ao nascer
um medicamento, é tdxico para a ferida, como também reduziremos a mortalidade nos primeiros dias
sua durabilidade é de 12 horas e o paciente tem que de vidas e as complica¢des por impericia dos
tomar 2 banhos por dia para minimizar as complicagdes profissionais de saude. Na Franga quando
com esse medicamento. O creme ndo é indicado para o  nasce um bebé com suspeita de EB, o sistema
tratamento da EB e ndo esta dentro do consenso publico / centro de referéncia e Debra Franca
internacional. Sugiro a inclusdo de coberturas com precisam ser comunicados em um periodo
tecnologia Lipidocoldide (UrgoTul) que atua na maximo de 48h. No Chilhe eles ja ficam
otimizacdo da cicatrizacdo, pois prolifera fibroblastos e  sabendo em um periodo de 8 horas.
as células da matriz extra celular, além de ser um
curativo primario atraumatico, ndo adere / gruda no
leito da ferida. E a cobertura lipidocoloide Ag (UrgoTul
Ag) combate a infecgdo pela presenca da prata e otimiza
a cicatrizagdo também pela prépria tecnologia. Muitos
pacientes referem que é um curativo flexivel, facil
manejo e retirada, sem causar dor, se sentem "frescos"
porque o curativo forma um gel lipidocoloide em
contato com o exsudato e com isso 0 manejo da
temperatura do corpo auxilia para evitar a formagao de
novas bolhas! S3o curativos que estdao dentro do ultimo
Guideline Internacional da Debra de 2017.

31/10/2019 Interessado no Regular Sim, Cuidado médico: oftalmologista e

tema

fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco

antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,

Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel )
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31/10/2019 Interessado no Regular Sim, Quero falar sobre o tratamento dessas pessoas com Como mae de 3 filhos, gracas a deus sem Clique aqui
tema a doenga, as feridas sdo pelo corpo todo e no protocolo nenhuma doenca, acho que precisa ter um
nado tem todos os curativos necessarios para ajudar na apoio aos pais porque enfrentar todos os dias
cicatrizacdo, controle da dor e para matar as bactérias  esses cuidados, dificuldades da saude
sem ser perigoso para o paciente. Sugiro a inclusdo de publica, filas de espera e preconceito,
coberturas com tecnologia lipidocoloide neutra e com nenhuma cabega fica normal. As maes
prata (UrgoTul e UrgoTul Ag), porque fazem a precisam de ajuda também.
cicatrizagdo acontecer mais rapido, ndo gruda e mata as
bactérias das feridas.
31/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Oftalmologista e fonoaudidlogoFarmacos Clique aqui
tema analgésico gabapentinaFarmaco antialérgico hixiizine
Cuidados com a mucosa Hyabak 0,15, Hylogel 2 mg
Carboximetilcelulose Cuidados cutaneas hidratagaoVir
D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C,
Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar BaumeAp+,
cicaplast baume b5, duoderm hydroactive , dersani
hidrogel, 6leo de girasol, cetaphil, cavilon, Curativos
Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex Mepilex transfer,
Mepilex transfer Ag, Mepitel, Membracel)
31/10/2019 Interessado no Boa N3o
tema
31/10/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3do
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o Sim da necessidade de ampliacdo dos
tema materiais liberados via sua para os pacientes,
tais como gasinhas curativos ideias que ndo
grudam, fisioterapia, auxilio pisicologico para
a familia
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema
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31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da Betaina. Os pacientes sofrem ao retirar a maioria dos
amigo ou alimentos ja que tivera, diagndstico tardio e
cuidador de ja possuem habitos alimentares. Em fungao
paciente disso ndo conseguem retirar os alimentos

consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.

31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

31/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

31/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Necessaria a inclusdo da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram o
cuidador de diagndstico tardio. E ja possuem habitos
paciente alimentares . Em funcdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com vigor. Por isso os alimentos
hipoproteicos Sdo necessarios para que se
tenha uma vida perto da normalidade s6
assim os pacientes poderao aderir a dieta e
evitar uma progressao da doenga.

31/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado medico: oftalmologista e fonoaudiologo;
tema Farmacos analgesico: gabapentinaFarmaco antialergico:

hixiizineCuidados com a mucosa: Hyabak 0,15, Hylogel 2
mg, carboximetilceluloseCuidados cutaneos: hidratagao
Vit D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 15)ui, Vitamina C,
Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar BaumeAp+,
cicaplast baume b5, duoderm hydroactive, dersani
hidrogel, oleo de girassol, cetaplhil, cavilonCurativos:
Urgotul ag/silver, Urgotul, Mepilex transfer, Mepilex
transfer Ag, Mepitel, Membracel
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31/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
amigo ou fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
cuidador de antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
paciente 0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel
31/10/2019 Interessado no Boa N3o
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
tema fonoaudiélogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel
31/10/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e

tema

fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel )
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31/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

31/10/2019 Interessado no Boa Sim, oftalmologista e fonoaudidlogo, farmacos
tema analgésico gabapentina, farmaco antialérgico hixiizine,

cuidados com a mucosa hyabak 0,15, hylogel 2 mg,
carboximetilcelulose, cuidados cutaneas hidratacdo: Vir
D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C,
Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar BaumeAp+,
cicaplast baume b5, duoderm hydroactive, dersani
hidrogel, éleo de girasol, cetaphil, cavilon, Curativos:
Urgotul ag/silver, Urgotul, Mepilex, Mepilex Transfer,
Mepilex Transfer Ag, Mepitel, Membracel.

31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Gostaria que todos os curativos dos portadores de  Cutimed SitecPolyMem PoolfixSpycra
amigo ou EB fossem de facil acesso sem precisar entrar em agdo.  contactSilicone DressingAllevyn classic
cuidador de
paciente

31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

31/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Que sejam disponibilizados aos pacientes alvo
tema dessa consulta todos os medicamentos, curativos,

paliativos, farmacos e tratamentos necessarios para que
estes tenham uma melhor qualidade de vida, incluindo a
possibilidade de tratamentos inovadores, como o
transplante de medula.

31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario incluir a betaina Os pacientes necessitam de alimentos
amigo ou hipoproteicos pois sua dieta é muita restrita
cuidador de de proteinas , entdo é necessdrio a inclusdo
paciente desses alimentos
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31/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, necessario (Cuidado médico: oftalmologista e

amigo ou fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco

cuidador de antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak

paciente 0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados

cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel )
31/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, necessario (Cuidado médico: oftalmologista e N3o.
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco

antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver, Urgotul ,

Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel )
31/10/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude
31/10/2019 Interessado no Regular Sim, Cuidado médico: oftalmologista e fonoaudidlogo
tema Farmaco analgésico: gabapentina Farmaco antialérgico:

hixiizineCuidado com a mucosa: hyabak0,15, hilogel
2mg, carboximetilceluloseCuidado cutaneos hidratagado:
vit D+A 1000 ui, k2mk750mcg/ml, E 150 ui, vitamina C,
bepantol derma, bepantol sensicalm, lipikar baume Ap+,
cicaplast baume b5, duoderm hydroactive, dersani,
hidrogel, éleo de girassol, cetaphil, cavilonCurativos:
urgotul ag/silver, urgotul, mepilex, mepilex transfer,
mepilex transfer ag, mepitel, membracel
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31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Cobertura indicada para Epidermdélise Bolhosa. Clique aqui
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Urgo Tul e Urgo Tul Ag, ambos indicados pra Clique aqui
amigo ou epidermolise bolhosa.
cuidador de
paciente
31/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Neste protocolo ndo foi incluso a medicacdo Os alimentos hipoproteicos sdo esséncias na
amigo ou betaina e nem a adesdo para que o governo ajude na dieta, mas sdo muito caros e dificeis de
cuidador de distribuicdo de alimentos hipoproteicos comprar
paciente
31/10/2019  Familiar, Boa Sim, Urgotul, UrgotulAg Produto com utlizagao nessas criangas, bons Clique aqui
amigo ou resultados e bula com indicagdo.
cuidador de
paciente
31/10/2019  Paciente Muito boa Ndo Precisamos urgentemente de alimentos
hipoproteicos
31/10/2019 Familiar, Boa Sim, URGO TUL AG CURATIVO PRIMARIO COM Clique aqui
amigo ou ANITMICROBIANO, NAO ADERENTE,
cuidador de INDICADO PR EB CONFORME BULA EM
paciente ANEXO.
31/10/2019  Profissional de Regular Sim, A aplicacdo de espuma de poliuretano ndo adesiva O uso da barreira de prote¢cdo composta por
saude impregnada com ibuprofeno em lesdes dolorosas; polihexanida 0,2%, alfabisabolol e dimeticona
para redugao de prurido e carga microbiana;
bem como uso do antisséptico bucal com
polihexanida a 0,2% para tratamento de
lesdes em mucosa oral.
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

31/10/2019  Familiar, Muito boa
amigo ou
cuidador de

paciente

Sim, Mei filho tem EB é uma doen¢ muito triste deveria
ter um salario pra ele e pra mae cuidadora eu deixei
tudonpractomar conta dele os gastos sdo muitos alto e
eu preciso tb de cuidados os cuidafores nao temos como
trabalhar o nossa vida é a deles meu filho tem 5 anos e
nao recebe o auxilio doenga isso é desumano um
absurdo.

E tratamentos para cura deveria ser
aprovado experiéncia para cura de nossos
filhos....mepilex g usa ferro suplementos
alimentares vitaminas colirio hylogel
bepantol ser na cetafil hixizine loratadina e
vitamina c pomadas pra mucosa tudoooooo é
muita coisa 0 nome dele é Davi de Menezes

Calixto
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019 Interessado no Boa Sim, (Cuidado médico: oftalmologista e Todos nds temos assegurado pelo

tema

fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel )&#9989;

Constituicdo o direito a vida a saude e
educacédo entre outros. E satde é dever do
estado...por tanto que este faga a sua parte.

31/10/2019 Interessado no Muito boa
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel

Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico
gabapentinaFarmaco antialérgico hixiizine
Cuidados com a mucosa Hyabak 0,15,
Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdaoVir D+A 1000ui, K2mk7
50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C, Bepantol
Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de
girasol, cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul
ag/silver , Urgotul , Mepilex Mepilex transfer,
Mepilex transfer Ag, Mepitel, Membracel )

31/10/2019 Interessado no Muito boa

tema

Boa
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

31/10/2019

Interessado no Regular
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel

31/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Nao

Todos os portadores de EB devem ser
assistidos com toda medicagao e
suprimentos necessarios de forma a
minimizar a doenga e suas
consequéncias,Independente da localidade
gue reside. Tratamento humano e rapido.

31/10/2019

Interessado no Regular
tema

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizineCuidados com a mucosaHyabak
0,15, Hylogel 2mgCarboximetilceluloseCuidados
cutaneos hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Dema, Bepantol Sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive, dersani hidrogel, éleo de girasol, cetaphil,
cavilonCurativosUrgotul ag/silver, Urgotul, Mepilex,
Mepilex Transfer Ag, Mepitel, Membracel

31/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Nao

31/10/2019

Interessado no Muito boa
tema

Nao
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31/10/2019 Interessado no Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel )
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Inclusdo da betaina para distribuicdo Os pacientes sdo de diagndstico tardio e ndo
amigo ou conseguem ficar sem comer os alimentos que
cuidador de ja sdo acostumados.Precisam de alimentos
paciente hipoproteicos.
31/10/2019 Interessado no Boa N3do
tema
31/10/2019  Familiar, Boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o A
tema
31/10/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Necessario a inclusdo da betamina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram o
cuidador de diagnéstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em fungdo disso eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.
31/10/2019 Interessado no Muito boa Nao

tema
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Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
31/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019  Familiar, Muito ruim Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019 Interessado no Muito ruim Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel
31/10/2019  Familiar, Muito boa N3do Clique aqui
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019 Interessado no Regular Sim, Cuidado Médico: Oftamologista e

tema

FonoaudidlogoFarmacos analgésico
gabapentinaFarmaco antialérgico hixizineCuidados com
a mucosa:Hyabak 0.15 , Hylogel 2
mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneos
hidratagdo:Vir D+A 1000ui, K2mk7 50 mcg/ml, E 150 ui,
Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, Cicaplast baume b5, Duoderm hydroactive,
Dersani, Hidrogel, Oleo de girasol, Cetaphil, Cavilon.
Curativos:Urgotul ag/silver, Urgotul, Mepilex, Mepilex
transfer, Mepilex transfer Ag, Mepitel, Membracel.
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como de protocolo ou diretriz? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
31/10/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos, uma vez que tiveram o
cuidador de diagndstico tardio é ja possuem habitos
paciente alimentares, em func¢do disso eles i
conseguem retirar os alimentos é
consequentemente i cumprem a dieta c rigor.
31/10/2019 Interessado no Regular Sim, Cuidado Médico: Oftamologista e
tema FonoaudidlogoFarmacos analgésico
gabapentinaFarmaco antialérgico hixizineCuidados com
a mucosa:Hyabak 0.15 , Hylogel 2
mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneos
hidratagdo:Vir D+A 1000ui, K2mk7 50 mcg/ml, E 150 ui,
Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, Cicaplast baume b5, Duoderm hydroactive,
Dersani, Hidrogel, Oleo de girasol, Cetaphil, Cavilon.
Curativos:Urgotul ag/silver, Urgotul, Mepilex, Mepilex
transfer, Mepilex transfer Ag, Mepitel, Membracel.
31/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Precisa colocar a Betaina no PCDT Sem os alimentos hipoproteicos a adesao é Clique aqui
amigo ou muito dificil
cuidador de
paciente
31/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Precisa ser incluida a Betaina Sem os Alimentos hipoproteicos e Clique aqui
amigo ou diagnostico tardio é muito dificil uma boa
cuidador de adesdo
paciente
31/10/2019 Paciente Ruim Sim, Precisa ser incluida a Betaina no PCDT Como nao tive o diagnostico precoce ,0s Clique aqui
alimentos hipoproteicos sao necessarios e
ndo consigo comprar por conta do valor .
31/10/2019  Familiar, Ruim Sim, precisa incorporar a BETAINA no PCDT sim,Minha filha precisa dos alimentos Clique aqui
amigo ou hipoproteicos para conseguir ter boa adesao
cuidador de pois ela teve o diagnostico tardio
paciente
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

31/10/2019  Familiar, Regular Sim, Cuidado médico: oftalmologista e Todo ser humano tem o direito de ter uma
amigo ou fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco vida digna, e isso inclui ter uma qualidade de
cuidador de antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak vida, com necessidades basicas de saude.
paciente 0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados Desta forma os portadores de EB ndo é

cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, diferente, eles necessitam de um

E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol atendimento melhor, que abranja todos os
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, cuidados com a doenga. E um direito.
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,

cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,

Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel )&#9989;n3d0 esqueca de salvar clicando em
GRAVAR.http://formsus.datasus.gov.br/site/formulario.p

hp?id_aplicacao=51534

31/10/2019  Familiar, Ruim Sim, Precisa da Betaina sim,minha filha precisa dos alimentos Clique aqui
amigo ou hipoproteicos pois ela teve diagnostico tardio
cuidador de
paciente

31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o

tema
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31/10/2019

Profissional de Muito boa
saude

Sim, Epidermdlise bolhosa: parecer diante da consulta
pubicaPontos para revisdo:Na EB é Importante ter
cuidado com a pele; quando pegar na pessoa, precisa
ser de leve, usar uma superficie de apoio como
travesseiros e as lesdes protegidas (com silicone suave).
O RN com EB tem a pele muito fragilizada, as maos e os
pés podem grudar, sendo necessario separar os dedos. A
indicacdo para evitar trauma, sangramento e dor é o uso
do curativo de silicone suave, formando uma luva *
Mepilex Transfer ( curativo de silicone, transferidor de
exsudato), citado no protocolo (importante corrigir para
o tamanho correto que é o 15x20cm ou 20x50cm). Ndo
usar gaze com vaselina nas lesGes porque gruda
causando muita dor e trauma. A vaselina pode ser usada
no bico do peito da genitora para diminuir friccgdo no
momento da amamentac¢do.Para os procedimentos com
a pessoa com EB, é preciso usar protegdo, a
manipulacdo pode retirar a pele. A Molnlycke tem um
programa Fique Bem(
https://www.molnlycke.com.br/pesquisa/) com guia
cirurgico, usando produtos atraumaticos ,conforme
protocolo da Debra internacional: Guidelines for the
practical care of adult patients with Epidermolysis
Bullosa during surgical procedures (2011) -
https://www.debra.org.ukEm casos de lesGes infectadas,
pode ser necessario o uso de curativos com prata (Ag);
sem a borda para ndo machucar a ferida e de
preferéncia com silicone para ndo aderir e evitar trauma.
N3o é vidvel o uso as sulfadiazina de prata porque a
mesma tem meia vida de oito horas e a pele deve ser
manipulada o minimo possivel. O paciente com EB deve
possuir todas as suas necessidades avaliadas. Acredita-
se que nenhuma delas seja mais relevante do aspecto de
cuidado. Porém por tratar-se de uma genodermatose
gostaria de discutir aspectos referentes aos curativos
para pacientes com EB.E importante considerar para
escolha da cobertura ideal. Curativos que além de
propiciarem um ambiente de cicatrizacdo adequado,
ndo ocasionem trauma e novas bolhas. Visto que qual
seja o tipo da EB existe uma falha na juncdo dermo-
epidérmica que torna esses pacientes mais susceptiveis
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a traumas. Segundo evidéncias clinicas e cientificas
coberturas a base de silicone suave sdo recomendadas
para estes pacientes por que reduz a for¢a necessaria
para a remogao ndo ocasionando trauma. Ao escolher
uma cobertura atraumatica pode influenciar na
qualidade de vida e no progndstico do paciente. Por ser
hidrofébico o silicone mantém as terminagdes nervosas
livres hidratadas reduzindo a sensagdo de dor.Conforme
o protocolo, gostaria de reforgar que o Curativo de
transfere&#770;ncia de exsudato com silicone suave -
espuma de poliuretano hidro&#769;filo, fina e
flexi&#769;vel, revestida com camada macia de silicone
suave ( *Mepilex Transfer), € o mais recomendado para
a EB porque trata e protege a pele. E indicado para as
bolhas e feridas exsudativas. Tamanhos: 15x20 e 20x50
(Importante corrigir o tamanho no protocolo que estd
15 cm x15 cm).Segundo Turner (1982) uma cobertura
deve ser confortdvel, mas também conformavel para
proporcionar melhores resultados clinicos e na
qualidade de vida.*Mepilex Transfer: tecnologia Unica
(Mé&lInlycke Health Care) de silicone suave, macia,
adaptavel, permite transferéncia do exsudato
(secregdo). Indicado para tratamento e prevencdo da
Epidermdlise Bolhosa.

31/10/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

31/10/2019  Familiar, Muito boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
amigo ou fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
cuidador de antialérgico hixiizineCuidados com a mucosaHyabak 0,15
paciente , Hylogel 2 mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneas

hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui,
Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm hydroactive ,
dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon,CurativosUrgotul ag/silver , Urgotul ,
MepilexMepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel

31/10/2019 Interessado no Muito boa
tema

Nao
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31/10/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
31/10/2019 Interessado no Boa N3o
tema
01/11/2019 Interessado no Boa N3o
tema
01/11/2019 Interessado no Muito boa N3do
tema
01/11/2019 Familiar, Ruim Sim, Precisa ser incluido Betaina E preciso ter os alimentos para maior adesdo
amigo ou
cuidador de
paciente
01/11/2019 Interessado no Muito boa Nado Cuidado médico: oftalmologista e fono
tema farmacos analgésico gabapentina farmaco
antialérgico hixiizine cuidados com a mucosa
hyabak 0,15, hylogel 2 MG
carboximetilcelulose cuidados cutédneas
hidrata¢do vir D+A 1000ui,k2mk7 50mcg/ml,
E 150ui,vitamina C, bepantol derma,
bepantol sensicalm, lipikar baumeap+,
cicaplast baume b5, doderm hydroactive,
dersabi hidrigel, 6leo de girassol, cetaphil,
cavilon, curativos urgotul ag/silver |, urgotul,
mepilex transfer, mepilex transfer Ag,
mepitel, mebracel)
01/11/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
01/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, O uso da Betaina Como o diagndstico da homocistinuria Clique aqui
amigo ou geralmente é tardio,O acesso ais Alimentos
cuidador de hipoproteicos é essencial a adesdo ao
paciente tratamento, ja q os pacientes ja estavam
acostumados a uma alimentagdo normal e
passardo a fazer uma dieta hipoproteica.
01/11/2019 Interessado no Muito boa Ndo

tema
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como de protocolo ou diretriz? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
01/11/2019  Secretaria Muito boa Nao congratulo a proposta que ficou muito boa
Estadual de principalmente no quesito de critério de
Saude inclusdo, o qual ficou bastante claro quais os
exames serdo obrigatdrios na inclusdo do
paciente. Isso facilita muito o setor que cria
0s guias de orientagdo ao usuario e o setor
de avaliagao.
01/11/2019 Interessado no Muito boa N3o A vida é o que importa!
tema
01/11/2019 Interessado no Muito boa N3do Cuidados médicos: oftalmologista e
tema fonoaudidlogo, além da dermatologia.
Farmaco Analgésico: gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa
Hyabak 0,15 Hylogel 2 mg
Carboximetilcelulose Cuidados cutaneas
hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7
50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C, Bepantol
Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, éleo de
girasol, cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul
ag/silver Urgotul Mepilex Mepilex transfer
Empoles transfer Ag Mepitel
01/11/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
01/11/2019 Interessado no Muito boa Nado
tema
01/11/2019 Interessado no Ruim Sim, Melhores condigdes para os pacientes Os medicamentos
tema
01/11/2019  Profissional de Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da Betaina. Esses pacientes precisam de alimentos
saude hipoproteicos, pois a adesdo a dieta é
extremamente importante, necessitando de
opcdes viaveis para o sucesso do tratamento.
01/11/2019 Interessado no Muito boa Néo
tema
01/11/2019 Interessado no Boa Ndo

tema
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01/11/2019  Familiar, Muito boa N3do Os pacientes com homocistinuria necessitam
amigo ou urgentemente de alimentos hiperproteicos
cuidador de para ter uma boa qualidade de vida.
paciente

01/11/2019 Paciente Muito boa Ndo

01/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusio da BETAINA Sim. Para uma dieta que atenda as
amigo ou necessidades diarias dos pacientes, sem
cuidador de transgressdes, é fundamental os alimentos
paciente HIPOPROTEICOS. A inclusdo desses alimentos

diminuira o sofrimento dos pacientes pois os
o mesmos ficam com fome por falta de
variedades e uma dieta super restrita.

01/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da BETAINA SIM. E de grande importancia incluir na dieta
amigo ou diaria dos pacientes os alimentos
cuidador de HIPOPROTEICOS, uma vez que 0s mesmos
paciente ajudarao no controle da dieta e ndo permitira

gue os pacientes fiqguem com fome e por isso
transgridam a dieta.

01/11/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
01/11/2019 Outra Muito boa Ndo Os erros inatos de metabolismo comp&em
um grupo de patologias, que sdo “pouco
lembradas” ou passam desapercebidas pela
area médica. Muitas sdo consideradas
“raras”, mas na verdade, o que ocorre é a
falta de diagndstico. Quando ha diagndstico
ocorre de forma tardia, portanto precisamos
ajudar nesse diagndstico, e para isso
precisamos aprovar esse protocolo de
diretrizes para diagndstico e tratamento.
01/11/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
01/11/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
01/11/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema
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01/11/2019  Profissional de Regular Sim, Sugiro os seguintes materiais bem como o Apenas o que acrescentei acima.
saude acompanhamento de uma equipe multidisciplinar,

incluindo fonoaudidlogo, dentista, fisioterapeuta,
psicélogo. Farmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidrata¢doVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml,
E 150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol
sensicalm, Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5,
duoderm hydroactive , dersani hidrogel, éleo de girasol,
cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul ,
Mepilex Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,

Membracel )
01/11/2019 Paciente Muito boa N3o N3o gostaria
01/11/2019 Interessado no Muito boa Ndo Cuidados médicos: oftalmologista e
tema fonoaudidlogo, além da dermatologia.
Farmaco Analgésico: gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa
Hyabak 0,15 Hylogel 2 mg
Carboximetilcelulose Cuidados cutdneas
hidratacdoVir D+A 1000ui, K2mk7
50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C, Bepantol
Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, éleo de
girasol, cetaphil, cavilon, Curativos Urgotul
ag/silver Urgotul Mepilex Mepilex transfer
Empoles transfer Ag Mepitel
01/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
01/11/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o.
amigo ou
cuidador de
paciente
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01/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a distribuicio da BETAINA PARA OS 0S PACIENTES SAO DE DIAGNOSTICO TARDIO
amigo ou PACIENTES E PRECISO QUE A BETAINA SEJA INCLUSA NAO CONSEGUEM FICAR SEM COMER OS
cuidador de PARA OS PACIENTES. ALIMENTOS QUE JA ESTAO ACOSTUMADOS
paciente PRECISAM DE ALIMENTOS HIPOPROTEICOS

TODOS OS PACIENTES COM ERRO INATO DO
METABOLISMO NECESSITAM DOS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA
MANTEREM SUA SAUDE.

01/11/2019 Interessado no Muito boa Ndo
tema

01/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Inclusdo da Betaina na distribuigdo. Os pacientes sao de diagndstico tardio nao
amigo ou conseguem ficar sem comer os alimentos que
cuidador de ja estdo acostumados precisam de alimentos
paciente hipoprotéicos. O diagnéstico imediato nos

primeiros meses de vida, possibilitara que a
crianca afetada pela Fenilcetonuria possa
ficar livre de atraso global do
desenvolvimento neuropsicomotor e uma
série de outros problemas seriam evitados,
proporcionando ao paciente a oportunidade
de ter qualidade de vida mesmo sendo raro.

02/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

02/11/2019  Familiar, Muito boa Sim, Hoje eu particularmente sei do que se trata a Nao
amigo ou homocistinuria e algo que me deixa completamente
cuidador de comovido é como nos Brasileiros que temos
paciente profissionais exemplares, metodologias cientificas nas

quais somos um dos melhores ainda ndo temos um
grande embasamento neste assunto, temos que no
minimo estudar e ter condi¢Ges de dar uma vida
prazerosa a pessoas com essas doengas, adoraria ajudar
e acredito que o inicio ja é estar preenchendo esse
formulario.

02/11/2019  Familiar, Muito boa Sim, Muito importante qua do se tem um projeto a favor Ndo
amigo ou da populagdo, das pessoas que realmente necessitam,
cuidador de acredito que devemos voltar esforgos e ajudar estas
paciente pessoas...
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02/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram um
cuidador de diagndstico tardio e ja possuiam habitos
paciente alimentares. Portanto ndo conseguem retirar

os alimentos para cumprir a dieta com rigor.
Por este motivo os alimento hipoproteicos
sdo necessarios para manter uma vida perto
da normalidade. S6 assim a adesdo da dieta
pelos pacientes sera possivel , evitando assim
a progressao da doenca.

02/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

02/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

02/11/2019  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

02/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da Betaina. Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos, uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares, em fungdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por esse motivo os alimentos
hipoprotéicos sdo necessarios para manter
uma vida perto da normalidade, s6 assim
evitara a progressao da doencga.
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02/11/2019

Paciente

Muito ruim

Sim, E necessaria a inclusdo da Betaina.

Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
dos alimentos, uma vez que tiveram
diagndstico tardio e ja possuem habitos
alimentares, em funcdo disso eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por esse motivo os alimentos
hipoprotéicos sdo necessarios para manter
uma vida perto da normalidade, s6 assim
evitara a progressao da doenca.

02/11/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

Sim, E necessaria a inclusdo da Betaina.

Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
dos alimentos, uma vez que tiveram
diagndstico tardio e ja possuem habitos
alimentares, em funcdo disso eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por esse motivo os alimentos
hipoprotéicos sdo necessarios para manter
uma vida perto da normalidade, sé assim
evitara a progressdo da doenca.

02/11/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

Sim, E necessario a inclusdo da Betaina

Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
dos alimentos uma vez que tiveram
diagnéstico tardio e ja possuem habitos
alimentares. Em func¢do disso eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.

02/11/2019

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

Sim, E necesséria a inclusdo da betaina.

Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
dos alimentos uma vez que tiveram
diagnéstico tardio e ja possuem habitos
alimentares em fungdo disso eles nao
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.
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02/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares em funcgdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.

02/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusio da betaina. Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagnéstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares em funcgdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.

02/11/2019 Interessado no Muito boa Nao
tema

03/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da betaina. Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagnéstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em funcgao disso, eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.

03/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da betaina. Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagnéstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares. Em fungdo disso, eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.

03/11/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema

03/11/2019  Familiar, Muito boa Nado
amigo ou
cuidador de
paciente

Pagina 61 de 117


http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11193724_345331.pdf
http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11193728_345331.pdf

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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
03/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Incluir a Betaina ao paciente com homocistinuria Os pacientes sao de diagndstico tardio, é ja
amigo ou classica estdo acostumados com uma alimentagdo
cuidador de protéica, sendo dificil a retirada desses
paciente alimentos prejudiciais, Por isso se faz
necessario a inclusdo de alimentos
hipoproteicos, para evitar a progressao da
doenga.
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, A betaina Anidra precisa entrar no PCDT Esses pacientes nao tiveram a sorte de ter o Clique aqui
amigo ou diagnostico precoce ,entdo os alimentos
cuidador de hipoproteicos é inprecidivel para uma boa
paciente adesdo ao tratamento
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, A inclusao da Betaina anidra é necessaria Os alimentos hipoproteicos sao necessarios Clique aqui
amigo ou para a adesao ao tratamento
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, A Betaina Anidra precisa ser incluida Os alimentos hipoproteicos fazem parte do Clique aqui
amigo ou tratamento
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Faltou incluir a Betaina Anidra Os Alimentos hipoproteicos fazem parte do Clique aqui
amigo ou tratamento
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Falta a inclusao da betaina Anidra Os alimentos hipoproteicos sdo necessarios Clique aqui
amigo ou para a Adesao ao tratamento
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Faltou a inclusao da Betaina Anidra Os alimentos hipoproteicos sdo necessarios Clique aqui
amigo ou para uma boa adesad
cuidador de
paciente
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03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Precisa incluir a Betaina Anidra Os alimentos hipoproteicos fazem parte do Clique aqui
amigo ou tratamento tambem .
cuidador de
paciente
03/11/2019  Paciente Ruim Sim, Tem que incluir a Betaina Anidra Eu preciso dos alimentos hipoproteicos para Clique aqui
ter adesdo
03/11/2019 Interessado no Muito boa N3o
tema
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Falta incluir a Betaina Anidra Os alimentos hipoproteicos precisam ser Clique aqui
amigo ou incluidos
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Precisamos Da Betaina Anidra Os alimentos hipoproteicos fazem parte do Clique aqui
amigo ou tratamento
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da betaina Os pacientes sofrem muito com a retirada de
amigo ou alimento protéico e muitas vezes nao
cuidador de consegue se alimentar como deveria para ter
paciente saude.
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Esta Faltando a Betaina Anidra Os alimentos hipoproteicos fazem parte do Clique aqui
amigo ou tratamento
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, é necessario a inclusao da Betaina Anidra Sem alimentos hipoproteicos ndo ha Clique aqui
amigo ou tratamento
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Esta faltando a Betaina Anidra Sem Alimentos hipoproteicos ndo ha adesao Clique aqui
amigo ou ao tratamento
cuidador de
paciente
03/11/2019  Familiar, Ruim Sim, A betaina Anidra faz parte do tratamento OS alimentos hipoproteicos precisam ser Clique aqui
amigo ou incluidos
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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

03/11/2019 Interessado no Boa Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizine Cuidados com a mucosa Hyabak
0,15, Hylogel 2 mg Carboximetilcelulose Cuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E
150ui, Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm,
Lipikar BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, dleo de girasol, cetaphil,
cavilon, Curativos Urgotul ag/silver , Urgotul , Mepilex
Mepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel
04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Inclusdo da Betaina para Distribui¢do Os pacientes sdo de Diagndstico tardio ndo
amigo ou conseguem fica sem comer os Alimentos que
cuidador de ja acostumados precisam de Alimentos
paciente Hipoproteicos
04/11/2019  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Necessario ncluir a Betaina Como o diagndstico foi tardio, muito dificil
amigo ou incluir a dieta no paciente, sem recurso, pois
cuidador de guase todos os alimentos possui proteina
paciente
04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, No protocolo é preciso constar que os pacientes Sem politicas publicas adequadas os
amigo ou precisam da medicagdo Betaina, alimentos pacientes ndo tem como manter a saude e
cuidador de hipoproteicos e distribuicdo de férmulas regularmente.  adirir ao tratamento.
paciente
04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, No protocolo precisa constar que os pacientes As familias ndo precisam brigas na justica por
amigo ou precisam da medicagdo Betaina, alimentos algo que é ta'necessario na vida dos
cuidador de hipoproteicos e formulas de aminoacidos, que garantam pacientes.
paciente uma vida sauddvel, sem sequelas.
04/11/2019 Interessado no Muito boa N3o N3o

tema
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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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, O uso da Betaina Os Alimentos hipoproteicos sdo essenciais Clique aqui
amigo ou para adesdo ao tratamento, pois como os
cuidador de pacientes geralmente sdo diagnosticados
paciente tardiamente e ja sdo acostumados com a

alimentagdo normal,sem alimentos
hipoproteicos de qualidade fica praticamente
impossivel seguir o tratamento.

04/11/2019  Familiar, Muito boa Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da Betaina.
amigo ou
cuidador de
paciente

04/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo de Betaina Como os pacientes da homocistinuria ja sdo
amigo ou acostumados a alimentag¢ao normal,pois o
cuidador de diagndstico geralmente é tardio,o acesso aos
paciente alimentos hipoproteicos se faz essencial para

adesdo ao tratamento.

04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da Betaina e a distribuicio ~ Como a dieta dos pacientes é muito restrita
amigo ou de alimentos hipoproteicos. por ndo poderem consumir proteina, a
cuidador de distribuicdo de alimentos hipoproteicos é
paciente essencial para que os pacientes tenham uma

dieta mais rica,saudavel e digna, dignidade
essa elencada nos principios fundamentais da
Constituicdo Federal de 1988.
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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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Faz-se necessario a inclusdo da Betaina e a A dieta restrita de proteinas é muito
amigo ou distribuicdo de alimentos hipoproteicos. desafiadora para os portadores de
cuidador de Homocistinuria, por isso, a distribui¢do de
paciente alimentos hipoproteicos é essencial para que
esses figuem saudaveis, seguindo uma dieta
com mais opgdes. E oportuno citar que paises
como Portugal, por exemplo, ja fazem a
distribuicdo de alimentos hipoproteicos para
aqueles que necessitam.
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO A INCLUSAQ DA BETAINA ANIDRA SE FAZ NECESSARIO A INCLUSAO DA
amigo ou (CYSTADANE) PARA DISTRIBUICAO AOS PACIENTES DISTRIBUICAO DE ALIMENTOS
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, HIPOPROTEICOS AOS PACIENTES
paciente CONSIDERANDO QUE A MESMA E DE SUMA PORTADORES DE HOMOCISTINURIA
IMPORTANCIA PARA BAIXAR OS NIVEIS DE CLASSICA, POIS OS PACIENTES SOFREM COM
HOMOCISTEINA. A RETIRADA DA MAIOR PARTE DOS
ALIMENTOS, UMA VEZ QUE TIVERAM
DIAGNOSTICO TARDIO E JA POSSUEM
HABITOS ALIMENTARES. EM FUNCAO DISSO
ELES NAO CONSEGUEM CUMPRIR COM
RIGOR A DIETA. POR ESTE MOTIVO OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS SAO
NECESSARIOS PARA MANTER UM VIDA
PERTO DA NORMALIDADE. SO ASSIM 0OS
PACIENTES CONSEGUIRAO ADERIR
REALMENTE A DIETA PARA EVITAR A
PROGRESSAO DA DOENCA.
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Alimentos hiproteicos e betaina Todo ser humano tem direito a uma vida de
amigo ou qualidade e saude.
cuidador de
paciente
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Seria importante a inclusdo da Betaina como
amigo ou terapéutica no PCDT
cuidador de
paciente

Pagina 66 de 117



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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO A INCLUSAO DA BETAINA ANIDRA SE FAZ NECESSARIO A INCLUSAO DA
amigo ou (CYSTADANE) PARA DISTRIBUICAO AOS PACIENTES DISTRIBUIGCAO DE ALIMENTOS
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, HIPOPROTEICOS AOS PACIENTES
paciente CONSIDERANDO QUE A MESMA E DE SUMA PORTADORES DE HOMOCISTINURIA
IMPORTANCIA PARA BAIXAR OS NIVEIS DE CLASSICA, POIS OS PACIENTES SOFREM COM
HOMOCISTEINA. A RETIRADA DA MAIOR PARTE DOS
ALIMENTOS, UMA VEZ QUE TIVERAM
DIAGNOSTICO TARDIO E JA POSSUEM
HABITOS ALIMENTARES. EM FUNCAO DISSO
ELES NAO CONSEGUEM CUMPRIR COM
RIGOR A DIETA. POR ESTE MOTIVO 0OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS SAO
NECESSARIOS PARA MANTER UM VIDA
PERTO DA NORMALIDADE. SO ASSIM 0OS
PACIENTES CONSEGUIRAO ADERIR
REALMENTE A DIETA PARA EVITAR A
PROGRESSAO DA DOENCA.
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO A INCLUSAO DA BETAINA ANIDRA SE FAZ NECESSARIO A INCLUSAO DA Clique aqui
amigo ou (CYSTADANE) PARA DISTRIBUICAO AOS PACIENTES DISTRIBUICAO DE ALIMENTOS
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, HIPOPROTEICOS AOS PACIENTES
paciente CONSIDERANDO QUE A MESMA E DE SUMA PORTADORES DE HOMOCISTINURIA

IMPORTANCIA PARA BAIXAR OS N{VEIS DE
HOMOCISTEINA.

CLASSICA, POIS OS PACIENTES SOFREM COM
A RETIRADA DA MAIOR PARTE DOS
ALIMENTOS, UMA VEZ QUE TIVERAM
DIAGNOSTICO TARDIO E JA POSSUEM
HABITOS ALIMENTARES. EM FUNCAO DISSO
ELES NAO CONSEGUEM CUMPRIR COM
RIGOR A DIETA. POR ESTE MOTIVO OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS SAO
NECESSARIOS PARA MANTER UM VIDA
PERTO DA NORMALIDADE. SO ASSIM 0OS
PACIENTES CONSEGUIRAO ADERIR
REALMENTE A DIETA PARA EVITAR A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO A INCLUSAO DA BETAINA ANIDRA SE FAZ NECESSARIO A INCLUSAO DA Clique aqui
amigo ou (CYSTADANE) PARA DISTRIBUICAO AOS PACIENTES DISTRIBUIGCAO DE ALIMENTOS
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, HIPOPROTEICOS AOS PACIENTES
paciente CONSIDERANDO QUE A MESMA E DE SUMA PORTADORES DE HOMOCISTINURIA
IMPORTANCIA PARA BAIXAR OS NIVEIS DE CLASSICA, POIS OS PACIENTES SOFREM COM
HOMOCISTEINA. A RETIRADA DA MAIOR PARTE DOS
ALIMENTOS, UMA VEZ QUE TIVERAM
DIAGNOSTICO TARDIO E JA POSSUEM
HABITOS ALIMENTARES. EM FUNCAO DISSO
ELES NAO CONSEGUEM CUMPRIR COM
RIGOR A DIETA. POR ESTE MOTIVO OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS SAO
NECESSARIOS PARA MANTER UM VIDA
PERTO DA NORMALIDADE. SO ASSIM 0OS
PACIENTES CONSEGUIRAO ADERIR
REALMENTE A DIETA PARA EVITAR A
PROGRESSAO DA DOENCA.
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO A INCLUSAO DA BETAINA ANIDRA SE FAZ NECESSARIO A INCLUSAO DA Clique aqui
amigo ou (CYSTADANE) PARA DISTRIBUICAO AOS PACIENTES DISTRIBUICAO DE ALIMENTOS
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, HIPOPROTEICOS AOS PACIENTES
paciente CONSIDERANDO QUE A MESMA E DE SUMA PORTADORES DE HOMOCISTINURIA

IMPORTANCIA PARA BAIXAR OS N{VEIS DE
HOMOCISTEINA.

CLASSICA, POIS OS PACIENTES SOFREM COM
A RETIRADA DA MAIOR PARTE DOS
ALIMENTOS, UMA VEZ QUE TIVERAM
DIAGNOSTICO TARDIO E JA POSSUEM
HABITOS ALIMENTARES. EM FUNCAO DISSO
ELES NAO CONSEGUEM CUMPRIR COM
RIGOR A DIETA. POR ESTE MOTIVO OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS SAO
NECESSARIOS PARA MANTER UM VIDA
PERTO DA NORMALIDADE. SO ASSIM 0OS
PACIENTES CONSEGUIRAO ADERIR
REALMENTE A DIETA PARA EVITAR A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclus3o da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maioria dos
amigo ou alimentos, por ja possuir habitos alimentares
cuidador de por causa do diagndstico tardio. Uma vez que
paciente ele ja teve contato com os alimentos, fica
dificil seguir a dieta com rigor, por isso
necessitam dos alimentos hipoprotéicos para
que possa aderir a dieta e assim ter uma vida
perto da normalidade e desta forma evitar a
progressao da doenga.
04/11/2019  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
04/11/2019  Profissional de Muito ruim N3o Clique aqui
saude
04/11/2019  Familiar, Boa N3o Clique aqui
amigo ou
cuidador de
paciente
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICAGAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE
HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os
niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma
reacao no organismo denominada ‘metilagdo’, que
converte a homocisteina de volta em metionina. Isto
ajuda a melhorar os sintomas da doencga.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.
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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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICAGAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os  POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
reacao no organismo denominada ‘metilagdo’, que MANTER UMA VIDA PERTO DA
converte a homocisteina de volta em metionina. Isto NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ajuda a melhorar os sintomas da doenca. CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE  DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
04/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Inclusdo da Betaina. Os pacientes necessitam dos alimentos
amigo ou hipoproteicos, pois ja tiveram contato com
cuidador de varios alimentos pelo diagndstico tardio e por
paciente isso sofrem por ndo conseguirem seguir a
dieta a rigor.
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui

amigo ou
cuidador de
paciente

BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES
PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA,
CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os
niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma
reacao no organismo denominada ‘metilagao’, que
converte a homocisteina de volta em metionina. Isto
ajuda a melhorar os sintomas da doenga.

PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os  POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
reacao no organismo denominada ‘metilagdo’, que MANTER UMA VIDA PERTO DA
converte a homocisteina de volta em metionina. Isto NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ajuda a melhorar os sintomas da doenca. CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os  POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
reacdo no organismo denominada ‘metilacdo’, que MANTER UMA VIDA PERTO DA
converte a homocisteina de volta em metionina. Isto NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ajuda a melhorar os sintomas da doenga. CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
04/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE
HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os
niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma
reacao no organismo denominada ‘metilagdo’, que
converte a homocisteina de volta em metionina. Isto
ajuda a melhorar os sintomas da doenga.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
04/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os  POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
reacao no organismo denominada ‘metilagdo’, que MANTER UMA VIDA PERTO DA
converte a homocisteina de volta em metionina. Isto NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ajuda a melhorar os sintomas da doencga. CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
04/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE
HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os
niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma
reacdo no organismo denominada ‘metilagdo’, que
converte a homocisteina de volta em metionina. Isto
ajuda a melhorar os sintomas da doenga.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

05/11/2019  Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Sim, Cuidado médico: oftalmologista e
fonoaudidlogoFarmacos analgésico gabapentinaFarmaco
antialérgico hixiizineCuidados com a mucosaHyabak 0,15
, Hylogel 2 mgCarboximetilceluloseCuidados cutaneas
hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7 50mcg/ml, E 150ui,
Vitamina C, Bepantol Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm hydroactive ,
dersani hidrogel, 6leo de girasol, cetaphil,
cavilon,CurativosUrgotul ag/silver , Urgotul ,
MepilexMepilex transfer , Mepilex transfer Ag, Mepitel,
Membracel

05/11/2019  Profissional de Muito boa
saude

Nao
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICOTARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTEMOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA NUMA REAC/:\O CATALISADA PELA ENZIMA  HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A MANTER UMA VIDA PERTO DA
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE  NORMALIDADE.SO ASSIM OS PACIENTES
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE PROGRESSAO DA DOENCA.
REDUCAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.
05/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICOTARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTEMOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA NUMA REA(;/:\O CATALISADA PELA ENZIMA  HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A MANTER UMA VIDA PERTO DA
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE  NORMALIDADE.SO ASSIM OS PACIENTES
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE PROGRESSAO DA DOENCA.
REDUCAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA NUMA REAGAO CATALISADA PELA ENZIMA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE
REDUGAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA NUMA REACZ\O CATALISADA PELA ENZIMA  HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A MANTER UMA VIDA PERTO DA
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE  NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE PROGRESSAO DA DOENCA.
REDUCAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA NUMA REAC/:\O CATALISADA PELA ENZIMA  HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A MANTER UMA VIDA PERTO DA
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE  NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE PROGRESSAO DA DOENCA.
REDUCAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.
05/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA NUMA REAGAO CATALISADA PELA ENZIMA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE
REDUGAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA NUMA REAC/:\O CATALISADA PELA ENZIMA  HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A MANTER UMA VIDA PERTO DA
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE  NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE PROGRESSAO DA DOENCA.
REDUCAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.
05/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA NUMA REA(;/:\O CATALISADA PELA ENZIMA  HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A MANTER UMA VIDA PERTO DA
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE  NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE PROGRESSAO DA DOENCA.
REDUCAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA NUMA REAGAO CATALISADA PELA ENZIMA
BETAINA-HOMOCISTEINA METILTRANSFERASE. A
INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE BETAINA AO DIA PODE
REDUZIR EM 70% OS NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO
SANGUE E SEU USO FOI ASSOCIADO A GRANDE
REDUGAO DO RISCO VASCULAR, QUE PODE LEVAR AO
OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUC/:\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUGAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11207621_345331.pdf
http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11207667_345331.pdf

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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICAGAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUC/:\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUGAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11207723_345331.pdf
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUC,T-\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, Também sou made de crianga especial e sei das E preciso melhorar as politicas pUblicas para
amigo ou dificuldades das familias. O protocolo precisa garantira doencas raras.
cuidador de distribuicdo de férmulas de aminodcidos, alimentos
paciente hipoprotéicos e a medicagdo Betaina.
05/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDU(;AO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, O Protocolo precisa garantir a distribuicdo da Pacientes metabdlicos precisam de atencdo
amigo ou medicac¢do Betaina, alimentos hipoproteicos e formula  dos governos é questao de dignidade
cuidador de de aminioacidos para garantir vida sauddvel aos humana.
paciente pacientes.
05/11/2019 Interessado no Muito ruim Sim, Os pacientes precisam do medicamento Bataina Os pacientes com diagnosticos tardio
tema dificilmente conseguem parar de comer o
gue ja comiam, precisando assim de
alimentos especificos chamados
hipoproteicos, cujo o custo é muito alto.
05/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, O Protocolo precisa garantir a distribuicdo da Pacientes metabdlicos precisam de atencdo
amigo ou medicag¢do Betaina, alimentos hipoproteicos e formula  dos governos é questao de dignidade
cuidador de de aminioacidos para garantir vida saudavel aos humana.
paciente pacientes.
05/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, 0OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCZ\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E preciso incluir no Protocolo o remédio Betaina, Os pacientes precisam de um protocolo
amigo ou alimentos hipoproteicos e formulas de aminoacidos para adequado urgente.
cuidador de garantir a adesdo dos pacientes ao tratamento.
paciente
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCZ\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019 Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUGAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICAGAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUC/:\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUGAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?

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

como de protocolo ou diretriz?

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI  NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI  NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO
SANGUE, BEM COMO NAOQ PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO O TRATAMENTO DA DOENCA E CARO E SEM Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE O APOIO DO GOVERNO NAO HA ADESAO AO
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL TRATAMENTO. AS SEQUELAS DA DOENCA
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINANO  LEVARA A MAIS INVESTIMENTOS, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

ENCARECERA AINDA MAIS O TRATAMENTO.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUI(;AO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA PORTADORES E FAMILIARES.
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA PORTADORES E FAMILIARES.
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E 0OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA PORTADORES E FAMILIARES.
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E OS
PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
PORTADORES E FAMILIARES.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUI(;AO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA PORTADORES E FAMILIARES.
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA PORTADORES E FAMILIARES.
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E 0OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA PORTADORES E FAMILIARES.
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E OS
PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
PORTADORES E FAMILIARES.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A BETAINA. OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR MAIOR Clique aqui
amigo ou PARTE DOS ALIMENTOS, JA QUE FORAM
cuidador de DIAGNOSTICADOS TARDIAMENTE E JA
paciente HAVIAM ADQUIRIDO HABITOS ALIMENTARES.
EM FUNCAO DISSO, ELES NAO CONSEGUEM
RETIRAR OS ALIMENTOS E,
CONSEQUENTEMENTE, NAO CUMPREM A
DIETA COM RIGOR. PORTANTO, OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS SAO
NECESSARIOS PARA QUE MANTENHAM UMA
VIDA O MAIS PROXIMO POSSIVEL DA
NORMALIDADE.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES MUITAS VEZES PODE DEIXAR Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  DE ADERIR AO TRATAMENTO POR FALTA DE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL RECURSOS FINANCEIROS. OS PRODUTOS SAO
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO CAROS. OS ALIMENTOS HIPOPROTEICOS EM
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE SUA MAIORIA SAO IMPORTADOS E OS
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE PRECOS INACESSIVEIS PARA A MAIORIA DOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA PORTADORES E FAMILIARES.
HOMOCISTINURIA CLASSICA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICAGAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUC/:\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUGAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A BETAINA. OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR MAIOR Clique aqui
amigo ou PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIAMENTE E JA
paciente POSSUEM HABITOS ALIMENTARES. EM
FUNGAO DISSO, ELES NAO CONSEGUEM
RETIRAR OS ALIMENTOS E,
CONSEQUENTEMENTE, NAO CUMPREM A
DIETA COM RIGOR. POR ISSO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTEREM UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUGAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11209464_345331.pdf
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICAGAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUC/:\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUGAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11209543_345331.pdf
http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11209590_345331.pdf
http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11209638_345331.pdf

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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE ~ PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL  TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIIVIINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICAGAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NiVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUCAO DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILACAO DA POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUCAO DOS MANTER UMA VIDA PERTO DA
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
ASSOCIADO A GRANDE REDUC/:\O DO RISCO VASCULAR, CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
QUE PODE LEVAR AO OBITO. PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA. A BETAINA PROMOVE A METILAGAO DA
METIONINA E A INGESTAO DE 6 A 9 GRAMAS DE
BETAINA AO DIA SE MOSTROU EFICAZ NA REDUGAO DOS
NIVEIS DE HOMOCISTEINA NO SANGUE E SEU USO FOI
ASSOCIADO A GRANDE REDUGAO DO RISCO VASCULAR,
QUE PODE LEVAR AO OBITO.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE ~ PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL  TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIIVIINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL  TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIIVIINUI(;AO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIIVIINUIC,&O DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE ~ PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL  TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIIVIINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUIGCAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUIGAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

Pagina 95 de 117



Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUIGCAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUIGCAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUIGAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
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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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUIGCAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUIGAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUIGCAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUIGAO DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

HOMOCISTINURIA CLASSICA. MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENGA.

05/11/2019  Familiar, Ruim Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE  PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL ~ TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente PARA A DIMINUIGAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

como de protocolo ou diretriz?
05/11/2019  Familiar, Ruim

amigo ou

cuidador de

paciente

Sim, O TRATAMENTO PREVISTO NO PROTOCOLO
CLINICO ESTA INCOMPLETO, UMA VEZ QUE NAO PREVE
A DISTRIBUICAO DA BETAINA ANIDRA, IMPRESCINDIVEL
PARA A DIMINUICAO DA TAXA DE HOMOCISTEINA NO
SANGUE, BEM COMO NAO PREVE A DISTRIBUICAO DE
ALIMENTOS HIPOPROTEICOS, O QUE COMPROMETE
SERIAMENTE A ADESAO AO TRATAMENTO DA
HOMOCISTINURIA CLASSICA.

OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

05/11/2019  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente

05/11/2019 Paciente Ruim

Sim, é necessaria a inclusdo da betaina

Sim, sou portador de EA Grave a mais de 20 anos e
todos os tratamentos oferecidos pelo SUS ndo surtiram
efeitos desejados e sim contrario, além de ir perdendo a
Eficacia contrai tuberculose e os sintomas pioraram, fiz
uso dos seguintes fornecidos pelo SUS, EMBREL,
HUMIRA PEGOL com efeitos indedejaveis...aumento da
préstata e muitos problemas nos rins.

vejo que os pacientes sofrem ao retirar a
maior parte dos alimentos uma vez que
tiveram diagndsticos tardio e ja possuem
habitos alimentares. em fungao disso eles
ndo conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.

TIMULINA..., para o que é indicado e para o
que serve?Este medicamento é indicado no
tratamento de imunodeficiéncias, infec¢cdes
cronicas e agudas, doengas autoimunes e
neoplasias.Acho que esse seria o indicado
para ndés Pacientes Autoimunes, acho que
seria uma oportunidade para podermos ter
uma vida mais dessente e humana com o
minimo de qualidade sem sofrer com esses
dores e limitagdes.

Clique aqui

05/11/2019 Interessado no Muito ruim
tema

Sim, O protocolo ndo incluiu a Betaina nem os alimentos
hipoproteicos.

Os pacientes por terem o diagndstico tardio,
sofrem mais ao ter que abdicar de antigos
habitos alimentares para iniciar a dieta que é
extremamente rigorosa. Além disso, as
possibilidades de alimentos hipoproteicos
sdo muito caras e nem todos tém condicdes
de arcar.
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

06/11/2019  Grupos/associa Ruim Sim, Falta incluir a Betaina que todos os pacientes fazem No relatorio fala que o diagnostico precoce e Clique aqui
¢do/organizaca uso a adesdo ao tratamento mudam a historia
o de pacientes natural da doenga ,nao temos no SUS o
diagnostico precoce ,mais precisamos ter
adesdo ao tratamento ,0 que torna
praticamente impossivel para os diagnosticos
tardios sem alimentos hipoproteicos e esses
alimentos a maioria ndo tem condigdes de
comprar ,Procure os alimentos para ver que
eles tem a mesma classificacdo da formula
,sdo alimentos medicamentosos ,tem no
rotulo que sao prescritos por medicos e
nutricionista ,ndo estamos falando de
alimentos encontrados nos supermercados
,se fizer uma viagem pelo mundo vai ver que
ndo sdo encontrados em supermercados e
sim em farmacias .
06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, Precisa incluir a Betaina Anidra Para se ter adesdo ao tratamento é Clique aqui
amigo ou necessario os alimentos hipoproteicos
cuidador de
paciente
06/11/2019  Familiar, Regular Sim, Precisa ser incluida a Betaina Os alimentos hipoproteicos precisam ser Clique aqui
amigo ou incluidos no tratamento
cuidador de
paciente
06/11/2019  Familiar, Regular Sim, Precisa ser incluida a Betaina Para se ter uma boa adesao precisa dos Clique aqui
amigo ou alimentos hipoproteicos
cuidador de
paciente
06/11/2019  Familiar, Regular Sim, Precisa ser incluida a Betaina os alimentos hipoproteicos e que fazem uma Clique aqui
amigo ou boa adesdo ao tratamento
cuidador de
paciente
06/11/2019  Familiar, Regular Sim, Precisa ser incluida a Betaina Os alimentos hipoproteicos sao necessarios Clique aqui
amigo ou para uma boa adesao
cuidador de
paciente
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?

06/11/2019  Familiar, Regular Sim, Precisa ser incluida a Betaina Anidra Os Alimentos hipoproteicos sao necessarios Clique aqui
amigo ou para que tenha adesdo ao tratamento
cuidador de
paciente

06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICAGCAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os  POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

reagdo no organismo denominada ‘metilagdo’, que MANTER UMA VIDA PERTO DA

converte a homocisteina de volta em metionina. Isto NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES

ajuda amelhorar os sintomas da doenca. CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

06/11/2019  Profissional de Muito boa N3o
saude

06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

HOMOCISTEINA. Na homocistinuria, a betaina reduz os  POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS

niveis de homocisteina no sangue ao facilitar uma HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA

reacao no organismo denominada ‘metilagdo’, que MANTER UMA VIDA PERTO DA

converte a homocisteina de volta em metionina. Isto NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES

ajuda amelhorar os sintomas da doenca. CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

Pagina 109 de 117


http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/51534/11215569_345331.pdf
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06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

HOMOCISTEINA. POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.

HOMOCISTEINA. POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
HOMOCISTEINA. POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
06/11/2019  Familiar, Ruim Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR
amigo ou BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
cuidador de PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA, TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
paciente CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE

IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NIVEIS DE
HOMOCISTEINA.

DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.
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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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

06/11/2019  Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Ruim

Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE
BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES
PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA,
CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE
HOMOCISTEINA.

OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

06/11/2019  Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Ruim

Sim, E NECESSARIO INCLUIR A DISTRIBUICAO DE
BETAINA ANIDRA (CYSTADANE) AO PACIENTES
PORTADORES DE HOMOCISTINURIA CLASSICA,
CONSIDERANDO QUE ESTA MEDICACAO E
IMPRESCINDIVEL PARA AJUDAR A REDUZIR OS NiVEIS DE
HOMOCISTEINA.

OS PACIENTES SOFREM AO RETIRAR A MAIOR  Clique aqui
PARTE DOS ALIMENTOS, UMA VEZ QUE
TIVERAM DIAGNOSTICO TARDIO E JA
POSSUEM HABITOS ALIMENTARES, O QUE
DIFICULTA A ADESAO A DIETA TAO RESTRITA.
POR ESTE MOTIVO, OS ALIMENTOS
HIPOPROTEICOS SAO NECESSARIOS PARA
MANTER UMA VIDA PERTO DA
NORMALIDADE. SO ASSIM OS PACIENTES
CONSEGUIRAO ADERIR A DIETA EVITANDO A
PROGRESSAO DA DOENCA.

06/11/2019  Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

Sim, E necessario a inclusdo da betaina

Os pacientes sofrem ao retirar parte dos
alimentos,uma vez que tiveram o diagndstico
tardio e ja possuem abitos alimentares ,em
fungdo disso eles ndo conseguem retirar os
alimentos e conseguintemente ndo cumprem
a dieta com rigor.por esse motivo os
alimentos hipoproteico sdo necessarios para
manter uma vida perto da normalidade .s6
assim os pacientes conseguiram aderir
realmente a dieta evitando a progressdo da
doenca.

06/11/2019  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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario inclusdo da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez diagnostico tardio E
cuidador de ja possui habitos alimenta em funcao, disso
paciente eles ndo conseguem retirados alimentos E

consequentemente ndo cumpri a dieta com
rigor .

06/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E é necessario a inclusdo da betaina Os pacientes sofrem para tirar a maioria dos
amigo ou alimentos uma vez que tiveram diagndstico
cuidador de Tardio e Ja possui habitos, alimentares em
paciente fungdo disso eles ndo conseguem retirar os

alimentos e consequentemente e nao
cumprir a dieta com rigor...

06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E NECESSARIO A INCLUSAO DA BETAINA, MAIS OS PACIENTES SOFREM EM RETIRAR A MAIOR
amigo ou TAMBEM QUE AS OUTRAS DOENGCAS RARAS TENHA UM  PARTE DESSES ALIMENTOS E
cuidador de OLHAR HUMANO POR PARTES DAS AUTORIDADES A CONSEQUENTEMENTE NAO CONSEGUE
paciente SINDROME DO XAROPE DE BORDO E UMA DELAS, POIS  FAZER A DIETA COMPLETA JA QUE TIVERAM

E UMA LUTA PARA GARANTIR OS DIREITOS DESSAS SEUS DIAGNOSTICOS E PRECISAM DE UMA
CRIANCAS. ALIMENTACAO ADEQUADA.

06/11/2019  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E Necesséria a inclus3o da Betaina. Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos, uma vez que tiveram
cuidador de diagnéstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares, em fungdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor.

06/11/2019  Familiar, Boa N3o Nio
amigo ou
cuidador de
paciente
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?
06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclus3o da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte Clique aqui
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares e em fungdo disso eles ndo
conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta em
rigorigor
06/11/2019 Interessado no Ruim Sim, E necessaria a inclusdo da betaina. E necessaria a distribuicdo de alimentos
tema hipoprotéicos para os pacientes. A dieta
imposta a eles é muito restritiva, e sem a
inclusdo de alimentos hipoprotéicos
dificilmente podera ser seguida, prejudicando
a adesdo ao tratamento.
06/11/2019 Interessado no Muito boa N3o Cuidado médico: oftalmologista e
tema fonoaudidlogoFarmacos analgésico
gabapentinaFarmaco antialérgico
hixiizineCuidados com a mucosaHyabak 0,15,
Hylogel 2 mgCarboximetilceluloseCuidados
cutaneas hidratagdoVir D+A 1000ui, K2mk7
50mcg/ml, E 150ui, Vitamina C, Bepantol
Derma, Bepantol sensicalm, Lipikar
BaumeAp+, cicaplast baume b5, duoderm
hydroactive , dersani hidrogel, éleo de
girasol, cetaphil, cavilon,CurativosUrgotul
ag/silver , Urgotul , MepilexMepilex transfer,
Mepilex transfer Ag, Mepitel, Membracel
06/11/2019  Familiar, Muito ruim Nao Achei ruim por nao incorporar a Betaina e
amigo ou ndo fala sobre a distribuicao de alimentos
cuidador de hipoprotéicos.
paciente
06/11/2019 Interessado no Muito boa N3do
tema
06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario inclus3o da Betaina Os pacientes sofrem ao retirar maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez diagnostico tardio E
cuidador de ja possui habitos alimenta em funcao, disso
paciente eles ndo conseguem retirados alimentos E

consequentemente ndo cumpri a dieta com
rigor.
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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
informacgao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da betaina. Como o diagndstico é tardio, é dificil de
amigo ou adequar uma dieta onde a maior parte dos
cuidador de alimentos possuem proteina. E necessério a
paciente inclusdo de alimentos hipoproteicos.

06/11/2019  Familiar, Regular N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, e preciso a inclusdo da betaina os pacientes sofrem ao retirar parte dos
amigo ou alimentos ,uma vez que tiveram o diagnostico
cuidador de tardio e ja possuem abitos alimentares e em
paciente fungdo disso eles nao conseguem retirar os

alimentose conseguentemente nao cumprem
a dieta com rigor ,por esse motivoos
alimentos hipoproteicos sao necessario para
manter uma vida perto da normalidade ,so
assim os pacientes conseguiram aderir
realmente a dieta ,evitando a progressao da
doenga.

06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessaria a inclusdo da betaina. Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares, em funcdo disso eles ndo

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor. Por esse motivo os alimentos
hipoproteicos sdo necessarios para manter
uma vida perto da normalidade, s6 assim os
pacientes poderao realmente aderir a dieta
evitando a progressdo da doenca.

06/11/2019  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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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? informacgao ao texto? Qual(is) aspecto?

06/11/2019  Familiar, Muito ruim N3do Os pacientes precisam dos alimentos
amigo ou hipoproteicos, visto que é uma dieta muito
cuidador de restrita, e muitos com diagndstico tardio.
paciente

06/11/2019  Profissional de Boa Sim, Sugestdo no anexo Clique aqui
saude

06/11/2019  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
06/11/2019  Profissional de Muito boa N3o N3o.
saude
06/11/2019  Familiar, Boa N3o
amigo ou

cuidador de
paciente

06/11/2019  Familiar, Muito ruim Sim, E necessario a inclusdo da betaina Os pacientes sofrem ao retirar a maior parte
amigo ou dos alimentos uma vez que tiveram
cuidador de diagndstico tardio e ja possuem habitos
paciente alimentares em funcgdo disso eles nao

conseguem retirar os alimentos e
consequentemente ndo cumprem a dieta
com rigor
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