Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Fumarato de dimetila para
esclerose multipla - CONITEC

Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nso
2-Nao

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: N3o tive reacdo a medicacdo, Negativo: Dificuldade na aplicacdo por ser injecdes diarias.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode , Positivo: Controle da doenca (sem surtos), Negativo: sem efeitos negarivos

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22_ Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Retardo muito pequena da evolugdao da doencga, Negativo: Febre alta, dores no
corpo, dores de cabeca, convulsdes
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Quanto maior o leque de opgbes de tratamento, mais se descobrirad sobre a doenca.
22 - Ndo
32 - Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona 1-a 22 ug/0,5 mlLacetato de glatiramer 20 mgCloridrato de Fingolimode 0,5 mg, Positivo: Todos ele
controlaram bem a doenga evitando surtos e novas lesdes, Negativo: betainterferona 1-a 22 pug/0,5 mL e acetato de glatirdmer 20 mg: sintomas
como os da gripe, dor de cabega, Reagbes no local da inje¢do, Sentindo fraco ou cansado, Dificuldade para dormir, Dor muscular ou articular,
depressdo, Reacdes alérgicas;Cloridrato de Fingolimode 0,5 mg: Diminuigédo dos gldébulos brancos; depressdo
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Porque deve ser uma decisdo entre médico e paciente de acordo com as particularidades de cada caso
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Ndo houve novos surtos, Negativo: Dor intensa na aplicagdo por longo periodo,
edema, vermelhidao
32 - Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Sem surto ha quase dois anos, podendo evitar o uso doloroso - fisico e psicolégico - de
medicamentos injetaveis , Negativo: Nenhum até entdo
32- Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone 20mg Acetato de glatiramer, Positivo: Desde q fui diagnosticada faco uso da medicagdo, desde 2012.,
Negativo: Por ser injetavel é dificil aplicagdo em alguns pontos, as vezes ardéncia no local, inchago e manutengado adequada do medicamento qdo
em viagem.
32 - Sim, como paciente, Qual: Resp. Item 8.1, Positivo: Resp. Item 8.2, Negativo: Resp. Iltem 8.3
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néao
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: RebifNatalizumabe, Positivo: Rebif me deu muitos surtos, falha terapéuticaNatalizumabe tive que parar por causa do
JC positivo., Negativo: Rebif, varios surtos
32 - Sim, como paciente, Qual: RebifNatalizumabe, Positivo: Rebif fiquei dois anos sem surtos, depois tive variosNatalizumabe foi 6timo!, Negativo:
Falha terapéuticalC positivo

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Muito importante como mais uma ferramenta para tratamento dos pacientes que tanto sofrem com essa doenca.

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

08/11/2019 Profissional de satde 12 - Concordo, Extremamente importante p a melhorar a qualidade de vida dos pacientes que sofrem com esta patologia.
22 - Ndo
32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1b, Positivo: Controle da doenga , Negativo: Dor no corpo, sensa¢ao de febre, mancha na pele no
local da aplicagdo

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Exemplo: Ja tomei glatiramer mas hoje ndo e o caso, minha medica ndo me induziu a nenhum rermedio, estou em remissao, mas nao
deixo de ter alguns sintomas desconfortaveis, como dores e cansac¢o, entao acho muito valido um medicamento nao tanto agressivo para esclerose
remitente.
22 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, Positivo: Tive que tomar glatiramer por 1 ano, por conta da EM, tive uma mielite transversa, a qual me
causava tetraperesia temporaria, e como ele e um potente antinflamatrio, junto com algumas sessoes de pulsoterapia, este sintoma sessou, mas as
forcas e reduzida e a canseira e constante, e muitas dores no corpo., Negativo: Rigidez nas juntas, dores nos dentes, queda abusiva de cabelo,
fraqueza muscular, grande alteragao de paladar, insonia, e coceiras.
32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia (corticoides), Positivo: Melhora da inflamagao na medula., Negativo: Pele envelhecida, alopecia bem
moderada, unhas fracas, um grande ganho de peso e dores nos 0ssos.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramerAubagio, Positivo: O acetato de glatiramer segurou meus surtos que eram muito frequentes,
mas depois tive falha terapéutica tive 2 surtos em um ano.O aubagio é muito bom, me sinto 6tima com ele, nem me sinto dornte, Negativo: O
acetato de glatiramer s6 g é injetavel é o aubagio ndo tenho nada a reclamar

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 -Ndo
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08/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Sempre é valido qualquer tentativa de tratamento para melhorar um paciente que tanto necessita.

08/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Acho justo que o paciente tenha acesso a outros tipos de medigdo, pois nem sempre os medicamentos de primeira linha sdo
favordveis ao tratamento e/ou bem estar do paciente. No meu caso ainda sofro com os efeitos da medicagédo que fago uso.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Passei mais de um ano sem surtos da doenca, Negativo: Muitas dores, febre de 39°, choques pelo

corpo, muita ressaca no dia seguinte... Reagdes essas que perduram até hoje, com uma pequena melhora no dia da aplicagdo e uma piora na ressaca
no dia seguinte, mesmo fazendo uso do avonex a dois anos.

08/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32-Né&o

08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo

32 -Néao

08/11/2019

08/11/2019

Paciente

Interessado no tema

12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: NA, Positivo: Facilidade de adesdo ao tratamento. Poucos efeitos colaterais., Negativo: Dor abdominalVermelhidao
32 - Ndo

12 - Concordo,

22 - Nao

32 - Nao

08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,

08/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Muito bom
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone , Positivo: Qualidade de vida , Negativo: Nada a declarar
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08/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.

08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: E o procedimento que fiz foi pulsoterapia com corticoide, Positivo: Ainda ndo deu resultado, logo ndo
tem pontos positivos, Negativo: O injetavel deixa com edema e é muito dolorido e ruim de aplicar

32 -Néao

08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 -Ndo

32-Ndo

08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,

08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

2-Nao

08/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
2-Nao

32 -Nédo

08/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Sou paciente a 20 anos. Tomei medicamento injetado por 14, até ndo suportar mais aplicacao. Esse medicamento ira ajudar muito
nos tratamentos.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: 1- REBIF 442 -TERIFLUNOMIDA., Positivo: 1- melhora na marcha.2- nada a declarar., Negativo: 1- muita dor e reacao
de gripe.2- dores abdominais.
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08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Sendo uma doenga que ainda ndo foi descoberta a cura, a medicagdo é indispensavel para o controle e bem-estar do paciente.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticdides/SoroterapiaAvonex, Positivo: Corticdides para tirar da criseAvonex para controlar a
doenca e evitar possiveis crises e novas lesGes, Negativo: Dores no corpo, enjoos, febre...
32-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: A certeza de estar fazendo um bom tratamento, Negativo: Alguns efeitos colaterais, sem intensidade
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, natalizumabe, Positivo: avonex , me deixou um bom tempo sem surto natalizumabe : um bom tempo sem
surto, nao tem reagao adversa, sempre tem o medicamento., Negativo: Avonex, muita reagao adversa, aplicagao dolorosa, muito tempo para o
paciente se recuperar pos aplicagao, ndo trava a doenc¢a Natalizumabe: Nao trava a doenca
08/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, se faz bem tem q ter n susu
22 -Nao
32-Ndo
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2. Nio
2-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Se o medicamento for eficiente e eficaz, sim
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, por mais ou menos 1 ano e meio e tecfidera a seis meses., Positivo: Avonex por um grande periodo sem
surtos., Negativo: Avonex efeito colateral de dores no corpo e tecfidera com pequenos momentos de puni¢do no corpo.
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Acredito que seja importante sua utilizagdo

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betalnterferona 1a e teriflunomida, Positivo: Betainterferona tem como vantagem a experiéncia em sua utilizacao
como terapia para evitar surtos e progressao da doenga, enquanto o teriflunomida tem como vantagem o fato dele ter a sua apresentagdao em
comprimido., Negativo: O betainterferona é injetdvel e tem efeitos gripais, enquanto o teriflunomida tem uso didrio.
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Muito importante termos mais essa opgdo de tratamento na primeira linha, Ja que o paciente ja poderd iniciar o tratamento com uma
opc¢ao mais acertiva.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode e Betainterferona, Positivo: Ndo tive experiéncia positiva com Betainterferona, e com Fingolimode me

sinto 6tima, sem sintomas, novas lesGes e surtos. Doenca estabilizada , Negativo: Fingolimode me gerou espinhas e furinculos. Com Betainterferona
nao tive boa experiéncia

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Diminuicdo de surtos , Negativo: Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferons. Avonex. Gilenya, Positivo: Diminuicdo de surtos , Negativo: Sintomas de gripe

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Tenho diagndstico de Esclerose Multipla ha 12 anos e atualmente utilizo o referido medicamento que tem se mostrado eficiente na
remissao de novos surtos. Acredito q possa ajudar muito mais pessoas

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Ajudou a evitar a ocorréncia de novos surtos e com poucos efeitos colaterais, Negativo: Apenas
pequenos efeitos colaterais g sumiram com o uso continuo do medicamento

32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Os tratamentos de primeira linha oferecidos atualmente pelo SUS sdo ultrapassados e causam muitos efeitos colaterais aos pacientes.
Deve haver maior flexibilidade no protocolo, ndo sé com o Tecfidera, mas com outros medicamentos também. Os pacientes tem sua satude
"experimentada" com medicamentos ultrapassados.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: primeiro que ndo precisa das tdo dolorosas inje¢Ges, segundo que ele oferece maior protecdo
contra os surtos, Negativo: os tratamentos atuais de primeira linha sdo dolorosos (inje¢des) e proporcionam baixa prote¢do contra surtos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: ndo sei mencionar, Negativo: os tratamentos atuais de primeira linha sdo dolorosos (injecdes) e
proporcionam baixa prote¢do contra surtos.
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de GlatiramerCloridrato de Fingolimode, Positivo: Fingolimode vem mantendo minha doenga estabilizada e

até o momento ndo tive reacGes adversas ., Negativo: Acetato de Glatiramer ndo barrou a evolugdo da minha doenca, tive reagGes na pele pela
aplicagdo, sofria com muitas dores sempre que aplicava e ficavam hematomas.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, copaxone, natalizumabe e ocrelizumabe , Positivo: Todos tiveram falha terapéutica. Menos o
ocrelizumabe, que fago uso atualmente., Negativo: Além da falha terapéutica, cada medicamento tem seus inconvenientes: betainterferon causava
febre e mal estar depois da aplicacdo(injetavel). Copaxone com efeitos locais, suas inje¢des causavam lesdes doloridas, quentes e vermelhas no lugar
da aplicagdo. Natalizumabe poderia causar infec¢gdes no cérebro para os pacientes com o virus JC( praticamente toda a populagdo tem esse virus)
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08/11/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,

08/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Como paciente, tenho indicagdo para uso dessa medicagao.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Nao tive efeito positivo, Negativo: Reacdo alérgica

08/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a e Fingolimode, Positivo: Controle da doenca, Negativo: Efeitos colaterais

08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo

32-Nado

08/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao

32-Nao

08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32-Nao

08/11/2019

08/11/2019

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Ampliara a gama de medicamentos disponiveis para melhorar a qualidade de vida dos portadores.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer e Teriflunomida , Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Nenhum
12 - Concordo,

22 - Ndo

32-Nao
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08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Se é melhor para os portadores, o governo deve disponibilizar para eles
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1 A 44 mcg, Positivo: Opgao de tratamento da Esclerose multipla remitente recorrente , Negativo:
Medicamento causa muitas reagdes/efeitos colaterais
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex ( betainterferona 1a), Positivo: Reduziu a quantidade de surtos, Negativo: Efeitos colaterais pds medicagdo
que envolvem febre, dores musculares, dores articulares, fadiga intensa, dor de cabeca e sonoléncia.
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, ndo precisamos esperar o paciente sequelar para tratar com medicamentos mais efetivos e via oral
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona 1A e fingolimode, Positivo: betainterferona - nenhum efeito positivofingolimode - durante seu uso
ndo entrei em surto, ndo tive efeitos colaterais e ndo precisa de agulha., Negativo: betainterferona 1A - febre, dor, tremos, moleza generalizada,
aplicacdo desagradavel, queda de cabelo e surto da esclerose.fingolimode - nenhum efeito negativo.
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Nenhum, Negativo: Muita fadiga e depressdo
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Precisamos de op¢des de tratamento. Ha pacientes que ndo respondem aos outros medicamentos ou apresentam efeitos colaterais
cuidador de paciente graves e precisam mudar de droga.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Ndo aconteceu outro surto apds aproximadamente um ano da doenca , Negativo:
Ainjecdo do Copaxone é muito dolorosa, e ndo houve desaparecimento do sintoma e sinal iniciais, que sdo dor em coluna dorsal e parestesia do
membro inferior esquerdo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sempre bom ter opgoes de tratamento mais modernos. Aumentar a disponibilidade e a concorrencai ajuda a fazer com que o valor

das medicacoes também diminua e incentiva as pesquisas por mais eficiencia.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: pulsoterapia e teriflunomida., Positivo: Estou ha um tempo me sentindo mais normal, Negativo: queda de cabelo
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Comprimido diario, bem efetivo, ndo tive mais surto de desde o inicio do tratamento, Negativo:
Até agora, ndo tive nenhuma complicagao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Médico e paciente devem possuir todos as ferramentas disponiveis para avaliar a melhor opgao paara cada individuo. A esclerose se
manifesta de forma distinta em cada paciente, os sintomas sdo Unicos em cada um. Ter a opc¢do de escolher a medicdo que melhor se encaixe em
alguns casos é imprescindivel.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Sem surto ha mais de 1 ano, Negativo: Taquicardia..vermelhidao ..coseira

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fago uso da medicagdo e sei o quanto ela foi fundamental na minha melhora, mais pra que eu chegasse até o tecfidera, precisei
passar por outras drogas que ndo sé me deixava com vdrios hematomas mais também nao melhorava meu quadro, entdo tive que ter falhas
terapéuticas pra entdo eu chegar em um tratamento eficaz. Ndo acho que o ser humano merece sofrer pra ter direitos, se o0 medicamento é bom e
trds bons resultados por qué ndo da o direito dos médicos optarem por um tratamento ja no inicio do diagndstico pra que o paciente tenha bons
resultados e chances de retardar a doenga o quanto antes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Estabilozou meu quadro, ndo me deixa com efeitos colaterais incbmodos e fora que ndo preciso
me furar todos os dias como era com o copaxone., Negativo: Rubores apenas.
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone , Positivo: Nenhum , Negativo: Febre, cansaco, gripe, dores de cabega muito fortes, tontura,
hematomas no lugar da aplicacdo e tortura por Aplicar agulhas constantemente.

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 2 - N3o

32-Nao

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Porque deve ser uma decisdo entre médico e paciente de acordo com as particulares do caso.

cuidador de paciente 22_ Nio

32- Ndo

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Melhora a qualidade de vida do paciente, devido por ser de uso oral
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone , Positivo: Ajudar a controlar a doenca , Negativo: As injecGes tem quer levadas em viagem, tendo que ser
armazenado com refrigeracdo, deixam pelotas na area aplicadas

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Por ser uma decisao entre o profissional da area de salide e o paciente envolvido.

cuidador de paciente

22 - Nao

32 -Néao
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08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Tive a sorte de fazer parte de um grupo de estudo do Laboratdrio que produz o tecfidera e desde o meu surto ha trés anos atras, faco
uso desse medicamento com étimos resultados, inclusive, de redugdo das sequelas. Esse foi o primeiro e Unico medicamento que tomei até agora e
os resultados sdo muito bons. Nunca mais tive surtos. Entdo, para mim, foi medicamento de primeira linha.
22 - Sim, como paciente, Qual: So6 o tecfidera. , Positivo: € um medicamento com poucos efeitos colaterais e de facil utilizagdo, mas com bons
resultados e melhora da saude., Negativo: Até agora ndo vi efeitos negativos.
32- Nado
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A decisdo da medicacdo e tratamento deve ser feita caso a caso,sendo portanto decidida por médico e paciente em tratamento
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Nenhum novo surto em 10 meses de usoCopaxone, Negativo: Dor forte na hora
da aplicagdoEdema vermelhidao.Sintoma do primeiro surto continua
32- Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Tive a sorte de fazer parte de um grupo de estudo do Laboratdério que produz o tecfidera e desde o meu surto ha trés anos atras, fago
uso desse medicamento com 6timos resultados, inclusive, de redugdo das sequelas. Esse foi o primeiro e Unico medicamento que tomei até agora e
os resultados sdo muito bons. Nunca mais tive surtos. Entdo, para mim, foi medicamento de primeira linha.
22 - Sim, como paciente, Qual: S6 o tecfidera. , Positivo: € um medicamento com poucos efeitos colaterais e de facil utilizagdo, mas com bons
resultados e melhora da saude., Negativo: Até agora ndo vi efeitos negativos.
32 - Ndo
08/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Ndo
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Mais um medicamento por via oral, trazendo maior adesao do paciente ao tratamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Rebif 44, Positivo: Tem controlado a EM, medicagdo com efeitos colaterais ja conhecido, mais seguro,
Negativo: Inje¢do dia sim dia ndo, roxos por todo o corpo, dificuldade de transporte por ter que estar sempre refrigerado.
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Ajudar no desenvolvimento para retardar a doencga

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF, Positivo: APOS 3 MESES O CORPO SE ADAPTAR AO MEDICAMENTO., Negativo: Rigidez, sensagdo de gripe, dor
nas juntas, ansia de.vomito
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon 12CopaxoneFingolimode, Positivo: Interferon: Alivio da dor, Mais disposicdao Copaxone: alivio da dor,
insolvavel, mais disposicdo Fingolimode: alivio da dor, mais disposicdo, praticidade de uso., Negativo: Interferon: muito dolorido, febre, calafrios,
enjoo, formacgdo de calos na drea aplicada.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E importante termos mais linhas de medicamentos para pacientes de EM, pois caso algum medicamento n3o corresponde em um
paciente ele tem a possibilidade de alternar para outro tipo de medicamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer 20 mg, Positivo: Ndo tive nenhum efeito colateral com o uso do medicamento., Negativo: Gera
desconforto por ser injetavel, e todos os dias. E na minha Gltima ressonancia, apareceu uma nova lesdo, entdo houve uma falha terapéutica.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Concordo com a inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o
melhor tratamento para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex / Fingolimoide, Positivo: Avonex - 1 x por semanaFingolimoide - Facilidade por ser oral, e sem efeitos
colaterais, Negativo: Avonex - muita reagao pos aplicacdoFingolimoide - Lembrar de tomar todos os dias

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44., Positivo: Diminuiram as lesOes, Negativo: Injetavel (subcutaneo)Efeitos colaterais como muita gente, rigidez
muscular e dores de cabega
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Diminuiram as lesGes, Negativo: Injetdvel subcutaneo

08/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22 - Nao
32- Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

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

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya, Tsabry, Positivo: Controle dos surtos e desacelera¢do da progressdo da doenca, Negativo: N/D
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08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Medico e paciente com direito de escolha entre medicamentos.
cuidador de paciente a2 o . a . ) s fs . . . s

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Tecfidera , Positivo: Pouquissimos efeitos colaterais, bem estar do paciente com melhora significativa,
além de estabilizagdo da E. M., Negativo: No inicio um pouco de vermelhid3o.
32-Nao

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Por se tratar de um medicamento oral, com eficacia comprovada segundo os estudos, facilita a adesdo ao tratamento por parte dos
pacientes, uma vez que o medicamento injetavel e desconfortavel e causa medo e inseguranca.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Rebif, Positivo: Avonex. Ndo observado melhoraRebif, medicamento diminui a progressdo da doenga.,
Negativo: Avonex. IM, muito dolorido e muito efeito adverso.Rebif. Muito efeito adverso como febre, calafrios, mialgias, dor de cabega, infamacoes
na face. Hematomas, vermelhidao, caseira no local da aplicagdo.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opc¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona, Positivo: Ndo percebi um efeito positivo., Negativo: Dor local, febre e sensacdo de gripe apds
aplicagdo.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, Positivo: Sem surtos fortes. Alguns pequenos e em espago de tempo maior, Negativo: Dor, coceira,
inchaco, vermelhiddo

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Porque deve ser uma decisdo entre médico e paciente de acordo com as particularidades de cada caso

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao

Pagina 13 de 139



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Aubagio , Positivo: Melhorou todos os sintomas que eu estava sentindo, como dores, falta de forca muscular nas
pernas e bracos, cansaco, tremores, formigamento, logo apds comecar o medicamento os sintomas foram diminuindo., Negativo: Queda de cabelo
excessiva
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32-Néo
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Beta interferon, Positivo: Controle do avanco da doenca e surtos, Negativo: Nenhum
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 1a44mg, Positivo: Diminuiu a incidéncia de surtos, Negativo: Muitos efeitos colaterais: insonia, fadiga, cefaléia,
tremedeira, etc...
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sempre bom mais um medicamento para EM devidamente testado
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon, fingolimode , Positivo: Sempre me senti bem com os dois., Negativo: Somente a agulha no interferon
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Um medicamento que venha para atenuar dor e sofrimento dos pacientes dessa doenga sem cura deve ser incorporado.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Ndo
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Meu tratamento com o fumarato de dimetila tem se mostrado eficaz no seu objetivo
e meu quadro clinico tem se mantido estavel. Além disso, diferentemente de outros medicamentos, o fumarato de dimetila ndo tem provocado
efeitos colaterais importantes., Negativo: Os efeitos colaterais manifestados em mim pelo fumarato de dimetila foram algumas reacGes pontuais de
ruborizacdo no rosto/colo e queimac&o nas orelhas (ambos regredindo espontaneamente em menos de 1 hora). O efeito colateral constante que
tenho notado é a queda de cabelo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: O Fingolimode manteve meu quadro estavel durante o periodo de um ano, também sem
muitos efeitos colaterais importantes., Negativo: O fingolimode me deixava mais propensa a infec¢des, tive varios episddios de infec¢do urinaria.
Mas o que fez meu médico decidir pela troca da medicacgdo foi a falha terapéutica, quando apareceram novas lesGes no meu cérebro (vistas através
de ressonancia magnética) durante o tratamento.
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A esclerose multipla é uma doenga grave que sem tratamento adequado pode trazer graves consequéncias ao paciente. A utilizacdo
cuidador de paciente de medicamento adequado é essencial para garantir a qualidade de vida ao paciente
22 - Nao
32-Nao
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
08/11/2019 Profissional de satude 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Como Fisioterapeuta , Positivo: Melhora nas fun¢des do Paciente,Nas suas Habilidades, Retardado no
avanco da Doenga , Negativo: Dependéncia
08/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Esperando medicagdo chegarDor

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Beterferona 1A44Vou usar tecfedera esperando chegar, Positivo: Melhora nds surtos, Negativo: DorManchas surtospo
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08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32- Nao
08/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Pois vai favorecer muitos pacientes e melhorar a qualidade de vida delrs
2-Nao
32-Néo
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, Positivo: N3o tive surtos apds utilizacdo , Negativo: Nenhum até o momento
08/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Ndo
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 _ Nio
32-Nao
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
08/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Uma esperanga a mais ao portador de EM no tratamento e prevencao de sequelas irreversiveis.

22 - Ndo

32-Nado
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08/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,

09/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
2-Nao

32 -Ndo

09/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - N3o

32-Nado

09/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida 14mg, Positivo: Por ser comprimido a comodidade de deslocamento, Negativo: Nenhum

32-Néao

09/11/2019

09/11/2019

09/11/2019

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Concordo, Este medicamento tem grande eficacia no tratamento e muito importante é em comprimido.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon 1A 30mcg, Positivo: O medicamento diminui o nimero de lesdes existentes e reduziu de tamanho as

lesGes que se mantiveram., Negativo: Por conta do remédio ser um injegao, tiveram muitos momentos que desisti do tratamento pois tenho muita
fobia de agulha. O fumarato de dimetila é melhor por ser em comprimido e ele ter maior eficacia que o remédio que estou tomando .

12 - Concordo,

22 -Nao

32-Ndo

12 - Concordo, Fago uso de fumarato de dimetila para EM recorrente remitente apds a falha terapeutica de copaxone, e desde que comecei a usar o

fumarato de dimetila ndo tive mais surtos

22 - Sim, como paciente, Qual: copaxone e tecfidera, Positivo: copaxone: surtos foram controlados, mas voltaram a acontecertecfidera ( fumarato de
dimetila) : Ndo tive mais surtos, Negativo: copaxone: dores locais na regido da aplicagdo da injegaotecfidera: rubor e coceira

32 - Sim, como paciente, Qual: Idem a resposta de 8.1, Positivo: idem resposta de 8.2, Negativo: idem resposta de 8.3

09/11/2019

Paciente

12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Ja fiz um ressonancia dos meus quadris por muitas dores e veio esclerose nas articulagdes do sagro ilicas estou surda
do ouvido direito ndo consigo ficar em pé por muito tempo muitas fraquesa memdria fraca formigamento s nas maos fraqueza muscular etc... Ate
agora ndo consegui um médico a médica daqui a clinica geral me possou corticorten e diclofenaco., Positivo: Nao, Negativo: Ndo

32-Nao
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09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E um medicamento de Ultima geragdo. Conhego varias pessoas que ja se tratam com o FUMARATO DE DIMETILA e todos eles tem a
cuidador de paciente doenca controlada, sem intercorréncias ou efeitos colaterais. Mais qualidade de vida para estes doentes.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Foi usado BETAINTERFERONA. Os efeitos colaterais sdo desastrosos., Positivo: NENHUM efeito
positivo, Negativo: BETAINTERFERONA : VOmito, dor no corpo, depressdo, febre, indisposicdo para o trabalho.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de Dimetila(TECFIDERA). Paciente com a EM controlada; nao teve efeitos colaterais.,
Positivo: Paciente nao teve efeitos colaterais. Doenca controlada e estavel, comprovando-se através de RM’s realizadas periodicamente.,
Negativo: Com o TECFIDERA ndo houve pontos negativos.

09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Outraa medicagdes que minha irma fez uso e nao se deu bem, Positivo: X, Negativo: X

09/11/2019 Profissional de satde 12 - Concordo, Concordo.O medicamento é totalmente eficaz prevenindo o agravamento da EM, com a incorporagao no SUS.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: TECFIDERA, Positivo: Podemos avaliar uma qualidade de vida, ja que sua apresentacdo é de facil
entendimento, os pacientes conseguem viajar e transportar o medicamento sem nenhum risco. Melhora o estimulo a adesao do produto, retarda os
efeitos agravantes da EM. , Negativo: Hipersensibilidade
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: alemtuzumab, Teriflunomide, Positivo: Alemtuzumab é um tratamento de ultima linha para o tratamento
para a Esclerose Multipla, sua vantagem sdo ciclos de 1x ao ano infusional. Teriflunomide é um tratamento de primeira linha para prevengéo do
agravante da Esclerose Multipla, Negativo: Alemtuzumab é um medicamento extremamente forte, algumas vezes ocorre riscos de piora em seu
quadro da Esclerose apds o segundo ciclo.

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fago uso ha 1 ano e ndo tive mais surtos
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumato de Dimetila, Positivo: SemSurtos ha 1 ano, oral - o que o torna pratico e de facil transporte, qualidade de vida
para o paciente , Negativo: Ndo ha pra mim
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferona, Positivo: Ndo houve positivos , Negativo: Tive surto na vigéncia da medicacdo, injetavel - dor, incbmodo,
edemacia, hematomas Dificil transporte - necessita estar resfriado

09/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, E um remédio fundamental pra quem tem a doenca e de dificil acesso
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: fumarato de dimetila, Positivo: Bom controle da doenca. Retarda o avango da esclerose multipla de
forma importante , Negativo: Gastrointestinais
32-Ndo

09/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Ndo

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida 14mg, Positivo: Por ser comprimido a comodidade de deslocamento, Negativo: Nenhum

32 -Néao
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09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Permite ao paciente com esclerose multipla maior independéncia na vc administragdao da medicagao e, principalmente, reduzir o
abando ao tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera 120 e 240 mg, Positivo: Facilidade na administracdo e armazenamento, uma vez que ndo precisa de
refrigeracdo, Negativo: Reacdes gastrointestinais no inicio do tratamento
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX , Positivo: Me ajudou no controle da doenca, Negativo: Dificuldades na aplicacdo, reacdes semanais - dores
no corpo, sensac¢ao de gripe, preocupagdes com o armazenamento, dores e hematoma roxos no local da aplicagado.
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de dimetila capsulas 2400mg, Positivo: Reduz muito os sintomas da doenca e preserva o
neurénio por mais tempo, Negativo: Nenhum no caso da minha mae ja toma a mais de 5 anos
32- Nao
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Ndo tive mais surtos., Negativo: Ndo tive efeitos negativos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumab, Positivo: Me tirou do surto r melhorou muito minha qualidade de vida., Negativo: N3o tive efeitos
negativos.
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
32-Ndo
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Todos tem o direito a terem mais op¢cdes aonde medicamentos disponiveis ao iniciar o tratamento de esclerose multipla. Muitas
pessoas ndo se tratam corretamente por terem pavor as agulhas dos medicamentos disponiveis como primeira linha no momento. Opg¢des orais sao
bem vindas pois daria opgGes para o paciente junto com o médico escolher qual medicacdo |Ihe seria mais conveniente.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone e Gylenia, Positivo: O gilenya é um excelente medicamento, sem reagdes, surtos, diminui¢do de
lesdo., Negativo: Odiei os injetaveis, sdo dolorosos, causavam efeitos terriveis em meu organismo a doenca so estava avangando.
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Torna-se uma opcdo ao tratamento de EMRR para pacientes que ndo respondem ao tratamento com outras drogas de primeira linha

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: TeriflunomidaDeflazacorte, Positivo: Teriflunomida - bom controle da evolugao da doengaDeflazacorte - Controle de
surto evitando sequelas, Negativo: Teriflunomida - intenso desconforto gastrointestinalDeflazacorte - retencao de liquido, edema
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09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Mais um medicamento por via oral trazendo mais adesdo do paciente ao medicamento
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif 44, Positivo: Tem controlado a EM medicamento comEfeitos colaterais ja conhecidos , mais
seguro, Negativo: Injecdo dia sim dia ndo , roxos no corpo todo e necessidade de refrigeragdo para o transporte
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Uso ha 7 meses e me parece o mais avangado.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila , Positivo: Combate o aparecimento de novos surtos da Esclerose Multipla., Negativo: Nao senti
efeito negativo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone, Positivo: Combatiam os surtos da Esclerose Multipla., Negativo: Apesar de combater o
aparecimento de novos surtos, o tratamento ndo era 100% eficaz.
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, um paciente com esclerose multipla ndo pode ficar sem a medicagdo jamais. O risco é grande para que o mesmo tenha algum surto e
cuidador de paciente sequelas permanentes.
22 - Ndo
32- Nado
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, um paciente com esclerose multipla ndo pode ficar sem a medicagdo jamais. O risco é grande para que o mesmo tenha algum surto e
cuidador de paciente sequelas permanentes.
22 - Nao
32-Nao
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, um paciente com esclerose multipla ndo pode ficar sem a medicagdo jamais. O risco é grande para que o mesmo tenha algum surto e
cuidador de paciente sequelas permanentes.
22 - Ndo
32-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Utilizo o medicamento e tem muito bem. Ja passei por outros remédios, conforme indica o protocolo de tratamento para a EM. Com
os demais tive fortes alergias ou deixaram marca a na pele.
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterfeton, avonex e aubagio., Positivo: Betainterfeton - foi maravilhoso, mas, infelizmente, deixou marcas nos
locais , Negativo: Betainterfeton - foi maravilhoso, mas, infelizmente, deixou marcas nos locais da aplicacaoAvonex - falha terapéuticaAubagio - forte
alergia.
32-Ndo
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: Ndo tem, Negativo: O fato de ser injetavel
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09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Com este medicamento disponivel pelo SUS os paciente portadores de Esclerose Multipla, que tiverem falha terapéutica com outros
medicamentos, terd mais uma opgdo para ndo interromper o tratamento.
2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer 20mg, Positivo: Estabilizacdo da Esclerose Multipla. , Negativo: Aplicagdo subcutanea diaria.
10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Acredito que seja importante a inclusdo como uma alternativa onde o paciente é o médico podem trabalhar de uma maneira menos
cuidador de paciente invasiva.
22 - Ndo
32-Ndo
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O meu medico receitou o fumarato de dimetila porque tenho fobia a agulha.Estou me sentindo super bem e sem efeitos secundarios.
Ja fiz nova ressonancia e esta tudo bem, sem novas manchas ou nos surtos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Somente o IFumarato de dimetila, Positivo: Fumarato de dimetila - pouquissimos efeitos colaterais, sé no inicio do
tratamento e melhora do meu estado geral., Negativo: Guardado de Dimetila - No inicio vermelhiddo com coceira nos bragos, 2 dias por 20 min ao
dia. Calores no rosto, 1 semana +-, coceira na costa e na cabega até agora depois de tomar o medicamento com duragdo de 15 min +-.
32-Nao
10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, Seria importante ter uma opgao via oral para o tratamento
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E mais uma opcao para os pacientes de esclerose multipla.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho durante alguns anos usou o Betainterferona. Apds alguns anos, ele teve surto da doenga e
mudou a medicagdo para Teriflunomida., Positivo: Durante alguns anos, meu filho ficou bem com a Betainterferona. Mas, com o tempo, comegou o
surto e mudou a medicagdo. , Negativo: Com o tempo, ele teve surto da doenga e mudou a medicagdo.
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, Positivo: Baixissimos efeitos colaterais, Negativo: Ndo ha
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A medicagdo tem gye ser mais uma opgao de tratamento para a doenga de esclerose multipla.

cuidador de paciente

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona e teriflunomida, Positivo: O Betainterferona meu filho ficou longo tempo sem ter o
surto da doenca e depois que teve novos surtos mudou para o teriflunomida. , Negativo: Depois de longo periodo positivo, teve que trocar.
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09/11/2019 Paciente 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: aubagio Teriflunomida, Positivo: controle do surto, Negativo: queda de cabelo, diarréia

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Como portador de Esclerose Multipla, comecei utilizando o Betainterferon - REBIF, apds falha terapéutica minha
médica mudou para o TECFIDERA., Positivo: Regressdo dos sintomas da doenca.Com o tecfidera eu reconquistei a qualidade de vida., Negativo:
Rebif - as aplicagOes por 3 vezes na semana em partes diferentes do corpo eram dolorosas e evasivas.Tecfidera - Desconforto abdominal e dor de
cabega nas 3 primeiras semanas de uso, apenas.
32 - Sim, como paciente, Qual: Como portador de Esclerose Multipla, comecei utilizando o Betainterferon - REBIF, apds falha terapéutica minha
médica mudou para o TECFIDERA., Positivo: Regressdo dos sintomas da doenga.Com o tecfidera eu reconquistei a qualidade de vida., Negativo:
Rebif - as aplicagOes por 3 vezes na semana em partes diferentes do corpo eram dolorosas e evasivas.Tecfidera - Desconforto abdominal e dor de
cabega nas 3 primeiras semanas de uso, apenas.

09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pulsoterapia e Aubagio, Positivo: Pulsoterapia( recuoeracao do equilibrio,da fala,regressao de
engasgo , retorno dos movimentos motores JAubagio( iniciou tem 3 meses), Negativo: Pulsoterapia( cansago e gosto ds metal na boca)Aubagio(
alteragdo intestinal)

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E mais do que necessario que tanto o paciente quanto seu médico tenham liberdade para decidir qual o melhor medicamento para
seu tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Gylenia, Positivo: Copaxone foi inicio do tratamento achei que seria minha liberdade, que estaria livre de
varios efeitos da doenga, mas nao foi o suficiente para o meu organismo.O Gylenia me devolveu o movimentos dos membros superiores e inferiores
em 2 semanas, me deram uma liberdade de voltar a fazer tudo sozinha, estabilizou a doenga e consegui depois de 4 anos afastada retornar ao
trabalho, Negativo: Copaxone: inchago, nddulos no corpo, ser injetavel, pausa durante o tempo da aplicacdo Gylenia: queda de cabelo.

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Uso continuo desde o diagndstico e tenho tido bons resultados no controle de surtos, Negativo:
Alguns incoOmodos gastrointestinais
32-Ndo

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida 14mg, Positivo: Por ser comprimido a comodidade de deslocamento, Negativo: Nenhum

32-Néo
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09/11/2019

Paciente

12 - Concordo,

09/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Se é um remédio que contribui no tratamento do paciente para que tenha um modo de vida melhor ou até para cura da doenca, esse
remédio deve sim entrar no tratamento.

22 -Nao

32-Néao

09/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Remédio facil. Poucos efeitos colaterais, ndo doéi, ndo é injetdvel.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila., Positivo: Ndo ddi, quase ndo tem efeito colateral, é facil de tomar, ndo é injetavel., Negativo:

Vermelhiddo e diarreia.

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer., Positivo: Ndo vi nenhum efeito positivo nesse medicamento., Negativo: Muita dor no local da
aplicacdo, fiquei com alergia, me deu coceira, dor por varios dias no local aplicado, febre, inflamacdo da pele. E chato de conservar, porque precisa

manter refrigerado e é injetavel.

09/11/2019

Profissional de saude

12 - Concordo, Concordo, pois a via de administracdo é melhor, os pacientes apresentam menos efeitos colaterais e melhor controle da doenga.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Com o fumarato de dimetila., Positivo: Poucos efeitos colaterais e melhor aderéncia ao tratamento.,
Negativo: Nos primeiros 30 dias episddios esporadicos de diarreia e rubor facial.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Ndo observei., Negativo: Dor intensa no local da aplicagdo, dificuldade
para armazenamento e transporte.

09/11/2019

Paciente

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Sem crise , Negativo: Cabelo caiu

32 -Néao

09/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex 6.000.000, Positivo: Todos, Negativo: Nenhum

09/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex 6.000.000, Positivo: Todos, Negativo: Nenhum

09/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferia 1b, Positivo: Paralisou a doenga., Negativo: Nao me recuperei das sequelas.
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09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon 1B, Positivo: Controle da doenca, dos surtos, Negativo: Casos de indisposi¢do, reagdes locais
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sim, pois eu tive um quadro de falha terapéutica com o uso do Rebif 22 e minha neurologista me passou para o Tecfidera 240mg 2x
ao dia, e me adaptei muito bem ao medicamento. Porém ndo consigo pega-lo no SUS e estou tentando a mais de 6 meses.
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 e Tecfidera, Positivo: O Unico ponto positivo é que eu tinha acesso a ele pelo Sus com facilidade.Ja o
Tecfidera, é de facil uso, ndo tenho efeitos colaterais e nem tive no comeco., Negativo: O Rebif me fazia mal, tinha mal estar e dores fortes de cabeca
€ no corpo, ndo conseguia nem trabalhar, além de ser chata a aplicagdo. Ja o Tecfidera é de dificil acesso.
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22, Positivo: Facil acesso., Negativo: Efeitos colaterais e dores insuportdveis, além de chata aplicacdo.
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32- Nado
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone 20 mg, Positivo: Poucos efeitos colaterais , Negativo: Via de administracdo
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Pela eficicia
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Muito tranquilo, ndo tive efeito colateral, nem surtos., Negativo: Nenhum
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente

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

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: RebifCopaxoneNatalizumabe, Positivo: Natalizumabe reduziu os surtos , Negativo: Rebife e copaxone prejudicaram as
areas de aplicagGes e ndo impediram os surtos.
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09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Temos o direito de ter um medicamento ndo injetavel como primeira linha
22 - Sim, como paciente, Qual: fumarato, Positivo: melhora na qualidade de vida, remedio oral, posso viajar sem ter que levar o remedio e colocar na
geladeira, efeitos de fadiga melhores, mudanca para alimentagao mais saudavel, Negativo: nenhum ponto negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: copaxone, Positivo: estabilizou minha doenga por 8 anos, ate uma falha terapeutica, Negativo: injetavel, dores locais
da aplicacdo, desconforto, dependencia de geladeira,

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer, Positivo: Ndo tive atividade da doenca/surtos., Negativo: Muitas crises de enxaqueca, dor no
local na aplicagdo.

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O médico e o paciente que tem que ver o melhor tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Medicamento via oral e que estd surgindo efeito no meu caso., Negativo: No comego
do tratamento tive alguns efeitos colaterais como rubor e dor no estémago,mas com o auxilio do laboratdrio ajustei os horarios da medicagao e
depois de algumas semanas ja ndo senti mais.
32- Nado

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de gatiramer, Positivo: Acho que tive melhora nos surtos, Negativo: Fadiga for do local onde aplica

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Desde que comecei a tomar a medicagcao em 2016, me sinto muito bem. A doenca esta controlada
e nao tive surtos ou novas lesGes. Pelo contrario, houve a regressdao de uma lesao anterior., Negativo: Sdo infimos em comparagdo ao beneficio que
este medicamento me trouxe.
32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Nao

32-Néo
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Como paciente que ja esta na quarta troca de medicagdo, lutando contra a progressao da doenga, gostaria de ter mais opgao de
medicamento para conter a EM, ja que tenho carga viral alta para o virus JC, que limita o tempo com o medicamento atual (natalizunabe) a no
maximo 1 a 2 anos.

2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona, acetato de glatiramer, fingolimode e natalizunabe, Positivo: betainterferona - melhoras dos sintomas
(o membro dormente voltou a ter sensibilidade)acetato de glatiramer - um imunomodelador com poucos efeitos colaterais e ndo preciso ir ao
hospital mensalmente, eu mesma aplico no conforto da minha casafingolimode - estar livres das inje¢des diarias e poder usar o medicamento via
oral, Negativo: betainterferona - efeitos colaterais mto fortes, mta dor e perda da qualidade de vida (2 dias para melhorar).acetato de glatiramer - os
nodulos no local da aplicagdo.fingolimode - o fato da toxidade ao figado, tive hepatite medicamentosa.

08/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,

22 - Ndo
32-Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fago uso do medicamento hd um ano e ndo apresentei surtos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato Dimetila 240mg, Positivo: Auséncia de surto , Negativo: Rubor
32-Nao
08/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Atebdo paciente com EM g toma medicamento bioldgico, Positivo: Melhora consideravel da fungdo
motora, Negativo: Ndo foram relatados

08/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, E de suma importancia que todos tenham acesso a medicamentos pra tratamento de satide e doencas
22 - Ndo
32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Além do fumarato, atualmente, o betainterferona 44mcg, Positivo: O Fumarato ndo gera os efeitos colaterais que o
betainterferona apresentava, como dor de cabeca, e nduseas. Além do uso tornar-se mais facil por ser um medicamento oral, diferentemente do
beta que exige tratamento do local com higienizagdo para aplicagdo., Negativo: Até o presente momento o fumarato ndao tem apresentado efeito
negativo; no caso do betainterferona, frequentemente ficava nauseada e com fortes dores de cabega, além dos hematomas em todos os locais de
aplicacdo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainferona de 44mcg, Positivo: No inicio do tratamento ele auxiliou na contencdo dos surtos, entretanto, apds
quase dois anos de uso, houve o surgimento de novas lesdes., Negativo: Hematomas no local de aplicacdo com rigidez, por varios dias e manchas
escuras, apesar de todo cuidado na aplicagdo, com a devida limpeza local, e observagao dos locais de aplicagdo para evitar veias; dores de cabeca
constantes e nduseas.
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fago uso a 4 anos com bons resultados
22 - Sim, como paciente, Qual: tecfidera (4 anos de uso), Positivo: Tecfidera é comprimido , ndo da reag¢Ges adversas e nem novas lesGes , Negativo:
Dor abdominal no inicio
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e copaxone , Positivo: Ndo me adaptei ao avonex e nem o Copaxone , Negativo: Avonex inje¢gdo muitas
reaces adversas Copaxone injecdo varios hematomas
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, O efeito multiplicador no tratamento e enorme. A possibilidade de uma vida normal do pirtador, também se pela familia. Ndo tem
cuidador de paciente preco o bem estar de alguém com tdo seria questdo .
22 - Ndo
32- Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebiff 44, Positivo: Controle satisfatério da doenga , Negativo: Dor generalizada
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E uma forma de ampliar as possibilidades de tratamento de esclerose multipla, melhorando a qualidade de vida do paciente.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Mais um medicamento por via oral trazendo mais adesao do paciente ao medicamento
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif 44, Positivo: Tem controlado a EM medicamento comEfeitos colaterais ja conhecidos , mais
seguro, Negativo: Injecdo dia sim dia ndo, roxos no corpo todo e necessidade de refrigera¢do para o transporte
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E importante que os pacientes tenham mais opgdes no inicio do tratamento para que sequelas sejam evitadas.

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocrevus, Positivo: Diminui¢do da recorréncia dos surtos, Negativo: Até o momento, nenhum.
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e fingolimod, Positivo: Fingolimod: nenhum efeito colateral aparente, além de ser um medicamento em
comprimido de facil ingestdo., Negativo: Rebif: efeitos colaterais muito fortes como dor, enjoo e a experiéncia com ter que ficar aplicando injecGes.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Quanto mais opgdes melhor.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Minha ultima experiéncia foi utizar o Alemtuzumabe, Positivo: Parei de ter surtos da doenca., Negativo: N3o tive.

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Se esse medicamento for a condigdo para o Direito a vida de certas pessoas o sus deve ser parte ativa.

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 Nio

32 - Nado

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Utilizei Rebif, avonex, daclizumab e atualmente Fingolimode , Positivo: De certa maneira, cada um controlou a minha
doenga , Negativo: Os medicamentos rebif e avonex sempre me davam reagdes apds aplicacdo e afetavam minha qualidade de vida! Os outros, ndo
tive nenhuma reagdo adversa e minha doenga esta estabilizada.

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, facilitara a qualidade vida dos pacientes.

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fingolimoide., Positivo: proporcionou qualidade vida aos pacientes., Negativo: ndo tem.
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer e Fingolimode. , Positivo: Acetato de Glatiramer- Unica medicagcdo segura de ser utilizada
durante a gestacdo.Fingolimode- A possibilidade de fazer um tratamento via oral mudou a minha vida, quando ndo tenho sintomas quase nao
lembro que tenho a doenca, o que psicologicamente é muito bom! Isso ndo ocorria com as injeces diarias que eu fazia anteriormente., Negativo:
Acetato de Glatiramer- Inje¢do dolorosa e medicamento precisa de refrigeragao.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, Positivo: Acessibilidade pelo SUS, apoio e acompanhamento do laboratério, Negativo: Nao observo
aspectos negativos

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, Positivo: Acessibilidade pelo SUS, apoio e acompanhamento pelo do laboratdrio, Negativo: Ndo
observo aspectos negativos

08/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Pelo que ouvi de varias pesoas e li, acho que é algo muito importante para o tratamento. N3o sei porque de.oram tanto pra aceitar
uma coisa boa, para tantas pesoas que estdo.sofrendo.
22 - Ndo
32- Nado

09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 Nio

32- Ndo

09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E direito do cidaddo ter acesso & medicacdo.

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Ndo

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Pouco tempo de uso ainda ndo observei nenhum efeito positivo., Negativo: Dor na aplicagéo,
vermelhidao, coceira, ardéncia no local da aplicagao.
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09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fiz uso do betainterferona 1 A por 3 anos. Foram dias dificeis, com muita dor muscular, sendo obrigada a conviver e trabalhar dessa
forma. Tinha péssima qualidade de vida pois, controlava a doenca em contrapartida me deixava péssima. Hoje faco uso do fumarato de dimetila, sou
outra pessoa. Porque entdo jd iniciar o tratamento com qualidade de vida?

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Betainterferona 1A - controlou muito bem a doenca, porém efeitos colaterais como
dor no corpo, muscular, dor de cabeca, e por ser injetdvel, causava todos no local.Fumarato dedimetila- controla a doenga e ndo tem efeitos
colaterais., Negativo: Vide resposta 8.2

32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia, betainterferona 1A, tecfidera, Positivo: Pulsoterapia- conseguiu acabar com o surtoBetainterferona 1A-
otimo resultado no controle da doenca Tecfidera-6timo resultado no controle da doenca, Negativo: Pulsoterapia- base de corticéide venosa, faz
com que incha o corpoBetainterferona- efeitos colaterais muito pesado,trazendo péssima qualidade de vida. Tecfidera- apenas rubor de vez em
quando e desarranjo intestinal.

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sera muito boa a disponibilidade deste medicamento para ampliar as opgGes de tratamento desta enfermidade.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: o uso de metilpredinosolona, mas foi-me indicado também o uso do glatiramer para o controle da doenga., Positivo: o
metil predinosolona tem me acompanhado durante varios anos, mas ndo impediu o avang¢o da doenga.ainda ndo fiz uso do glatiramer, estou para
fazé-lo em breve., Negativo: o metil predinosolona me deixa com um mal estar durante 3 dias.

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sou portadora de EM e tenho indicacao do uso dessa medicagdo apds uso 4 anos de medicagdo injetavel do qual tive diversos
problemas, vejo o uso dessa medicagdao comi sendo algo benéfico para a melhora da minha vida principalmente por me permitir uma melhora de
mobilidade de vida.

22 - Nao
32-Nao

09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, Seria interessante uma opgao via oral para o tratamento

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

09/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
2-Nao
2-Nao

09/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Ndo

09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusao deste medicamento auxilia no tratamento da doenga, possibilitando melhores condi¢cdes de vida ao paciente.

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Ndo
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09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Estou fazendo uso da medicagdao a 7 meses ,satisfeita com os resultados.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fiz uso da medicagdao Copaxone por 8 anos e agora estou fazendo uso de Tecfidera 240 mg, Positivo: Copaxone foi
positivo nos primeiros anosTecfidera esta tendo bons resultados , Negativo: Copaxone por ser uma medicagao injetavel eu costumava ter
hematomas e carocos Tecfidera nos primeiros meses eu costumava ter muitas dores abdominais e diarreias
32 - Sim, como paciente, Qual: CopaxoneTecfideraPulsoterapias com corticoides, Positivo: Copaxone foi bom nos primeiros anosTecfidera esta tendo
bons resultados Pulsoterapias com corticoides consigo melhorar dos surtos, Negativo: Copaxone por ser injetavel costumava ficar com hematomas e
carogos Tecfidera no inicio do tratamento eu apresenta dor abdominal e diarreia
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 _ Nio
32-Nao
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Medicamento com alto poder de eficacia
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Ndo
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22_ Nio
32-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Eu nunca utilizei , mas sei de pessoas que utilizam e que somente essa medicacdo podem tomar
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tive por um ano avonex, betainterferona 1A, por muito efeito colateral foi trocado pelo aubagio, teriflunomida 14 mg
e com esse ndo tenho efeito colateral aparente, Positivo: Avonex , sé posso dizer de positivo que estava em tratamento e com menos risco de ter
surto.Com o aubagio além de estar em tratamento, e correr menos risco de ter surto, sinto o efeito positivo de liberdade, uma vez que é um
comprimido por dia, posso acondiciona-lo de forma mais facil e leva-lo para qualquer lugar sem que tenha que refrigerar por tempo determinado e
outro efeito positivo é ndo sentir as febre e dores fortes na noite e no dia seguinte a aplicacdo, Negativo: Avonex muita dor muito forte no corpo na
noite da aplica¢do e no dia seguinte, mal estar, dor de cabecga, febre, dor na aplicacdo devido agulha grossa, questdao emocional porque tinha que
aplicar, mas tenho medo de injegdo...Teriflunomida ndo percebo pontos negativos, apesar que dores no corpo eu sinto constantemente, ndo sei se
pela doenca ou pelo remédio, mas nem se compara ao que sentia com aubagio
09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Terapia mais eficaz
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Muito mais eficaz pois tive poucos surtos em relacdo aos anteriores, Negativo: Mais surtos.
09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Evitou surtos, Negativo: Vermelhiddo na pele

32-Nado
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09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, N fago o uso da medicagio porém, acho que tem q estar disponivel para quem necessita
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fiz uso de compaxone e atualmente uso REBIFF, Positivo: MEU ORGANINISMO N SE ADAPTOU AO COMPAXONE E O
NEURO QUE ME ACOMPANHA DECIDIU MUDAT PARA REBIFF, Negativo: COM COM COMPAXONE ME SENTIA MUITO MAL, N CONSEGUIA LEVANTAR
DA CAMA PARA IR TRABALHAR, SEMPRE TOMEI A MEDICACAO A NOITE PARA ENTAO NO DIA SEGUINTE ACORDAR BEM POREM, N ERA ISSO Q
ACONTECIA FORA AS MANCHAS ROXAS NO LOCAL DA APLICAGAO. JA COM O REBIFF APESAR DE JA ESTAR USANDO HA 2 ANOS, TENHO MUITO
PROBLEMA COM A QUEDA DE CABELO E E O Q ME ENCOMODA MAIS.

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Redugao nas lesdes, Negativo: Tontura, ndusea, dores no corpo, sensagao de gripe e febre,
dor de cabega, etc...

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Ainda estou em avaliagao , Negativo: Febre, dores na corpo

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Incorporar o fumarato de dimetila como primeira linha no SUS ira facilitar o tratamento de iniUmeros pacientes, propiciando uma
melhor adequacdo w individualidade da terapéutica.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tecfidera, Positivo: Tratamento menos burocratico, maior adesdo, facilidade na administragdo., Negativo:
Sensac¢do/ ondas de calor apds o uso.
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer - Copaxone, Positivo: Por ser imunomodularora, o Copaxone nao diminui tanto a minha
resposta imune, e ndo apresento patologias oportunistas recorrentes., Negativo: Dificuldade no transporte e armazenamento, por ser injecao
subcutaneo causa dor, eritema local e atéemso a formagdo de granuloma, lipoatrofia e ainda o risco de infec¢ao pela porta de entrada.

09/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E preciso ampliar as opcSes de tratamento da EM uma vez que a doenca se manifesta de forma diferente em cada portador, além de
ser uma doenca que progride com o tempo, muitas vezes exigindo novas terapéuticas.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Glatiramer, e Natalizumabe. Atualmente com Fingolimode., Positivo: Surtos mais espacados com
Fingolimode., Negativo: Alergias e incompatibilidade com os 3 primeiros.

09/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

2-Nao

32-Néo
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09/11/2019

09/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera - fumarato de dimetila, Positivo: Ndo apresentagdo de atividade considerdvel da doenga em
RM, Negativo: Rubores esporadicos

32-N3o
12 - Concordo,
22 -N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, Positivo: Atenuacdo dos sintomas, Negativo: Nenhum até o momento

09/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
2-Nao

32-Nado

09/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera - fumarato de dimetila, Positivo: Ndo apresentacdo de atividade consideravel da doenga em RM , Negativo:
Rubores esporadicos

32-Ndo

09/11/2019

10/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo

32-Nado

12 - Concordo,
22 - N3o

32- Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramerNatalizumabeFingolimoide, Positivo: O primeiro ndo fez efeito algum, continuei tendo surtosO
segundo foi bom até o sexto més quando tive um surto e pareiO terceiro ainda ndo tive surtos ha 11 meses tomo ele, Negativo: No primeiro tive 3

surtos em 6 mesesO segundo me deu um surto psicotico no sexto més depois foi suspenso com afastamento do servigo por 4 mesesO terceiro ndo

tive efeitos negativos
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 22, Positivo: Por enquanto em menos de um ano, sem mais nenhun surto., Negativo: Efeitos
colaterais, muitas dores
25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32.-Nao
25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Ndo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
13/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, E o recurso e esperanca de muitos para se tratar. Os que ndo tém condicSes financeiras para0 adquirir .
22 - Nao
32-Ndo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 -Nao

32-Né&o
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13/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, O medicamento é caro e a maioria da populagao ndao tem como arcar com esse custo. Entdo, como parte da seguridade social, no
tocante a saude, é importante que o Estado retorne a sociedade com esse tipo de assisténcia.
2. Nao
32-Nao
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Paciente de Esclerose multipla
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya qualidade de vida, Positivo: Medicamento oralDiminui as dores de cabega e no corpo , Negativo: Beta
feronN3ao podia nem rezar nos lugares da aplicagdo do remédio que eu sentia muita dor e irritabilidade
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Paciente de Esclerose mudltipla
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya qualidade de vida, Positivo: Medicamento oralDiminui as dores de cabega e no corpo, Negativo: Beta
feronNdo podia nem rezar nos lugares da aplicagdo do remédio que eu sentia muita dor e irritabilidade
25/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Medicamento com pouco efeito colateral e 6timo controle da doenca.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Tecfidera, Positivo: Bom controle da doenca e pouco efeito colateral, Negativo: Custo e dificuldade para
0 paciente conseguir a medicac¢do
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Avonex, Copaxone, Fingolimod, Positivo: Medicamentos do PCTD, Negativo: Medicamentos do PCTD
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Gylenia, acetato de glatiramer, rebif, Positivo: Frear o avanco da doenca, Negativo: Nenhum
25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Se o medicamento é eficiente e de primeira linha vamos entado fazer uso.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: betainterferona 1b, Positivo: Evita o agravamento da esclerose., Negativo: Aplicagdo em dias alternados. Tem que ser
conservado em refrigeragdo na temperaturaapropiada. Muito compliccado em viagem acima de 6 hs.
10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nado
10/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Pelos resultados das pesquisas cientificas e pelo acompanhamento de pacientes que fazem uso do medicamento em questdo, verifica-

se a diminuicdo das exacerbac¢Ges da doenca e também melhora na qualidade de vida. Os paciente que acompanha ja ndo tinha resultados positivos
com outras medicagdes.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fingolimode, Positivo: Diminui¢do dos surtos e ampliacdo da qualidade de vida. , Negativo: Apenas
relacionados com a primeira dose.

32-Néao
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10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Concordo, pois cada paciente reage de forma diferente com cada medicagdo. E importante termos acesso a mais medicamentos de
primeira linha.
2. Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Copaxone e Natalizumabe, Positivo: Estou ha 2 anos com o uso de Natalizumabe, o qual desde a primeira
infusdo, ndo tenho mais nenhum sintoma da doenca., Negativo: Betaferon e posteriormente o Copaxone ndo surtiram o efeito desejado, pois tive
diversos surtos durante o uso.
10/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Pelos resultados de evidéncias cientificas e relatos de pacientes, vejo como um medicamento eficaz para pessoas com esclerose
multipla. Evitando surtos e melhorando a qualidade de vida.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fingolimode, Positivo: Diminui¢do de incidéncia da exacerbagdo da doenga e melhora na qualidade de
vida., Negativo: Apenas relacionado a primeira dose.
32-Ndo
10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, interferon e natalizumabe, Positivo: Manteve minha saude melhor com o uso dessas medicacoes,
Negativo: Nao teve efeitos negativos, apenas foi preciso trocar por canto do avango dos sintomas da EM
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Terifluna, Positivo: Evita surtos, Negativo: Queda de cabelo, depressdo, ndusea, dores no corpo
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Todo medicamento para essa grave Doenca deve ser fornecida pelo Governo
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betalnteferona, Positivo: Estabilidade na Doenga, Negativo: Dificuldade na retirada na Farmacia governo
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, De suma importancia p paciente n ficar sem ser medicado

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato dimetila, Positivo: N houve reagdes, Negativo: Efeito negativo, n houve melhora sintomas

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: N houve, Negativo: Nodulos local aplicagédo, ardéncia, mal estar
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Porq que gostaria de ter mais o opgdes de tratamento pelo sus.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer., Positivo: Tenho mais de um ano sem nenhuma crise, ndo deu nenhum avanc¢o a minha
doenga. Sem piora e nem melhora., Negativo: Fiquei com dores intensas musculares pela frequéncia do uso das aplica¢des diarias.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer, Positivo: Pouco tempo de uso, efeito positivo é que a principio ndo houve mais surtos.,
Negativo: Edema local, vermelhidao local, equimose local e prurido local.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso Copaxone a um ano e meio quando tive o diagndstico de EM , Positivo: Nado foi constatados , Negativo: Um pouco
desconto de fazer inje¢Ges didrias

10/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Meu tratamento é com Natalizumabe, Positivo: Desde que eu comecei a medicagdo, ndo tive mais surtos visiveis,
Negativo: Na primeira infusdo senti nduseas e ansia de vémito

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Pq deve ser uma decisdo entre medico e paciente de acordo com cada caso

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Eu e meus dois irmdos somos portadores de EM e tivemos que lutar na justica pela nossa medicacdo. Ficamos um bom tempo

descobertos de remédio até um decisao judicial. Se o SUS fornecesse ndo teriamos esses problemas e pessoas de baixa renda teriam acesso a
medicag¢do de primeira linha

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: A quase nulidade dos sintomas, Negativo: As pequenas manchas que aparecem no corpo, mas
logo somem

32-Nao
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07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
07/11/2019 Paciente 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, Seria otimo ter uma opgao via oral para o tratamento.
2-Nao
32- Ndo
07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32- Nado
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, SOU A FAVOR DE INCLUSAO DESTA MEDICAGAO EM QUESTAO PARA DAR CONTINUIDADE NA TERAPEUTICA DOS PACIENTES
PORTADORES DE ESCLERO MULTIPLA.
22 - Sim, como paciente, Qual: EM USO BETAINTERFERON 1A, Positivo: FACIL MANIPULAGAO E USO DA MEDICAGAO, Negativo: DORES
MUSCULARES,ENJOO,DORES ARTICULAR E "SENSACAO MUSCULO PESADO OU INCHADO"
32-Nao
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Concordo, pois como portadora de esclerose multipla sinto a necessidade de termos mais alternativas de medicamentos na rede
publica em vista da doenca ser muito imprevisivel e muitas vezes de dificil controle devido a falhas terapéuticas. Dar acesso a esse medicamento é
dar o direito aos portadores de ter mais uma chance de tratamento e qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A, Positivo: Ndo tive mais surto apds o inicio da medica¢do , Negativo: Efeitos colaterais muito fortes
que me fazem pensar na troca do medicamento por outro.
07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Creio que quanto mais opg¢des de tratamento disponiveis no SUS, maiores serdo as chances de mantermos uma popula¢do saudavel,
cuidador de paciente uma vez que cientificamente o remédio melhora significativa a doenga.
22 - Nao
32-Ndo
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer e Natalizumabe, Positivo: Natalizumabe - vou fazer novas ressonancias para saber como estd o andamento
das lesdes. Ndo sinto piora do que antes. Estou mais esperangosa , Negativo: Glatiramer -Nao fez efeito. Tive novas lesdes e sintomas
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e fumarato de dimetila , Positivo: Varios efeitos , Negativo: Varios efeitos
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e fumarato de dimetila, Positivo: Varios efeitos , Negativo: Varios efeitos

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A vida do paciente ja é muito dificil e o Estado tem que apoiar a decisdo tomada por ele e seu médico, que é pensada individualmente
e ndo considerar uma decisdao para massa.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Uso oral facilitou 100% minha vida, ja que viajo muito e ndo é facil manter medicamentos
refrigerados ou viajar com seringa, que inclusive me dava muita alergia. , Negativo: Nenhum!
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Ndo tive crise, Negativo: Alergia as aplicagdes, transtorno para transportar e ter que manter
gelado.

25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 2 _N3o

32-Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sou paciente da enfermidade e acho muito justo que tenhamos mais op¢Ges de medicamentos, ja que até o momento nao foi
descoberto uma cura!
22 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, Positivo: Ajudou com a ndo ativagdo da esclerose., Negativo: Ndo me lembro.
32 -Ndo

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: NAO TIVE SURTOS , Negativo: AO APLICAR SINTO INCOMODOS

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Essa incorporagdo vai permite o acesso a esse remédio tdo importante, e entdo permitir que o paciente tenha mais possibilidades de

cuidador de paciente escolha. fundamental para o SUS.

22 - Ndo
32 -Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Toma avonex desde o inicio do meu tratamento 2 anos e meio e gracas a Deus me sinto muito bem
nada de surto., Negativo: Eu recebi o diagndstico ha dois anos e meio até entdo sé usei o avonex

32-Néao
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07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e Fumarato, Positivo: Betainterferona: pouco invasivo, por ser subcutdnea, tive todo o suporte do
laboratdrio e utilizei, sem problemas, por 5 anos seguidos, do diagndstico até poicos meses atras.Fumarato: nada invasivo, por ser comprimidos, ha
como aumentar a dosagem progressivamente ou diminuir, se tiver alguma reagdo maia forte., Negativo: Betainterferona: injetavel, péssimo para
quem tem medo de agulhas/inje¢des e reagdes como febre, calafrios, algumas horas apds a aplicacdo. Fumarato: na dosagem maior, a corretamente
utilizada no tratamento, causa disturbios no estdbmago e intestino, e algumas vezes, vermelhiddo no rosto e outras partes do corpo.

2 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e Fumarato, Positivo: Betainterferona: pouco invasivo, por ser subcutanea, tive todo o suporte do
laboratdrio e utilizei, sem problemas, por 5 anos seguidos, do diagndstico até poicos meses atras.Fumarato: nada invasivo, por ser comprimidos, ha
como aumentar a dosagem progressivamente ou diminuir, se tiver alguma reagdo maia forte., Negativo: Betainterferona: injetavel, péssimo para
quem tem medo de agulhas/injecdes e reacdes como febre, calafrios, algumas horas apds a aplicagdo. Fumarato: na dosagem maior, a corretamente
utilizada no tratamento, causa distUrbios no estdbmago e intestino, e algumas vezes, vermelhiddo no rosto e outras partes do corpo.

07/11/2019 Paciente

07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, Possuir uma variedade de medicagdo, fornece ao médico e ao paciente, decidirem sobre qual op¢do medicamentosa usar.
22 - Ndo

2 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon - duas categorias;Fingolimode, Positivo: Fingolimode - uso sem intercorréncias., Negativo:
Betainterferon - Calor, Febre, enjoo, desequilibrio, desorientagao cognitiva...

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato, Positivo: Diminuicdo de surtos, Negativo: Os efeitos colaterais e ndo conteve a progressdo da doenca

2 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e atualmente natalizumabe, Positivo: Rebif - Diminui¢do de surtos Natalizumabe - efeitos colaterais, Negativo:
Rebif - Efeitos colaterais e ndo conteve a progressdao da doencaNatalizumabe - nenhuma ainda

07/11/2019 Paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: interferon e acetato de glatiramer, Positivo: A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e
paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida
necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se
manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e
eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA., Negativo: dor de cabega e prostracdo de curta duragdo
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Disponibilizar mais opgdes de tratamento para pacientes de esclerose multipla é fundamental para todos.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Avonex, Positivo: O medicamento estabilizou a doenca e evitou novos surtos, Negativo: Sintoma leve de
gripe

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Esse medicamento é de uso oral, sendo mais pratico e agradavel seu uso, diferente dos
medicamentos injetdveis. Tem rea¢des minimas ou nenhuma. , Negativo: Em comparagdo com outros medicamentos que ja usei, ndo vejo efeitos
negativos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Foi o primeiro medicamento disponivel para meu caso., Negativo: ReagGes apds as aplicagdes,
efeitos colaterais fortes, dores no corpo, enjoos, e outros sintomas incobmodos.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Todos os portadores tem o direito de ter todas as op¢bes de tratamento inicial.
22 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Interferon. Meu primeiro medicamento, primeiro e Unico até hoje. Me atendeu bem., Negativo:
Interferon. Meu primeiro medicamento, primeiro e Unico até hoje. Me atendeu bem.
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon. Meu primeiro medicamento, primeiro e Unico até hoje. Me atendeu bem., Positivo: Interferon. Meu
primeiro medicamento, primeiro e Unico até hoje. Me atendeu bem., Negativo: Interferon. Meu primeiro medicamento, primeiro e Unico até hoje.
Me atendeu bem.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Medicamento para melhorar a vida dos pacientes.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatirane e fingilomoide. , Positivo: Diminui¢do dos surtos., Negativo: As dorméncias.

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Nado

25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocrelizumab, Positivo: Ndo houve surgimento de novas lesGes. Essencial para a qualidade de vida de
quem tem esclerose multipla., Negativo: Ndo houve.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E mais uma forma eficiente de tratar a EM de primeira linha.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: BETAINTERFERONA, Positivo: Diminuicdo do nimero de surtos da doenca., Negativo: Mal estar é febre a noite.
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07/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Aumenta o leque de opgGes de tratamento , ate mesmo pela adaptagdo do paciente a tratamento e assim seu medico tera condigoes
junto ao paciente de fazer a escolha do tratamento que seu paciente tenha melhor tolerancia

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: COPAXONE , FAGO USO DO MESMO, Positivo: POSITIVO E QUE O MEDICAMENTO VEM NO TEMPO CERTO E ESTA
DISPONIVEL , NO MOMENTO ESTOU NUM BOM PERIODO, FORA OS ASPECTOS QUE SAO DA DOENCA EM SI, Negativo: EFEITOS NEGATIVOS , NOSSA
SO EM SE APLICAR TODO DIA E UMA TORTURA, MAS TENHO MUITA DOR NO LOCAL DA APLICAGAO , NODULOS QUE PERMANECEM E VERMELHIDAO
NO LOCAL DAS APLICAGOES

07/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32-Nao

07/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: interferona beta 1a (avonex)fingolimode, Positivo: Fingolimode - efeito positivo que era via oral., Negativo:

Interferona - injecao, muitas dores pelo corpo por vérios dias e quando passava tinha que tomar novamente a inje¢do, era horrivel fisicamente e
psicologicamente, muito cansacgo.Fingolimode - alterou minha pressdao e comecou a dar problema no meu coragao.

07/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo

32- Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Acetato de Glatiramer, Fingolimode., Positivo: Efeito positivo???? E piada?Fingolimode: apesar de tudo
estou bem com o fingolimode, ndo tive mais surtos., Negativo: Principais efeitos:Azatioprina: imunidade fica muito baixa.Acetato de Glatiramer:
problemas hepaticos.Fingolimode: nauseas.

07/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 e Rebif 44, Copaxone 20mg, Positivo: Estabilizam a doenga por um tempo, Negativo: Os efeitos colaterais

07/11/2019

Paciente

12 - Concordo, N6s pacientes precisamos de medicamentos que prolongue a nossa qualidade de vida.
22 - Ndo

32-Nado
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07/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, GlobomailEscreverExcluirSpamMaisResponder a todosResponderSele¢do de pastas de e-maile-
mailEntrada(7314)RascunhosEnviadosSpam(360)LixeiraArquivadas(3)Bate-paposDeleted ItemsSent Items&#128226; Atencdo, Jefferson, chegou a
nossa hora!De Paula da AMEAdd contactPara freitascardozo@globomail.comAdd contactData Hoje Qui. 15:21Juntas somos mais fortes!Visualizar
como pagina webOI3 Jefferson, como vocé esta? Espero que bem :)Estou passando aqui para te contar do momento super importante que toda a
comunidade que convive com EM esta vivendo:Foi lancada hoje uma Consulta Publica que visa analisar a inclusdo de um medicamento para
esclerose mdltipla remitente recorrente (EMRR), na primeira linha, pelo SUS. E hora de agirmos!A consulta publica n.62 analisa a inclusdo do
Fumarato de Dimetila (Tecfidera) indicado para o uso no tratamento da esclerose miultipla remitente recorrente, na primeira linha, no PCDT.Como
sempre, a AME - Amigos Muiltiplos pela Esclerose defende o fortalecimento continuo e sem retrocessos do Sistema Unico de Satde (SUS). Por isso,
estamos aqui para comunicar sobre o panorama que implica essa Consulta Publica, compartilhando essa informagdo com os maiores interessados e
afetados pelas decisdes que dela decorrerem: aqueles que vivem com esclerose multipla.QUAL O CENARIO ATUAL?No cenério atual nenhum
paciente pode usar esse medicamento como primeira opc¢do de tratamento. N6s da AME defendemos que médico e paciente sempre tenham livre
direito de decidir o melhor tratamento para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.De 07/11 a 26/11/2019, ficara entdo aberta a participacdo
popular, a Consulta Publica, que poderd incluir o Fumarato de Dimetila como terapia disponiveis no SUS, em primeira linha.A opinido do Ministério
da Saude também é favoravel a proposta de incorporagdo do Fumarato de Dimetila para tratamento de primeira linha da esclerose multipla
remitente-recorrente, que era apenas indicado para o uso apods a 12 falha de tratamento e/ou falta de aderéncia ou intolerdncia as formas
parenterais (intramuscular ou subcutanea de glatiramer e betainterferona), no PCDT. Assim, é fundamental a participagdo dos pacientes com EM
durante a Consulta Publica.#JuntasSomosMaisFortesAinda que vocé ndo faca uso dessas terapias, defender a sua incorporagdo em primeira linha, no
PCDT, é de extrema importancia na ampliagdo das possibilidades de tratamentos, e tem um impacto enorme na vida de quem vive com esclerose
multipla. Como a EM é uma doencga progressiva e ainda incuravel, manifestando diferentes sintomas em cada paciente, é muito importante
disponibilizar um arsenal terapéutico o mais completo possivel, para que o médico e o paciente tenham maiores opcdes no momento de definir o
tratamento do paciente, de acordo com as especificidades de cada caso.#AprovaFumaratoNaPrimeiralinha: é hora de agir!A realizacdo de uma
Consulta Publica permite a sociedade contribuir para o fortalecimento do SUS. Por isso, todos podem (e devem) participar! E, como sempre, a gente
te ajuda...Vocé é profissional da saude e tem uma opinido sobre o tema?Participe aqui!Vocé vive com EM ou quer dar a sua opinido a respeito da
inclusdo?Participe aquilE se ficar com alguma duvida na hora de responder, seguem nossas sugestées de resposta a respeito dos topicos 6 e 7 do
formulario de contribuicdes de experiéncia ou opinido:6) A recomendagdo preliminar da Conitec (62) foi favoravel a proposta de incorporagdo do
fumarato de dimetila para tratamento de primeira linha da esclerose multipla remitente-recorrente. Vocé concorda com a recomendacgdo?(X)
Concordo7) Comente:A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor
tratamento para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de
Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Mdltipla se manifesta de diferentes modos em cada
paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opges seguras e eficazes. O medicamento em questao é
uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32-Néao
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 mg, Positivo: Os surtos se tornaram mais espagados., Negativo: Efeitos colaterais, como cansacgo, sensagao de
gripe, calafrios.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O médico e o paciente precisam ter liberdade na melhor escolha do uso de melhor medicamento.
22 -N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, glautiramer, natalizumabe e corticéide., Positivo: Com o glautiramer ndo observei nenhum efeito positivo.
Com o interferon, apesar dos muitos efeitos colaterais, fiquei aproximadamente 2 anos com pouca progressdo da doenca, até que parou de fazer
efeito. O natalizumabe , ndo sinto efeitos colaterais, e é tranquilo de tomar. Ainda vou fazer a primeira ressonancia depois de estar em tratamento
com ele, mas ndo tive surto em 1 ano., Negativo: O glautiramer é muito dolorido, e em mim ndo fez nenhum efeito positivo.O interferon me causava
cdimbra, febre e passava outros 2 dias seguintes a aplicagdo acamada, como se com uma virose muito forte. O natalizumabe tudo ok até agora.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, sou paciente, estava usando betainterferon, troquei de médico e o mesmo solicitou novos exames dai com o resultado que nao foi
bom ele disse: vamos trocar o medicamento e passou o Tecfidera, que ele conseguiu com o laboratdrio até a saude liberar o medicamento. Agora
estou tomando ndo tive novos surtos, estou bem.

22 - Sim, como paciente, Qual: betainterferon e agora com o Tecfidera., Positivo: o betainterferon acabou com as moscas volantes, estou com
pontilhados agora e o tecfidera acaumol um pouco as caimbras., Negativo: a injecdo fazia a pele avermelhada e intocavel, mas aprendi usar oléo de
amendoa e ja se recupera e o tecfidera causa um leve enjoo.

32 - Né&o

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo de um medicamento via oral como primeira linha de tratamento de EM ajuda a melhorar a qualidade de vida dos pacientes.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e copaxone, Positivo: O rebif controlou o avanco da doenca. Copaxone tem poucos efeitos colaterais., Negativo:
Rebif: muitos efeitos colateraisCopaxone: ndo controlou o avan¢o da doenga

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebiff 44, Positivo: Estabilizou o quadro da doenga e ndo tive mais surtos da mesma., Negativo: Efeitos colaterais
(calafrio, febre, fadiga, hematoma no lugar de aplicagéo)
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, Beta Interferona., Positivo: Beta Interferona - 3 vezes na semana, e ndo doe no local da aplicagdo.,
Negativo: Glatiramer - aplicagdo todos os dias, ficava com meota dor depois.

07/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32- Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Havendo necessidade da utilizagdo do medicamento em primeira linha este deve ser respeitado, o médico deverad ser respeitado em
sua escolha de tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: tecfidera, Positivo: Somente o fato de ser via oral, melhora a qualidade de vida do paciente. Além de comprovadas
pesquisas realizadas comprovando que é um dos melhores tratamentos , Negativo: ndo tenho relato
32 - Sim, como paciente, Qual: glatiramer, Positivo: o medicamento ndo ajudou no meu tratamento. , Negativo: medicacdo injetavel

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O médico tem que ter o livre arbitrio para escolher a medica¢do mais adequada para o paciente.
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone Natalizuma e Ocrelizumabe, Positivo: Diminui¢ao dos surtos volta da visdao, Negativo: nao tive
32-Ndo

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: NATALIZUMAB TYSABRI, Positivo: MUITO FAVORAVEL E EFICAZ AO TRATAMENTO., Negativo: DOR DE CABECA NOS
PRIMEIROS MESES.
32-Nao

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Funciona, Negativo: Quase nulo o efeito colateral

32-Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Desde que comecei o tratamento, este ano de 2019, nao tive mais surtos., Negativo:
Nenhum, por enquanto.

32-Néo
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07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Maior qualidade de vida. Medicamento oral, praticamente isento de reagdes adversas, Negativo:
Vermelhiddo e coceira

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 e aubagio, Positivo: Rebif efeito positivo é o controle da doencaAubagio é a melhor qualidade de vida, sem
injecdes , Negativo: Rebif muito efeito colateral, inje¢cGes.Aubagio queda de cabelo

07/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, A médica do meu pai nos mostrou alguns estudos que foram realizados e estamos aguardando apenas a aprovagao.
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferon e Acetato de Glatiramer, Positivo: Ambos fizeram efeito evitando novos surtos da
doenga. No entanto, a doenga mudou de tipo, ao evoluir para progressiva., Negativo: Apenas a necessidade de aplicagdo diaria e alguma dor
causada pela agulhada.

07/11/2019 Paciente

07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Somente Tecfidera, Positivo: Sem efeitos colaterais, ou em raros casos muito brandos., Negativo: Ndo ha.

32 - Ndo

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de GlatiramerFingolimodeNatalizumabe, Positivo: Acetato de Glatiramer - sem efeitos colateraisFingolimode -

via oralNatalizumabe - somente uma vez ao més, Negativo: Acetato de Glatiramer - solucdo injetavel e deficiéncia na estabilizagdo da
doencaFingolimode - diminuigdo da imunidade prejudicial / Aquisicdo de um fungo HistoplamoseNatalizumabe

07/11/2019 Paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone 40mg, Positivo: E bom, pois n3o sinto dor e ndo tenho surto e é de facil aplicagdo . E meu primeiro
medicamento e estou usando a menos de 6 meses, Negativo: Ndo tem efeitos negativos particularmente comigo.
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E necessério a todos os pacientes com esclerose multipla que tenham opcdes de tratamento. Infelizmente muito de nds ndo
conseguimos mais exercer atividades remuneradas o que impossibilita ainda mais a aquisicdo de tal medicacao.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sou paciente de esclerose multipla desde 2011. De |a para ca ja tive que "experimentar" alguns medicamentos. Dentre
deles; avonex, copaxone, gylenia e hoje o tysabri, Positivo: Avonex nenhum efeito positivo. Copaxone por uns meses segurou meus surtos. Gylenia
otimo, comprimido diario o que facilita, segurou muito bem meus surtos. E por fim o tysabri infusdo uma vez ao més segurou totalmente meus
surtos, quase ndo tenho efeitos colaterais., Negativo: Avonex, febre; dores no corpo todo; duragdo dos sintomas mais ou menos 5 dias, mas o
mesmo tem que ser aplicado uma vez por semana.Copaxone, injecdo diaria.. chega um momento que o corpo todo( locais de aplicacdo) esta cheio
de calombos e roxo. Dor no corpo e fraqueza sdo outros sintomas.Gylenia causava enxaquecaTysabri fadiga.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O fumarato de dimetila tem um custo menor do que outros medicamentos ja incorporados no SUSpara o tratamento de primeira
linha da EMRR. E para o paciente apresenta menos reagdes adversas.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Estou sem surto ha 3 anos (desde o inicio do uso)., Negativo: Muitas reagGes adversas que persistem
apds os 3 anos de uso.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O medicamento tem apresentado bons resultados e conhecgo pessoas q fazem uso e quanto mais pessoas tiverem acesso sera melhor.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimodide, Positivo: Tem 3 anos e nao tive surtos, Negativo: Sdo os efeitos com o uso de imunossupressores a
longo prazo.. o q estd na bula

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Apesar de ndo optar pelos tratamentos tradicionais da E.M., acredito que todo medicamento que venha para ajudar é vélido. Pessoas
precisam dessas drogas para que controlem a doenga.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex no comeco.Agora faco o tratamento com altas doses de Vitamina D, o que me trouxe mais garantia e
qualidade de vida., Positivo: Quanto ao Avonex, ndo posso dizer que ha algum efeito positivo, pelo contrdrio, sé sofri utilizando ele.Ja com a
Vitamina D, tenho uma vida normal como todo e qualquer portador de E.M. tem direito., Negativo: Efeitos negativos do Avonex: febre alta,;
emocional abalado; aplicagdo dolorida e invasiva; reagdo muito forte quando aplicado; etc.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E importante termos mais op¢des e que n3o sejam somente injetaveis.
22 - Ndo
32.- Sim, como paciente, Qual: Copaxone, avonex e natalizumabe., Positivo: Amenizaram muito a fadiga, quase ndo sinto e praticamente ndo tenho
mais os sintomas que eu tinha na época do diagndstico da doenca, Negativo: Febre, dor de cabeca, dor e edema no local da aplicacdo.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Importante ter leque de medicamentos na primeira opgao.

22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Estabilidade da doencga , Negativo: Manchas roxas g duram semanas pelo corpo, mal estar no inicio do
tratamento e calafrios.

32 - Sim, como paciente, Qual: Fampyra , Positivo: Melhora na marcha, Negativo: Tristeza e queda da imunidade.
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fago uso do TEC Fidera
22 - Sim, como paciente, Qual: Com o Glatiramer, e a dois anos com o Fumarato de Dimetila, Positivo: Gragas ao medicamento ndo tive mais nenhum
surto., Negativo: Infelizmente as vezes ndo encontro o medicamento no SUS.
32 - Sim, como paciente, Qual: GlatiramerFumarato de Dimetila, Positivo: Nao tive mais surtos, Negativo: Ndo tenho encontrado na farmacia de Alto
custo

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Incluir o TECFIDERA permite ao médico-assistente e seu paciente o livre direito de decidir sobre o melhor tratamento para cada caso

cuidador de paciente e 0 momento certo de aplica-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessdria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Mltipla e permite

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

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E muito bom ter um novo medicamento na primeira linha ainda mais sem ser injetavel
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon ( Interferon beta 1b), Positivo: Conseguiu segurar meus surtos, Negativo: Rea¢cdes como uma gripe muito
forte chegando a bater os dentes de frio apesar de colocar agasalhos sé parando com ingestdo de anti térmico

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Quanto mais medicamentos na primeira linha, maior liberdade do médico e paciente com o tratamento.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona (rebif), Positivo: Uma leve estacionada na progressdo da doeng¢a, mas ndo tive efeitos positivos
aparentes., Negativo: Alguns hematomas no local, mesmo fazendo gelo antes e depois da aplicagdo.Aumento significativo do exame Tgo.Quando
minha imunidade abaixa, devido a um resfriado, por exemplo, os efeitos colaterais do remédio e da prépria doenca, aumentam muito.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento,garante que médico e paciente tenha livre direito de decidir o melhor tratamento,para cada caso é
momento ideal de utiliza-lo
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Medicacdo:Rebif,Copaxone e agora Tisabry procedimento pulso terapia, Positivo: copaxone alguma melhora nos
primeiros anos , Negativo: Rebif hepatite medicamentosa

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento,garante que médico e paciente tenha livre direito de decidir o melhor tratamento,para cada caso é
momento ideal de utiliza-lo
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Medicagao:Rebif,Copaxone e agora Tisabry procedimento pulso terapia, Positivo: copaxone alguma melhora nos
primeiros anos , Negativo: Rebif hepatite medicamentosa

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Poucos efeitos colaterais , Negativo: E injetavel
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Estou sofrendo para retirar esse medicamento como minha primeira linha de tratamento, estou a quase 2 meses sem me medicar e
correndo o risco de ter um surto e ainda receber a recusa do medicamento que meus neurologistas e eu sabemos que é mais eficaz.
2. Nao
32-Nao
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sou da opinido de quevtemos que estar atentos e favoraveis aquilo que pode melhorar a qualidade de vida de nds que vivemos com a
EM.
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex que atacou meu figado e ainda provocava reacgdes fortissimas tipo "gripe forte" com febre e tudo mais... dai
foi substituido pelo copaxone que sdo aplicagOes didrias. Nos primeiros exames houve redugao nos problemas cim o figado, mas os exames atuais
ainda estdo alterados., Positivo: Eu encontro-me mais agil, quase ndo sinto mais dores, nao tive mais surtos e apesar da dificuldade, ja me equilibro
melhor. Também ndo cai mais., Negativo: O Avonex me deprimia pela reacdo de gripe as vezes por mais de 24 horas e o copaxone apesar de estar
me sentindo bem, continuo com fadiga, pés dormentes, desequilibrio e muito, mas muito sono mesmo durante o dia.
32-Nao
07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Torna-se urgente aumentar a gama de agdao de medicamentos para controle da esclerose multipla.
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sou favoravel a incorporagdo do fumarato de dimetila para tratamento de primeira linha da esclerose multipla remitente-recorrente.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Rebiff e Fingolimode, Positivo: Até agora o Fingolimode foi o que melhor de todos, pois, além de nao ser
injetavel ele ndo me causa efeitos colaterais como os demais causavam. , Negativo: Avonex: no dia seguinte da aplicagdo tinha muita enxaqueca,
nauseas e dores no corpo. Depois de 1 ano usando tive falha terapeutica também.Rebiff: no dia seguinte da aplicacdo tinha muita enxaqueca,
nauseas e dores no corpo. Depois de 2 anos usando tive falha terapeutica também.
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Creio que o medicamento pode trazer uma melhor adesdo ao tratamento.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta Interferon 44Acetato de Glatiramer, Positivo: Controle da doenga , Negativo: Muitos efeitos colaterais e falha
terapéutica
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A liberacdo é importante por se tratar de uma doenca rara e sem cura. A falta do medicamento especifico para cada paciente pode

agravar a doenga.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: O medicamento paralisa a piora da doenca. , Negativo: O remédio é forte e pode haver
complica¢des durante a infusdo, mas nada grave.

32-Nao
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E de grande valia pra nds pacientes de esclerose multipla que tenha um medicamento como o fumarato na primeira linha. Esperar
uma falha terapéutica para iniciar um medicamento com essa valia é nos colocar em risco, fora que serd o primeiro medicamento de primeira linha
sem ser injetavel, o que nos traz muito mais conforto, dentro de todas as outras coisas que passamos.

2-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimod , Positivo: Tem me mantido sem surtos. , Negativo: Me da alguns efeitos colaterais, como tontura. Mas o
que também pode ser sinal da em.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Estabilizacdo da doenca , Negativo: InjecGes diarias

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatirdmero e Fumarato de Dimetila. , Positivo: Acetato de glatiramero: ndo tinha efeitos
positivos.Fumarato de Dimetila: por ser medicamento via oral., Negativo: Acetato de glatiramero: mal estar apds as injegdes.

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatirdmero e Fumarato de Dimetila , Positivo: Acetato de glatiramero: ndo tinha efeitos
positivos.Fumarato de Dimetila: por ser medicamento via oral., Negativo: Acetato de glatirdmero: injecdo dolorosa e sensacdo de mal estar.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Diminui¢dao do quadro de surto da doencga, Negativo: Dores, aperto no peito, dificuldade pra
andar apos a aplicagdo

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tive experiencia com betainterferona 1 A (avonex) e no momento uso o fingolimode, Positivo: Surtos sob controle,
sem novas lesoes no cerebro, menos sintomas, Negativo: Nenhum

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, serd bom para medico e paciente que teremos uma opg¢ao para escolher
22 - Sim, como paciente, Qual: betainterferon e natulizamabe, Positivo: o acesso a medicagdo, Negativo: a aplica¢do
32- Ndo

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona 22, Positivo: Creii que esta ajudando minha esposa, poia ela esta se dgndo be com
quase 1 ano de medicagao, Negativo: Os efeitos colaterais
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1b (avonex) e fingolimode., Positivo: Betainterferona 1b - Utilizagdo uma Unica vez na

semana.Fingolimode - A facilidade em utilizar um medicamento em comprimido e ndo sentir nenhum mal estar ao utilizar o medicamento.,
Negativo: Betainterferona 1b - Sensacdo de mal estar quase todas as vezes em que utilizava o medicamento.Fingolimode - Diminui¢do da imunidade.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: A medicac¢do é oral, Negativo: Vermelhiddo

32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: A medicac¢do é oral, Negativo: Vermelhiddo

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior numero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Utilizo o medicamento Avonex - betainterferon 1A, Positivo: Atualmente ndo tenho mais efeitos colaterais., Negativo:
Efeitos colaterais muito fortes.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdao é uma dessas
opgOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Ndo apresentou efeitos colaterais., Negativo: Até o momento, nenhum.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumab, Positivo: O medicamento melhorou a minha qualidade de vida, evitando novos surtos da doenga.,
Negativo: Enjoos
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sou da opinido de quevtemos que estar atentos e favoraveis aquilo que pode melhorar a qualidade de vida de nds que vivemos com a
EM.
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex que atacou meu figado e ainda provocava reagGes fortissimas tipo "gripe forte" com febre e tudo mais... dai
foi substituido pelo copaxone que sdo aplicagOes didrias. Nos primeiros exames houve reducdo nos problemas cim o figado, mas os exames atuais
ainda estdo alterados., Positivo: Eu encontro-me mais agil, quase ndo sinto mais dores, nao tive mais surtos e apesar da dificuldade, ja me equilibro
melhor. Também ndo cai mais., Negativo: O Avonex me deprimia pela reagdo de gripe as vezes por mais de 24 horas e o copaxone apesar de estar
me sentindo bem, continuo com fadiga, pés dormentes, desequilibrio e muito, mas muito sono mesmo durante o dia.
32 - Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Acredito que a inclusdo desta medicagdo na primeira linha poderia previnir a progressao da doenca e favorecer a estabilidade da
doenga mais rapidamente.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon beta, Positivo: Efeito colateral minimo., Negativo: Agulhadas sempre
07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Os pacientes devem ter mais opgdes de tratamento a curto prazo ja que esta é uma doencga degenerariva e quanto mais rapido seu
cuidador de paciente estacionamento melhor serd a vida do paciente
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Rebiff 44, Positivo: Estabilizar a doenga , Negativo: Efeitos colaterais fortes
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxane 20mg, Positivo: Bom controle da patologia, poucos efeitos colaterais , Negativo: NUmero de picadas
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Quanto mais op¢des, melhor.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: Estabilizou-se por mais de 10 anos, Negativo: Picadas, pele roxa e dura, etc...
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O médico e o paciente que devem decidir o melhor de acordo com o desfecho clinico.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e natalizumabe., Positivo: Betainterferona: Medicagao aplicada pelo préprio paciente em casa e
suporte do fabricante.Natalizumabe: Ag¢do, reducao a praticamente zero das lesdes na RM, sem efeitos colaterais, efeito terapéutico se mantém a
longo prazo e com exceléncia..., Negativo: Betainterferona: Efeitos adversos, aplicacdo subcutanea, baixa acdo...Natalizumabe: Aplicagdo intra-
venoma com uso de bomba.
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Creio g a decisdao de qual tratamento ser aplicado deve caber ao medico e paciente.

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Meu filho nao teve nenhum efeito colateral, toma o comprimifo e vai pro trabalho
normalmente, tem um dia normal. , Negativo: Beta interferona. Tinha febre, dores pelo corpo, mtas vezes sem poder trabalhar.

32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Beta interferona, Positivo: Nao houve nada de positivo, Negativo: Febre, dores pelo corpo,queda de
cabelo.
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Injetavel apenas uma vez na semana. Enquanto alguns sao todos os dias, Negativo: O avonex, além
de trazer uma fadiga enorme é injetavel. Apds 1 ano aplicando injecGes estou tendo reagdes na pele. Gostaria de ter acesso a uma medica¢do menos
invasiva

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Vit D3 no azeite de oliva e avonex., Positivo: Nao tive mais crises., Negativo: Avonex tive vontade de suicidio devido a
depressao que a .edicacao causou.
32 - Sim, como paciente, Qual: Vit b3, Positivo: Disposicao e vitalidade, Negativo: Retensao de liquido

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Mais opg¢do para quem faz tratamento e mais uma medicagdo que é carissima e podemos ter cem custo e fazer o tratamento cem

cuidador de paciente preocupacgao

22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif, Positivo: Ndo teve mais surtos , Negativo: Unico problema foi as reagdes mais nada de
preocupar

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Direito a escolha do tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone injetavel , Positivo: Estd controlando a doenga. , Negativo: Aplicagdo injetaveis didrias. As vezes bastante
dolorido.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon, Positivo: Sem surtos da doenca , Negativo: Fadiga, rigidez muscular, febre apds a aplicagdo ou
estremo calor.

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E de extrema importancia que as pessoas tenham opgdo de escolha

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarado de dimetila, Positivo: Estabilidade da doenca, ja por 4 anos, Negativo: Vermelhidao na pele, na primeira
semana de uso

32 - Ndo
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, rebif, Positivo: Nenhum, Negativo: Efeitos colaterais incapacitantes
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Ndo tive mais surtos., Negativo: As reagdes que o medicamento causa:febre e dor de cabeca
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Tenho um familiar que precisa e quanto .aos opgdes ele tiver melhor sera para ele e todos que cuidam dele.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: rebif 44 betainterferom, Positivo: ndo tenho surtos, Negativo: unica coisa que me incomoda é que ele é injetavel
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 _ Nio
32-Nao
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao
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08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Melhorou muito minha qualidade de vida
22 - Sim, como paciente, Qual: TECFIDERA, Positivo: Melhorou equilibrio e memoria, Negativo: S6 uma vermelhiddo passageira
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1AAcetato glatiramer, Positivo: Pouca melhora na marcha com glatiramer, Negativo: Dor de
gargantaCefaléia SudoreseFebre
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: COPAXONEBETA INTERFERONIMUNOGLOBULINA, Positivo: MELHORA NA QUALIDADE DE VIDA SEM SURTO DURANTE
UM BOM PERIODO, Negativo: DOR NO LOCAL DA INJECAO
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Devemos ter mais opgdes de medicagdo para a primeira linha.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44FingolimodeNatalizumabe, Positivo: Rebif 44 segurou um pouco os surtos.Fingolimode foi mais pratico por
ser comprimidos. Natalizumabe ndo tenho reagdes e nem tive surtos., Negativo: Rebif 44 me causava enjoos, perdi muitos quilos e apds fazer
exames de sangue, descobri que ele atacava meu figado.Fingolimode, em pouco tempo do tratamento, percebi que apareceu varias manchas
vermelhas pelo corpo que cogavam. Tive que trocar por causa da alergia na pele que me deu.Natalizumabe sé me dd um pouco de sonoléncia apds a
infusdo da medicagao.
08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Acredito que devemos tentar tudo o que for possivel para ajudar a pessoa que sofre dessa doenga, pois &€ muito complicado viver
cuidador de paciente nessa situagao.
22 -Nao
32-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22, Positivo: 30% de eficacia na progressao da doenga ., Negativo: Dor de cabega, dor nas articulagdes e queda
de cabelo em excesso.
32-Nao
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Aubagio, Positivo: Diminui¢do dos surtos, Negativo: Diarreia, sonoléncia e queda de cabelo.
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera , Positivo: Medicamento moderno que age no organismo para reduzir o nimero e a gravidade dos surtos.
Em comparag¢do com placebo, reduz em 50% a quantidade de surtos de EM. Em ensaios clinicos, os exames de ressonancia magnética mostraram
que as pessoas que tomavam Tecfidera tinham menos, menores ou ndo novas areas de EM ativa (lesGes)., Negativo: Reagdes adversas que podem
ser contornados.
32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Mais uma opg¢ao de medicamento para pacientes
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri, Positivo: Sem surtos, melhora dos sintomas, Negativo: N3o tive

08/11/2019  Paciente 12 - Concordo, Fundamental p que todos sejamos tratados de msneira digna
22 - Sim, como paciente, Qual: TECFIDERA, Positivo: sem surtos e minimo de eventos adversos, Negativo: Fadiga e febre
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone; Interferons, Positivo: Copaxone sem eventos adversos, Negativo: Fadiga

08/11/2019 Profissional de satude 12 - Concordo,

2-Nao
2-Nao

08/11/2019 Profissional de satde 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex (Betainterferon) , Positivo: Estabilizagdo da esclerose multipla, Negativo: Medicagdo forte entdo acaba tendo
efeitos colaterais como fortes dores no corpo e sensagdo de gripe

08/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Altas doses de vitamina D, Positivo: Melhora dos sintomas visuais e de dorméncia., Negativo: Calculo
renal
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: REBIF 44, Positivo: Diminuir o efeito da doenga, no meu caso ndo deu os efeitos colaterais comuns,
Negativo: Manchas como se fosse hematomas
32- Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebiff 44mg, Positivo: Tive estabilizacdo da doenca por 4 anos, e diminuicdo dos sintomas mais recorrentes,
Negativo: Nao tinha qualidade de vida, uma vez que as aplicagdes do medicamento causavam muitos efeitos colaterais, além de alterag¢do nos
exames o que fez com que os médicos suspendessem o uso.
32-Ndo
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
2-Nao
32- Nado
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Porque a decisdo da medicacdo deve ser feito pelos médicos e pacientes a depender do que o médico avaliar como melhor opcao.
Levando em consideracdo que a EM é uma doenca que se apresenta de formas diferentes em cada portador, e para tanto, é apropriado ter varias
opgdes de tratamento para atender melhor as particularidades de cada caso.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone , Positivo: Ainda ndo houve um novo surto nos 10 meses que comecei a usar , Negativo: Meu sintoma nao
diminuiu, sinto muita dor ao fazer a aplicagao, o local costuma ficar vermelho e dolorido.
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Copaxone e Avonex, Positivo: Diminui¢ao nos surtos e nas sequelas , Negativo: Mal estar e dor no corpo.
08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Estabilidade da esclerose, Negativo: Nédulos, dores no local de aplicacao.
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, acetato de glatiramer, natalizumabe, Positivo: Rebif: ser aplicacdo 3X/semana; - acetato de glatiramer: menos
efeitos colaterais; - Natalizumabe: apenas 1X/més, menos efeitos colaterais., Negativo: Rebif: os efeitos colaterais;- acetato de glatiramer: aplicacdo
diaria e efeitos colaterais;- Natalizumabe: possibilidade do virus JC

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Nao houve, Negativo: Surtos recorrentes

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Controle da doenca, Negativo: Reagbes no inicio do tratamento

08/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Natalizumabe, Positivo: Melhora da for¢a motora., Negativo: Nauseas

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32- Nao

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32- Ndo

08/11/2019 Profissional de satude 12 - Concordo, Trard mais segurancga, conforto ao paciente

22 - Ndo

32 -Néao
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Tenho esclero , fago uso de outra medicagdo ha 11 anos e por se injetavel tenho muitos problemas e o remédio em questdo é muito
bom conheco pacientes q fazem uso recebendo do plano de saude e elas estdo muito bem com o fumarato , entdo precisamos sim de mais uma
opgdo no sus, assim estaremos melhorando nosso quadro clinico e a qualidade de vida também.

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex positivos foi g tive uma grande melhora ficando sem surtos por 3 anos e as lesdes desapareceram,, Positivo:
Negativos foram q as injecdes toda semana deixaram minhas pernas, local da aplicagdo muito dolorosas e inflamadas , com necrose e mim deixou
com traumas psicoldgicos. , Negativo: O Unico efeito negativo do avonex é apenas com relagdo a aplica¢gdo, doddi muito e acaba frustrando,
32-Nao

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Liberdade para médico e paciente decidirem como tratar o paciente baseado no seu quadro.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode apenas., Positivo: Sem progressao da doenga em 1 ano., Negativo: Poucos efeitos colaterais, dores de
cabeca raramente.

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Melhor qualidade de vida , Negativo: Muitos efeitos colaterais e diminuicdo da auto-
estima

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Controle da doencga, Negativo: Efeito colateral. Sitomas de gripe

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: O medicamento me possibilitou uma vida mais autbnoma e com maior qualidade ao
nao ficar limitada as injecdes como utilizado em outro medicamento., Negativo: Por enquanto ndo percebi nenhum efeito .

32 - Sim, como paciente, Qual: Aubaggio e Rebif ., Positivo: Positivos apenas com o comprimido., Negativo: Aubaggio: queda capilar extrema. Rebif:
hemorragia.

08/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Copaxone , Positivo: Poucos efeitos colaterais , Negativo: Via de administragcdo
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08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Medicamento oral, sem severos efeitos colateraia, Negativo: A instabilidade de
conseguir o mesmo nas farmacias de alto custo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, copaxone e gylenia, Positivo: Avonex - medicamento injetavel 1x por semana. Copaxone - medicamento
injetavel didrio. Eleitos colaterais toleraveis.Gylenia - medicamento oral. , Negativo: Avonex- medicamento injetavel com inimeros efeitos colaterais
fortes que me i.pediam de realizar minha atividade diaria no dia em que tomava e nos 2 dias seguintes.Copaxone - apresentei falha
terapéuticaGylenia - falha terapéutica. Além de baixar demais os meus linfécitos ficando constantemente com infe¢des serias

08/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: REBIF 44, Positivo: Diminuir o efeito da doenga, no meu caso ndo deu os efeitos colaterais comuns,
Negativo: Manchas como se fosse hematomas
32-Ndo

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a, Positivo: Poucos efeitos colaterais, Negativo: Inje¢cdo

07/11/2019 Paciente 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo, Ndo entendi muito bem
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07/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.”
22 -Nao
32-Nao

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose

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

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sendo um medicamento de primeira linha, acho importante ser aprovado para os pacientes usarem, pois pelo que li ele atende muito
bem pra quem tem EMRR.
22 - Ndo
32-Ndo

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Remédio necessario no tratamento da doenga com mais sucesso

cuidador de paciente 22_ Nio

32-Ndo

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Amigos e amigas, estd em consulta publica a inclusdo do medicamento Fumarato de Dimetila como op¢éo de primeira linha ao

cuidador de paciente

tratamento de esclerose multipla. Eu discuti com meu neurologista sobre mudar meu tratamento - que atualmente sdo injecOes didrias que trazem
muito transtorno e efeitos adversos. Desistimos de mudar o remédio, porém, porque so seria obtido por via judicial. Assim, pego que participem
dessa consulta. Quando chegar as questdes 6 e 7, a sugestdo da AME - Amigos Multiplos A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante
que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal
terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Miltipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A
Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero
possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgbes, aprovada pela ANVISA.”

22 - Ndo

32-Ndo
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone. Rebif, Positivo: Copaxone: comecei ter mais apetite sem nao tive mais nauseas ndo tinha dor d cabeca
sempre mais disposta , Negativo: Rebif: nauseas dor d cabeca tontura falta d apetite
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Tenho apetite tenho disposi¢ao , Negativo: Dor d cabega e tontura
07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, O medicamento apresenta sucesso como tratamento de primeira linha e tem a eficacia reconhecida pela comunidade cientifica. Deve
cuidador de paciente ser priorizado.
22 - Ndo
32-Ndo
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebiff 44, Positivo: Controle da doenca , Negativo: Efeitos colaterais e marcas na pele.
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya, Positivo: Diminuicdo da dormencia, Negativo: Hepatite medicamentosa
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Ndo segurou a verdade, Negativo: Nao segurou a doenca
07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32-Ndo
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e fingolimode, Positivo: Diminuicao de sintomas e novas lesoes, Negativo: Muitos efeitos colaterais do avonex
07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: Utilizo a medicagdo a 9 anos e ndo tive mais nenhum surto. , Negativo: Nada a declarar.
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Utilizei acetato de glatiramer como primeira linha. Tinha fobia de agulha e foi muito dificil. Tive novas lesdes em tempos diferentes,
falha terapéutica. Comecei com o fumarato e me adaptei muito bem ao tratamento. Creio que o estresse e a ansiedade causador pela fobia a agulha
podem ter levado a novas lesdes. Isso poderia ser evitado liberando o fumarato para a primeira linha.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila Acetato de glatiramer, Positivo: Fumarato de dimetila- doenca estabilizada, melhor qualidade
de vida;Acetato de glatiramer - reagdes locais, ansiedade, angustia, fobia , Negativo: Fumarato de dimetila- doenca estabilizada, melhor qualidade
de vida;Acetato de glatiramer - reagdes locais, ansiedade, angustia, fobia

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Fumarato de dimetila- doenca estabilizada, melhor qualidade de vida;Acetato de
glatiramer - reacgGes locais, ansiedade, angustia, fobia , Negativo: Fumarato de dimetila- doenca estabilizada, melhor qualidade de vida;Acetato de
glatiramer - reacgGes locais, ansiedade, angustia, fobia

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Sou casado com uma portadora de esclerose multipla, que ha dois meses esta encontrando dificuldades em conseguir esse

cuidador de paciente medicamento por empecilhos burocraticos do governo
22 - Nao
32-Nédo

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone Aubagio , Positivo: Evitar os Surtos , Negativo: Copaxone negativo a aplicagdo e muito dolorosa eOs efeitos
Colaterais

32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapias com Metil, Positivo: Positivo a eficacia e rapidez com que ela age no Organismo,desaparecendo os
Sintomas e as Sequelas do Surto., Negativo: Inchaco, urinar todo instante, queda de cabelo.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sim, em meio a um quadro clinico tdo complexo como EMRR, médico e paciente devem ter livre e amplo acesso para escolher o

melhor tratamento farmaco e terapéutico, a fim de obterem sucesso.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramier; Ocrelizumabe (tratamento atual)., Positivo: Acetato de glatiramier: ndo tive nenhum efeito
colateral. Ocrelizumabe: Grau EDSS diminuiu, sintomas da doenga melhorando. , Negativo: Acetato de glatiramier: ndo agiu conforme o esperado,
houve progressdo da doenca. Ocrelizumabe: reacdo na primeira infusdo, apenas.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

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

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone 20mg (acetato de gla tiram-se), Positivo: Gragas ao medicamento meus surtos pararam de acontecer. ,

Negativo: Tenho vasculite nas aplicagdes subcutanea das pernas o que torna minhas op¢des de rodizio bastante limitadas. Meu abdome, flancos e
posterior do brago ja estdo bastante com bastante danos pelas recorrentes inje¢cdes. Tenho manchas, calombos, vermelhidao e dor.
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07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, N6s, portadores da EM, necessitamos de mais opgGes de tratamento para evitar novos surtos. O uso de injetdveis, ao meu ponto de
vista como usuaria, gera traumas psicoldgicos ao paciente, interferindo na adesdo do tratamento.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - Betainterferona 1A 6.000 Ul, Positivo: Nenhum , Negativo: Depressao, ansiedade, dores articulares, calafrios,
febres intensas (40 graus), dores musculares, dor de cabeca.

07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, Paciente e médico devem ter o direito de decidir o melhor tratamento para cada caso de EM. Muitas vezes a medicacdo ndo funciona
para um pessoa e/ou o paciente ndo se adapta aos efeitos colaterais da ,edicagdo. Quanto mais opgdes existirem como primeira escolha, menos
surtos terd o paciente, causando menos lesdes ao longo da vida e evitando que pacientes desistam do tratamento.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone - Acetato de Glatiramer 20 mg, Positivo: Desde o inicio do meu tratamento com Copaxone ndo tive mais
surtos da doenga, nem necessitei de internagdes. Evitar surtos da EM é fundamental para que o paciente tenha qualidade de vida, ja que a doenga
n3o tem cura. E fundamental que haja o maior nimero de medicagdes de primeira escolha como essa, para que médico e paciente decidam juntos
sobre medicac¢do se encaixa melhor nas necessidades do doente. , Negativo: Apenas o fato da medicagdo ser injetavel e diaria. Espero em breve
poder utilizar a versdo de Copaxone 40 mg, que permitira que eu tome injegcdes apenas 3 vezes por semana.

07/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Vai ajudar muito
22 -Nao

32 - Ndo

07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.Além do mais, o direito de decidir o tratamento melhor com o médico ajuda que os pacientes tenham uma melhor
adesdo ao tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 (Betainterferona 1a), Positivo: Boa resposta no controle da doenca, Negativo: E um medicamento injetével,
além do desconforto nos locais de aplicagdo durante alguns dias apds aplicar e de precisar de ajuda para aplicagdo em alguns pontos, ainda tem o
fato de precisar ser refrigerado, algo que me deixa em péanico quando tem uma queda energia na minha residéncia. Também é ruim viajar com as
seringas e esses inconvenientes sempre me ddo a sensagdo de nao conseguir levar uma vida normal, sem estresse e/ou preocupacées. Nesse caso
uma medicagdo oral seria um grande facilitador porque me devolve totalmente a independencia no que diz respeito ao uso da medicagdo em
gualquer situagao
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AvonexRebif 44FingolimodRituximabe Solumedrol Imunoglobulina , Positivo: Avonex - Rebiff 44 - Fingolimod -
Medicacdo em comprimido, ndo da reagdes. Rituximabe - Infusdo de 6 em 6 meses, uma das poucas medica¢des para EMSP.Solumedrol -
Imunoglobulina - Melhora rapida apds as infusdes., Negativo: Avonex - Medicac¢do intra muscular 1x por semana, reagdes muito fortes.Rebif 44 -
Medicagdo sub cutanea 3x por semana, reagdes muito fortes.Fingolimod - Baixa muito a imunidade.Rituximabe - Baixa muito a imunidade, cai
cabelo e pelos.Solumedrol - ReagGes horriveis.Imunoglobulina - Reagdes fortes.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Fingolimode , Positivo: Copaxone, nada de positivo, deu falha terapéutica Fingolimode estou em uso com
efeitos positivos , Negativo: Copaxone, nada de positivo, deu falha terapéutica Fingolimode estou em uso com efeitos positivos

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22, Positivo: Diminuiu as tonturas, mas ndo progrediu a doenga. Ndo cortou os sintomas, mas esta contendo a
doenca., Negativo: Dores estomacais, de cabeca, vermelhiddo nas dreas aplicadas, desconforto muscular.
32-Ndo

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Diagndstico recente, Negativo: Diagndstico recente

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nado

Pagina 65 de 139



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Acho super viavel.cada Novo medicagdo,nds ajuda mais.
22 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumab, Positivo: Melhora de qualidade de vida., Negativo: Nao tive nenhuma
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumab, Positivo: Melhora minha locomogao, Negativo: Ndo tenho nenhuma

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Utilizei brevemente pois descobri que estava gravida e precisei parar., Negativo: Rush e coceira.
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Gilenya, Positivo: Algum tempo sem surtos. Gilenya tinha a vantagem de ser oral., Negativo: Falha
terapéutica e efeitos colaterais com avonex e linfopenia com gilenya

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor
tratamento para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de
Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada
paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é
uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida como droga modificadores da doengaDeflazacorte para melhora dos sintomas, Positivo: Teriflunomida
eficiente no controle da evolucdo eDeflazacorte eficiente para reducdo de sequelas, Negativo: Teriflunomida reacdo gastrointestinais
persistenteDeflazacorte edema

07/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O medicamento é de alta qualidade, sem qualquer efeito colateral, diferente de outros trés que fiz uso.
22 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Betaferon, Positivo: Os dois medicamentos anteriores, provocavam efeitos colaterais terriveis, tais
como: cefaléia fortissima, dores musculares, dentre outras., Negativo: Vide informacdo anterior.
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Betaferon, Positivo: SO POSSO DECREVER DO AUAL: FUMARATO DE DIMETILA - SEM QUALQUER EFEITO
COLATERAL APOS O USO. MUITO BOM., Negativo: Sem qualquer aspecto negativo.

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente

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

22 - Nao

32-Néao
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, 20gPulsoterapia com corticoide, Positivo: Ainda ndo foram vistos resultados positivos ,
Negativo: Trés meses depois do inicio do tratamento com acetato de glatirdmer ja tive um novo surto com aparecimento de novas lesdes
(mostrando a pouca eficacia do medicamento no meu caso). As aplicages sdo diarias, subcutaneas que causam muito desconforto, dor, queimacao
e reagOes alérgicas severas em alguns casos.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Rebif, Gilenya e atualmente com fumarato de dimetila., Positivo: Todos diminuem os progressao da doenca.
Mas tive novas lesGes com o Avonex, rebif e gilenya. Agora estou tomando o fumarato de dimetila a pouco tempo e estou me sentindo bem.,
Negativo: Avonex: Muita dor no corpo, dor de cabega, tontura, fadiga.Rebif: Tontura, fadiga, marcas vermelhas pelo corpo, dores de cabega Gilenya:
um pouco de tontura, mais episddios de fadiga, dor de cabega Fumarato de dimetila: faz pouco tempo que estou usando, estou me adaptando, mas
estou me sentindo melhor do que com os remédios anteriores.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Controle da esclerose , Negativo: Todos os dias ter que aplicar uma injecao

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Penso que realmente deve ter novas opc¢des de tratamento liberadas pelo SUS.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode 0,5mg, Betainterferona 1a 44mg., Positivo: Fingolimode: remissdo da doenga, sem efeitos
colaterais.Betainterferona 1a 44mg: ndo vi efeitos positivos., Negativo: Fingolimode 0,5mg: ndo tive efeitos negativos.Betainterferona 1a 44mg:
febre alta, rigidez muscular muito intensa a ponto de ndo conseguir andar direito, dor no corpo. (Para ndo ter esses efeitos, tinha que lembrar de
tomar um antitérmico pelo menos 30min antes de aplica-lo, o que nem sempre acontecia.)
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07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Iniciei meu tratamento com o Rebif 44mg . Neste momento, devido a progressdo da esclerose multipla fago uso do
Ocrevus, ainda nao fornecido pelo SUS., Positivo: Com o rebif ndo houve nenhum efeito positivo, a doenca continuou progredindo e evoluiu para
forma secunddria progressiva. Iniciei um novo tratamento recentemente com o Ocrevus, estou em fase de investigacdo através de exames para
saber se houve uma paralizagao da progressao da doenga, se ha ou ndo novas lesGes., Negativo: O Rebif 44mg me causava efeitos colaterais, como
calafrios e fraqueza muscular. Com o Ocrevus ndo houve nenhum efeito negativo.

10/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 - interferon , Positivo: Estou sem surtos ha mais de 2 anos. Doenca estd estavel., Negativo: Efeitos colaterais
intensos. Dores de cabeca e crises de ansiedade.

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Disponivel pelo SUS. , Negativo: Medicamento injetavel de uso diario.

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose

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

07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente

para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.”

22 - Ndo

32 - Ndo
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07/11/2019 Paciente

07/11/2019 Profissional de satde

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone- e tysabre, Positivo: Copaxone- ndo necessita estar internado, baixo efeito colateral, facil aplicagdo.Tysabre-
mais eficiente (no meu caso), indolor e sem efeitos colaterais, Negativo: Copaxone- muito dolorosoTysabre- precisa ser ministrado em hoapital

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32-Néao

07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inten¢do é sempre retardar e/ou parar a progressdo da doenca, e para entrar com um medicamento melhor n3o é certo esperar a
pessoa se prejudicar mais com a doenga

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Beta interferon, e natalizumabe, Positivo: Obtive melhora consideravel somente com o natalizumabe como
diminuigao da fadiga e somente mais 1 surto., Negativo: Nenhum resultado positivo nos dois primeiros, alergias, e dor no local da injecdo

07/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

07/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdao é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.”

22 - Ndo

32-Nao

12 - Concordo, A parte ruim deste "protocolo de primeira linha" é que tu tens que passar por varios medicamentos até chegar em algum que
funcione. Sou super a favor da inclusdo de novas medicagdes.

22 - Sim, como paciente, Qual: Comecei utilizando o Copaxone mas, devido a falha terapéutica mudei para o fingolimode. , Positivo: Fingolimode
diminuiu bastante o nimero de lesdes que tinha no cérebro, na regido da lombar as lesdes sumiram.Uso estd medica¢do desde julho/19. A sensacido
de queimacdo que sentia praticamente no corpo todo, diminuiu muito.Copaxone nado teve efeitos positivos., Negativo: Fingolimode: aumento dos
batimentos cardiacos, picos de pressdo alta (as vezes).Copaxone: sensa¢do de gripe e aumento das lesdes, dor no local da aplicagdo.

32-Ndo
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07/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose

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

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Os pacts que sofrem de Esclerose Multipla teém que ter direito a todos os recursos para controle da doenca
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: AzotioprinaNatalizumab, Positivo: Tenho o diagnostico de EM ha 29 anos.Atualmente apresento comprometimento
do equilibrio e dificuldade na deambulacdo , Negativo: Nao apresentei ou apresento efeitos colaterais

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Acompanhamento médico, distribuicdo de elementos para ajudar na aplicagdo, , Negativo: Efeito
colateral indesejado, fato de ser inje¢do, varios hematomas no corpo etc...
32- Nao

07/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32-Ndo

07/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebbif 22Fingolimode, Positivo: RebiffFingolimode, Negativo: Rebbif: dor de cabeca, febre, mal estar e fadiga
acentuada.

24/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

2-Nao

32-Néao
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22/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Nao

25/11/2019 Paciente

25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, Devemos ter livre escolha ao tratamento, uma vez que ja se mostrou eficiente
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Se manteve estavel por um tempo, Negativo: Efeitos colateraisAlteragao nas enzimas hepdaticasNao
segurou totalmente os surtos

12 - Concordo,
2-Nao

32-Nado

25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, Muito importante novos medicamentos serem distribuidos pelo SUS!
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avobex, Positivo: Prevencdo de surtos, Negativo: Injecdo semanal dolorida

25/11/2019 Paciente

25/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera 120mg e Tecfidera 240mg, Positivo: O fato de diminuir em 50% o risco de surtos, Negativo: O rubor que
sinto, mas que logo passa, é toleravel

32-Nao

12 - Concordo,

22 - Ndo

32 - Ndo

12 - Concordo, Sou paciente e quanto mais medica¢des melhor pois nem todos reagem bem a determinada composi¢ao
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumab, soromedrol, Positivo: Soromedrol controla o surtoNatalizumab previne novos surtos , Negativo:
Soromedrol hepatite toxicoldgicaNatalizumab ndo tive efeitos negativos
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25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Positivo: Controle dos surtos , Negativo: Dores incapacitantes por todo corpo, febre, calafrios

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e agora Tecfidera, Positivo: Com os dois consegui controlar o progresso da EM, porém o Rebif estava ficando
muito marcada e dolorida das aplicagdes., Negativo: Os dois me deram reacdo, o Rebif me deixava marcada e dava muita dor de cabeca e o Tecfidera
fico vermelha e da nduseas, mas eh um medicamento oral, mil vezes melhor que tomar injegao dia sim, dis nao.

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Controlava a EM e os surtos., Negativo: Me dava muita dor de cabega, ficava toda marcada e
dolorida nos locais de aplicagdo.

25/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, O fumarato de dimetila é uma medicagdo com eficacia comprovada e perfil de seguranga adequado no tratamento da esclerose
multipla remitente recorrente.Os principais efeitos adversos sdo considerados leves e incluem sintoma gastrintestinais e rubor.Em nosso centro de
tratamento é percebido que a tolerabilidade é muito boa e ndo houve nenhuma complicagao significativa com o uso da medicacao.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Temos experiéncia com todas as terapias da EM incluindo o fumarato de dimetila., Positivo: Fumarato de
dimetila é uma medicagdo que na pratica clinica tem mostrado uma boa eficacia. Além disto seu perfil de seguranga faz com que seja uma 6tima
opg¢ao de primeira linha como ocorre em outros paises., Negativo: Como toda medicacédo, faz-se necessario o acompanhamento e a adesdo do
paciente com o tratamento.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Betainterferona, acetato de glatiramer, teriflunomida, fumarato de dimetila, fingolimode, natalizumabe,
ocrelizumabe, alentuzumabe, Positivo: As medicagdes possuem taxa de eficacia e seguranga distintos.Desta forma, o mais importante é avaliar a
situagdo do paciente individualmente para balancear a necessidade atual., Negativo: Pontos negativos devem ser interpretados sob a luz individual
de cada caso. O perfil risco beneficio é diverso dentro da esclerose multipla.

25/11/2019 Profissional de satude 12 - Concordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Rebif , Avonex , Fingolimode, Positivo: Controle de crises., Negativo: Reag¢Ges cutaneas, artralgias intensas
e incapacitantes, altera¢des hepaticas, altera¢des cardiacas.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Rebif , Avonex , Fingolimode, Positivo: Controle de crises, Negativo: ReagGes cutaneas, artralgias intensas
e incapacitantes, alteragdes hepaticas, alteragdes cardiacas.

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 Avonex , Positivo: Diminuir os surtos , Negativo: Dores musculares
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24/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32- Nao
25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Se ha a possibilidade de cura ou reducdo dos efeitos da doencga por meio de tal remédio, o mesmo devera ser concedido aos cidadaos
cuidador de paciente por meio do SUS, tendo em vista que o Estado tem o dever constitucional de promover a satde.
22 - Ndo
32- Ndo
24/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ., Positivo: Tratamento , Negativo: .
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .
24/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
24/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
32 - Ndo
24/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
23/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

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

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: 1)Acetato de glatiramer, 2)betainterferona 1a e 3)fingolimode., Positivo: 1)ndo foi eficaz2)segurou surtos por mais

tempo que o acetato de glatiramer e reduziu lesdes na ressonancia magnética3) sem novo surto desde o inicio do tratamento (recente), Negativo: 1)
dor e nédulos no local da aplicagédo, lipoatrofia, novas lesGes e surtos frequentes2) calafrio, febre, perda de cabelo3) nenhum
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23/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Diversas pulsoterapias, plasmaferese e atualmente Alentuzumabe. , Positivo: Retorno de sensibilidade pelo corpo,
fala, degluticdo e movimentos. , Negativo: Diversas reacdes alérgicas e disfuncGes da tiredide.
32 - Sim, como paciente, Qual: A falta de memdria, consequéncia da EM na me permite lembrar as nomenclaturas mas passei por todas as etapas
(sem resultados satisfatérios), até chegar no Alentuzumabe. , Positivo: Retorno de sensibilidade pelo corpo, fala, degluticdo e movimentos. ,
Negativo: Diversas reagdes alérgicas e disfungbes da tiredide.
23/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, O acesso aos direitos fundamentais é resguardado pela Constitui¢do Fedral.O direito a vida deve sempre prevalcer.A vida é o0 nosso
cuidador de paciente maior bem juridico tutelado.
22 - Ndo
32-Nao
22/11/2019 Profissional de satude 12 - Concordo, Medicacdo eficaz, boa tolerabilidade e seguranca, sendo um avanco no tratamento e tornando desnecessario tratamentos prévios
para utilizar domente em falha terapeutica
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fumarato de dimetila, fingolimode, teriflunomida, monoclonais, Positivo: Quanto aos orais, menores
efeitos flu-like e obviamente modo mais facil de administragao, Negativo: Linfopenia, primeira dose que necessita supervisao
32-Ndo
22/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Medicamento muito bom
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Facil administracdo, Negativo: Ndo tdm
32- Nado
22/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Existe também um tratamento com cladribina que foi aprovado pela Anvisa.A cladribina é o primeiro tratamento oral de curta
cuidador de paciente duragdo e efeito prolongado contra a doenga de até 4 anos.
22 -Nao
32-Ndo
22/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E de extrema relevancia a incorporagdo do medicamento fumarato fumarato de dimetila como de primeira linha, por ser uma

alternativa altamente recomendavel em iniUmeros casos para evitar a evolug¢do da doenga, independente do uso anterior de outro tipo de
medicamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila de 120 e, posteriormente o uso continuo do de 240mg. , Positivo: Reducdo de lesdes, 1 lesdo
cerebral desapareceu por completo e impediu a evolu¢do da doenga., Negativo: Requer controle trimestral do hepatograma.

32 -Néao
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25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, toda a medicagao que ampliar o leque de possibilidades de tratamento deve ser incluida e disponibilizada para todos os apacientes.

22 - Sim, como paciente, Qual: beta e fingolimoge, Positivo: melhoria muito grande em rela¢do ao anterior, Negativo: até o presente momento
nenhum

32-Nao

25/11/2019 Secretaria Estadual de
Saude

12 - Concordo, De acordo bom os estudos que apresentaram resultados satisfatérios e visando a custo minimizagao nds apoiamos a mudanga.
22 - Nao

32-Néao

25/11/2019 Paciente

12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, Ndo conhego a medicagdo Vou a uma consulta com o neurologista que me acompanha e conversarei a
respeito.Ainda ndo fiz uso de nenhum medicamento

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: SolumedrolFago pulsoterapia, Positivo: Ndo tive mais surtosNao tenho tido efeitos colaterais que posso relatar,
Negativo: Inchaco Insénia, logo que faco.

10/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: fumarato de dimetila, Positivo: O tratamento aplicado com os medicamento adequados, impedem
gue o paciente tenha novos surtos provocados pela doenga., Negativo: Sem medicagdo adequada como o medicamento em questdo, nao teria
como impedir o avanco da doenga, seus sintomas...Tornado invisivel a melhora do paciente.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pulso terapia, betainterferona 1A, fumarato de dimetila, Positivo: A Pulso terapia foi essencial pra
controlar os surtos assim como os outros mentos descritos acima. Cada um com sua eficdcia., Negativo: A Pulso terapia apesar da sua eficacia, deixa
a imunidade muito baixa tornando o paciente vulnerdvel pra outras doengas.o betainterferona por ter seu uso continuo e por ser injetavel torna-se
traumadtico ao paciente...

25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A EM é uma doenca Unica para cada paciente, se manifesta de maneira Unica em cada pessoa, e diante desse tipo de doenca quanto
mais armas tivermos para lutar contra ela maior serd a chance de que existam medicagGes efetivas para cada caso especifico

22 - Sim, como paciente, Qual: tecfidera, Positivo: Ainda estou em uso do tecfiera e ele vem atuando muito bem no controle dos surtos até hoje.,
Negativo: tecfidera - o melhor entre eles, muita coceira, sensagdo de queimacao e vermelhidao na pele, além de queda de cabelo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, copaxone e tecfidera, Positivo: todos tiveram efeitos positivos no controle dos surtos por um determinado
tempo. Ainda estou em uso do tecfiera e ele vem atuando muito bem no controle dos surtos até hoje., Negativo: Avonex - irritabilidade, insonia,
humor flutuante e dores e reac¢des locais, muita fadiga.Copaxone - escurecimento, tumefagdo, vermelhiddo e coceira apds a aplicagdo além de dor
intensa durante a aplicacdo, alteragdes de humor, muita fadigatecfidera - o melhor entre eles, muita coceira, sensacdo de queimacao e vermelhiddo
na pele, além de queda de cabelo.
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25/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Algadio,Tecfidera, Positivo: Nenhum surto , Negativo: Qdo comecei a yoma los nao era disponivel pelo SUS,pegava
amostras com o meu mefico

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif,Copaxone,Aubagio,Tecfidera, Positivo: Melhor qualidade de vida com alguns , Negativo: Falha terapeutica com
um e intolerancia com outro

25/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32-Nao

25/11/2019

25/11/2019

25/11/2019

Paciente

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainerfon e natlalizumabe, Positivo: Controlar os surtos., Negativo: Betainerfon causou rejeicdo necrosando o
tecido epitelial e nayalizumabe tem risco com JC virus.

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao
12 - Concordo,
22 - Ndo

32-Nao

25/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Estudos tém mostrado que o tratamento funciona também como tratamento de primeira linha, portanto é inclui-lo nas op¢Ges de
tratamento pode ajudar muito os pacientes em relagdo a mais opgdes de tratamento

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: interferon beta (avonex), Positivo: - Uso apenas uma vez por semana- Desde o inicio do tratamento com o

medicamento ndo tive mais surtos, Negativo: - dores no corpo- calafrios- febre- insénia- em algumas aplicagGes, crises de ansiedade ao aplicar as
injecOes

25/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-N3o

25/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Investimento na saude!
22 - Ndo

32 -Ndo
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25/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
2-Nao
2-Nao

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A, Positivo: Estabilizacdo da doenca, Negativo: Aplicagdo invasiva.

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O fumarato de dimetila € uma medica¢do que dispensa injecao ou infusdo.Eu, como paciente, iria preferir esta opgao de medicagao.
Mas, claro que estou sujeita a recomendagao do médico neurologista.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sou portadora de ESCLEROSE MULTIPLA ha cerca de 5 anos.Iniciei o tratamento com BETAINTERFERON injetdvel em
dias alternados.Hoje me trato com NATALIZUMABE, devido ao avango das lesdes com a primeira medicagdao, embora sem surtos., Positivo:
BETAINTERFERON: embora o avanco das lesGes tenha sido evidenciado nas imagens, ndo tive qualquer surto. Nenhum efeito colateral
grave.NATALIZUMABE: nos ultimos dois anos, nenhum avanco das lesdes ou surto. Nenhum efeito colateral grave., Negativo: Para ambos: dor de
cabega leve, intestino preso e intolerancia ao calor. Solugao imediata: Para os dois primeiros sintomas negativos: aumento consideravelmente meu
consumo de agua.Para o ultimo: tomo diariamente o Stavigile para estafa e, felizmente, ele também alivia o mal estar no calor.

22/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A minha filha tem EM e eestd fazendo uso desse medicamento por doagdo. Pois ainda ndo conseguiu pela farmacia de alto custo.

cuidador de paciente Posso dizer que é muito bom. Mudou a vida de minha filha. Em primeira linha seria muito melhor.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon e o tecfidera, Positivo: Tecfidera , minha filha tinha na ressonancia lesdes , desmilizante
depois de 6 meses, ndo possuia mais nada. Tudo limpinho, Negativo: Interceron..febre, dores como se estivesse com gripeTecfidera sé um
pouquinho de vermelhiddo apds ingetir5, mais nada
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon betalTecfidera, Positivo: Positivo o tecfidera muito bom. Saude 6tima, vive normalmente,
Negativo: Interceron.. ..injecdo, doloridoTecfidera.... s6 o rubor. Otimo

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fica mais abrangente tanto pra o médico como paciente decidirem o melhor tratamento a ser usado, abrindo assim mais uma opgao
de tratamento para a primeira linha.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex betainterferona 1a., Positivo: Remissdo de surto, Negativo: Dores na aplicagdo, dores musculares, enjoo, dor
de cabega.

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon 1A (Rebif) 22ug/mLBeta interferon 1A (Rebif) 44 ug/mLAcetato de Glatiramer (Copaxone), Positivo:
Rebif: ajudou no controle e distanciamento entre os surtos;Copaxone: controlou as lesdes (ndo houve aumento) e espagou os surtos., Negativo:
Rebif: efeitos colaterais incacitantes e diminuicdo drastica das células brancas. Tratamento precisou ser interrompido;Copaxone: Nenhum efeito
negativo até o momento.
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25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: 1. Copaxone (Acetato de glatiramer) - aplicagdo diaria.2. Tysabri (Natalizumabe) - infusdo a cada 28 dias., Positivo: O
tysabre melhorou minha qualidade de vida apesar das fadigas, fraqueza e fortes dores de cabeca.O Copaxone nao fez o efeito desejado., Negativo: O
tysabre mesmo tendo melhorado minha qualidade de vida no uso dele ainda sinto muita fadiga, fraqueza, fortes dores de cabeca, formigamento,
dorméncia e dores nas articulagdes.O Copaxone nao fez o efeito desejado, em uso dele aumentei significativamente minhas lesdes; as picadas
diarias incomodavam e deixavam hematomas na minha pele.

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Ja vi os resultados em alguns pacientes que tenho contato. Alguns deles deve falha terapeuta durante anos e tiveram que entrar na
justica para liberarem a medicacdo e hoje vivem melhor. Gragas ao medicamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode , Positivo: Ndo tive mais surtos,hd 3 anos sem surtos. Algumas sequelas mais nada que me impeca de
lutar pela minha vida e dos outros portadores de EM., Negativo: Nenhum

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Precisamos muito!!!!!
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Copaxone, Gilenia, Natalizumabe, Positivo: Cada um teve o seu valor, para me manter andando., Negativo:
Efeitos colaterais como febre, nausea, dor de estbmago.

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - beta interferona Tysabry - natalizomabi , Positivo: A doenga ficou estabilizada por tempo, tive qualidade de
vida, tive que mudar para o Tysabry, e continuo, a cada medicamento que nos faz diminuir as picadas, nos faz melhor, por isso seria muito
importante ter uma nova opcao via oral. , Negativo: As picadas semanais que tinha o avonex, muita febre, ansia, vomito, a picada e o desgaste de ter
que ir todo més tomar 14 no hospital, sendo que se tivesse via oral, seria bem melhor, vida que segue, pois cada dia é um novo dia.

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Paciente é médico devem decidir o melhor tratamento, sendo que o Tecfidera tem se saido bem.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Tem controlado a EM, embora seja cedo para dizer que esta “congelada”., Negativo: Dores.

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o

maior numero possivel de opgGes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Apds o inicio do tratamento ndo tive novos surtos, Negativo: Dor de cabega e no corpo, e um mal
estar no dia que tomo oa medicagao . Sinto uma certa apatia.
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25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E nescessario pois vou usar esse medicamento
22 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Eficacia, Negativo: Ndo corresponde msis
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon e fongolimide, Positivo: Foram bons porém a eficiéncia estava deixando a desejar, Negativo: Ndo eram
mais eficaz e o nimero de surtos comegaram a aumentar

25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Concordo porque a decisdo sobre a escolha do medicamento em 1a linha é do médico.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: FUMARATO DE DIMETILA, Positivo: Nos dois primeiros meses tive um desconforto intestinal. Depois foi tranquilo.,
Negativo: nenhum
32 - N3o

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Os pacientes e seus médicos precisam ter uma alternativa ndo injetdvel como primeira escolha de tratamento pds diagndstico.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A e Acetato de Glatiramer , Positivo: Ndo tinham muitos efeitos colaterais., Negativo: Ambos tem via
de administragdo subcutanea, o acarretam certo desconforto e alteragdao na pele com o uso prolongado. Além disso precisam sem mantidos em
geladeira, o que traz inUmeros entraves para realizacdo de viagens etc.

25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

17/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

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

22 - Sim, como paciente, Qual: O préprio fumarato de dimetila., Positivo: -Reduz a inflamag¢do causada quando o sistema imune ataca a mielina,
resultando em menos danos a mielina-Protege as células nervosas dos danos causados &#8203;&#8203;por produtos quimicos liberados durante o
ataque imune, Negativo: -Sensacdo de calor (flush)-Perturbacdo gastrointestinal — diarreia, sensacdo de mal-estar, dor de estdmago

32-Nao
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22/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32- Nao
18/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Néo
18/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
18/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A Esclerose multipla, se comporta de forma diferente em cada pessoa, logo é necessario mais opgOes para se ter mais acertividade no
tratamento.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimod , Positivo: Controle da doenga , Negativo: Inchago, baixa imunidade
18/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32- Nao
18/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E suma importancia que o o paciente juntamente com o médico que o acompanha, tenha total liberdade de escolha da medicacdo

mais adequada. A esclerose multipla tem suas peculiaridades e o efeito das medicagdes variam em cada paciente, sendo assim é necessario um
amplo nimero de opgdes que favorecam esta escolha.

22 -Nao

32- Sim, como paciente, Qual: Rebiff 44Copaxone 20mg, Positivo: Rebiff 44: apenas 3 doses didrias. Sem reagdo no local da aplicagdo.Copaxone:
efeitos colaterais toleraveis. No meu caso especificamente conseguiu controlar a doenca., Negativo: Rebiff 44: efeitos colaterais debilitante no dia
seguinte a administracdo da medica¢do. Ndo conseguiu controlar a doenca, no meu caso especificamente.Copaxone 20: doses diarias e rea¢des no
local da aplicagdo, causando um certo desgaste ao paciente.
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18/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,

2-Nao
2-Nao

18/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Ja usei O Interferon, e passei a usar o dimetila faz um més, pois o medicamento anterior apresentou falhas. Mas o
dimetila ja esta em falta no Sus, Positivo: O dimetila € muito mais praticom por sem comprimido. Fazer as aplicages do interferon ja estavam bem
dificeis., Negativo: os efeitos negativos do interferon: muitos efeitos colaterais, dificuldade de aplica¢cdo, edemas nas areas de aplicacédo
32-Nao
18/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao

18/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Precisamos de mais op¢des de medicamentos para EM, é complicado quando tem faléncia terapeutica e ndo tem nada mais o que

fazer. Vocé entra na justica para conseguir uma nova medicacdo e eles vdo te enrolando, ndo compram.A medicacdo é sempre muito cara.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon e copaxone, Positivo: Evitou surtos, mas tinha muito efeito colateral., Negativo: Com o Copaxone tive
faléncia terapéutica, minha pele ficava muita irritada e roxa, tinha muita fadiga.Com o betaferon, tive faléncia terapéutica depois de muitos anos,
mas era muita fadiga e dores pelo corpo.

18/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Eu vinha desde os 17 anos me tratando com Interferon até minha gravidez. Apds o nascimento de meu filho retornei ao tratamento
agora com Furamato de Dimetila, me sinto bem, viva como nunca antes. Sim minha experiéncia com o Furamato de Dimetila estd sendo uma
verdadeira bencao.

22 - Sim, como paciente, Qual: Furamato de Dimetila ( Tecfidera@) para o tratamento da Esclerose, Positivo: Ndo tenho que enjeitar, tomo dois
comprimidos por dia, facilitando e muito meu cotidiano, Negativo: Nao os tive

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon 1.6000000, Positivo: Durante anos conteve a evolucdo da E.M., Negativo: Eu tinha calafrios,
formigamento na espinha dorsal (as vezes) dependendo do movimento) e a aplicagdo era traumatica, por esse motivo as vés " esquecia" de tomar.

19/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Nenhum, Negativo: Falta de ar, fadiga
17/11/2019 Paciente 12 - Concordo, sou paciente, uso a medicagdo e me trouxe mais qualidade de vida

22 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon (Avonex), Positivo: ambos seguraram a progressao da doencga, Negativo: Avonex: muito efeito
colateral, ficava 24 horas me sentindo doente e tendo que repousar...Tecfidera: nenhum ponto negativo

32 - Néao
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19/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Metilprednisolona, Positivo: Melhora de surto, Negativo: Ndo ataca a doenca e reduz essencialmente
a imunidade, dando ensejo a ocorréncia de infecgdes e outras doengas .
16/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Eu concordo com a recomendagdo da Conitec sobre a incorporagao do medicamento no tratamento de primeira linha da esclerose
multipla.
22 - Ndo
32-Ndo
16/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
16/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, :A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor
cuidador de paciente tratamento para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de
Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada
paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é
uma dessas opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32-Ndo
16/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Gostaria de experimentar este tratamento, pois o que eu uso atualmente tem me causado efeitos colaterais nos locais onde aplico.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferonalb , Positivo: Ndo tive mais surtos, Negativo: Os locais onde aplico a inje¢do estdo cada vez mais
machucados, a pele ja esta ficando rigida e a musculatura deformada, fora a dor na aplicagdo e dias depois o local fica muito sensivel e dolorido
16/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Se os estudos comprovam sua eficacia no tratamento, devemos inclui-lo.
22 - Nao
32- Nao
16/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Minha filha foi diagnosticada com EM, e todos os médicos recomegaram essa medicagao com a que propicia o melhor resultado, com

a melhor qualidade de vida, tornando os portadores de EM pessoas mais aptas para uma vida normal, produtivos e com menos sequelas, ou menos
dependentes de internagdes etc

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Produtos relacionados a problemas oftalmolégicos, como catarata, hemorragia vitrea, hipertensdo
ocular, Positivo: Muitos tiveram sua qualidade de visao restaurada, Negativo: Alguns produtos nao tiveram uma eficacia melhor do que os produtos
ja existente no mercado, e trouxeram decepcdo ao paciente e médicos

32-Nao
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16/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
2-Nao
2-Nao
16/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Ainda ndo sei, Negativo: Ainda ndo sei
16/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Tenho familiar com EMRR ha 8 anos que ja usou outras medicac¢des e apds algum tempo demonstrou falha terapéutica ou efeitos
cuidador de paciente colaterais que impediram a continuidade da medicagdo. Cada paciente tem suas particularidades e consequentes contraindicagdes para o uso de
alguns dos medicamentos disponiveis, por isso, depende do médico e sua avaliacdo clinica, determinar qual o melhor medicamento para o paciente.
Medicamentos que podem ser excelentes para alguns, podem ser totalmente contraindicados para outros. Os medicamentos disponiveis tem
principios, resultados e efeitos colaterais diferentes. Ndo é possivel comparar o resultado de um com o outro. A EM é uma doenga terrivel e quanto
mais opgdes houverem para os pacientes, melhor.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com o fumarato de dimetila de dimetila estamos comecando agora, mas ja usamos o Rebif e
fingolimode., Positivo: Rebif ndo teve eficacia. O paciente continuou tendo surtos continuos. O fingolimode foi excelente com utilizagdo por cinco
anos sem surto. Infelizmente, diminuia muito o nimero de linfécitos, tendo que diminuir a dose dependendo do resultado do exame de sangue. Por
fim, resultou num quadro de linfopenia com 90 de contagem de linfécitos e com quadro de infecgao bacteriana grava. O tratamento teve que ser
interrompido. , Negativo: Idem anterior. Rebif ndo teve eficacia. O paciente continuou tendo surtos continuos. O fingolimode foi excelente com
utilizagdo por cinco anos sem surto. Infelizmente, diminuia muito o nimero de linfécitos, tendo que diminuir a dose dependendo do resultado do
exame de sangue. Por fim, resultou num quadro de linfopenia com 90 de contagem de linfocitos e com quadro de infecgdo bacteriana grava. O
tratamento teve que ser interrompido.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif ndo teve eficacia. O paciente continuou tendo surtos continuos. O fingolimode foi excelente
com utilizagdo por cinco anos sem surto. Infelizmente, diminuia muito o nimero de linfécitos, tendo que diminuir a dose dependendo do resultado
do exame de sangue. Por fim, resultou num quadro de linfopenia com 90 de contagem de linfécitos e com quadro de infecgdao bacteriana grava. O
tratamento teve que ser interrompido. , Positivo: Positivo para o fingolimode sdo cinco anos sem surtos da EM., Negativo: Negativo, linfopenia.
16/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer, Positivo: Poucos efeitos colaterais (somente no local da aplica¢do), Negativo: Medicamento
injetavel de aplicagdo dolorosa e deve ser administrada diariamente. Alem disso, ndo houve sucesso terapéutico apds um ano de uso.
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17/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Se os estudos comprovam sua eficacia no tratamento, devemos inclui-lo.

20/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
2-Nao

32 -Ndo

22/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - N3o

2-Nao

22/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Creio na liberdade de optar de cada portador, nao cabe a terceiros decidir sobre o tratamento que ele deseja se submeter.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer 20mg, Positivo: Melhorou minhas dorméncia e é qualidade de vida, Negativo: Interfere na
minha imunidade. Desconforto em aplicar injecao todo dia, poderia ser semanal.

22/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Nao

22/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,

22/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Esse remédio ira ajudar imensamente pacientes que precisam usar remédios de primeira linha para a Esclerose Multipla e possuem
fobia de agulhas.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, acetato de glatiramer, natalizumabe, Positivo: O melhor deles é o natalizumabe, Negativo: o pior é o
glatiramer pois é necessario aplicar todos os dias

21/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Diminui a fadiga e é de facil ingestdo (comprimido), Negativo: Calor e rubor facial

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Nenhum, Negativo: Insuportavel a aplicacdo continua
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21/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Fago o tratamento da EMRR ha 11 anos, iniciei com copaxone e ja ndo estava dando o resultado necessario; passei para o
betainterferon o qual ajudou mas estava tendo varias reacdes adversas e que ndo estava também dando muito resultado. Foi neste ano em que
minha médica, solicitou o uso do tecfidera. Nos dois primeiros meses tive algumas rea¢des adversas como: alergia, coceira, e inchago. Mas no
decorrer foram normalizando.Més passado a saude ndo tinha o medicamento, sendo que fiquei 15 dias sem o tecfidera.Assim me resultou em um
mal estar durante estes 15 dias, mas quando consegui o medicamento voltou ao normal. Mas tive complicagdes nesta semana dia 16 de novembro
de 2019 em que entrei em surto e estou ainda. Estou tendo que fazer o procedimento de pulsoterapia.Sinceramente, eu mesmo tendo algumas
reagdes no inicio do tratamento com o Tecfidera adorei, pois minha autoestima voltou ao normal, e este ndo tenho sequelas como com os outros
sendo a lipodistrofia por motivo de ser subcutaneo.Estou dando a nota 100% de aprovagdo para o tecfidera.S6 solicito para que ndo deixem faltar o
medicamento na farmacia, pois pode acarretar em surto a nds pacientes.Creio que futuramente a medicina conseguira melhorar e encontrar a cura
da EMRR.

2 - Sim, como paciente, Qual: Fago o tratamento da EMRR ha 11 anos, iniciei com copaxone e ja ndo estava dando o resultado necessario; passei
para o betainterferon o qual ajudou mas estava tendo vérias reacGes adversas e que ndo estava também dando muito resultado. Foi neste ano em
gue minha médica, solicitou o uso do tecfidera. Nos dois primeiros meses tive algumas reacGes adversas como: alergia, coceira, e inchago. Mas no
decorrer foram normalizando.Més passado a salde ndo tinha o medicamento, sendo que fiquei 15 dias sem o tecfidera.Assim me resultou em um
mal estar durante estes 15 dias, mas quando consegui o medicamento voltou ao normal. Mas tive complicagdes nesta semana dia 16 de novembro
de 2019 em que entrei em surto e estou ainda. Estou tendo que fazer o procedimento de pulsoterapia.Sinceramente, eu mesmo tendo algumas
reagdes no inicio do tratamento com o Tecfidera adorei, pois minha autoestima voltou ao normal, e este ndo tenho sequelas como com os outros
sendo a lipodistrofia por motivo de ser subcutaneo.Estou dando a nota 100% de aprovagao para o tecfidera.Sé solicito para que ndo deixem faltar o
medicamento na farmacia, pois pode acarretar em surto a nds pacientes.Creio que futuramente a medicina conseguira melhorar e encontrar a cura
da EMRR., Positivo: Fago o tratamento da EMRR ha 11 anos, iniciei com copaxone e ja ndo estava dando o resultado necessario; passei para o
betainterferon o qual ajudou mas estava tendo varias reagdes adversas e que ndo estava também dando muito resultado. Foi neste ano em que
minha médica, solicitou o uso do tecfidera. Nos dois primeiros meses tive algumas rea¢des adversas como: alergia, coceira, e inchago. Mas no
decorrer foram normalizando.Més passado a salde ndo tinha o medicamento, sendo que fiquei 15 dias sem o tecfidera.Assim me resultou em um
mal estar durante estes 15 dias, mas quando consegui o medicamento voltou ao normal. Mas tive complicagdes nesta semana dia 16 de novembro
de 2019 em que entrei em surto e estou ainda. Estou tendo que fazer o procedimento de pulsoterapia.Sinceramente, eu mesmo tendo algumas
reagdes no inicio do tratamento com o Tecfidera adorei, pois minha autoestima voltou ao normal, e este ndo tenho sequelas como com os outros
sendo a lipodistrofia por motivo de ser subcutaneo.Estou dando a nota 100% de aprovagdo para o tecfidera.Sé solicito para que ndo deixem faltar o
medicamento na farmacia, pois pode acarretar em surto a nds pacientes.Creio que futuramente a medicina conseguira melhorar e encontrar a cura
da EMRR., Negativo: Fago o tratamento da EMRR ha 11 anos, iniciei com copaxone e ja ndo estava dando o resultado necessario; passei para o
betainterferon o qual ajudou mas estava tendo varias reagdes adversas e que ndo estava também dando muito resultado. Foi neste ano em que
minha médica, solicitou o uso do tecfidera. Nos dois primeiros meses tive algumas rea¢des adversas como: alergia, coceira, e inchago. Mas no
decorrer foram normalizando.Més passado a salde ndo tinha o medicamento, sendo que fiquei 15 dias sem o tecfidera.Assim me resultou em um
mal estar durante estes 15 dias, mas quando consegui o medicamento voltou ao normal. Mas tive complicagdes nesta semana dia 16 de novembro
de 2019 em que entrei em surto e estou ainda. Estou tendo que fazer o procedimento de pulsoterapia.Sinceramente, eu mesmo tendo algumas
reagdes no inicio do tratamento com o Tecfidera adorei, pois minha autoestima voltou ao normal, e este ndo tenho sequelas como com os outros
sendo a lipodistrofia por motivo de ser subcutdneo.Estou dando a nota 100% de aprovagdo para o tecfidera.So solicito para que ndo deixem faltar o
medicamento na farmacia, pois pode acarretar em surto a nds pacientes.Creio que futuramente a medicina conseguira melhorar e encontrar a cura
da EMRR.

2 - Sim, como paciente, Qual: Fago o tratamento da EMRR ha 11 anos, iniciei com copaxone e ja ndo estava dando o resultado necessario; passei
para o betainterferon o qual ajudou mas estava tendo varias reagdes adversas e que ndo estava também dando muito resultado. Foi neste ano em
gue minha médica, solicitou o uso do tecfidera. Nos dois primeiros meses tive algumas reacGes adversas como: alergia, coceira, e inchaco. Mas no
decorrer foram normalizando.Més passado a saude ndo tinha o medicamento, sendo que fiquei 15 dias sem o tecfidera.Assim me resultou em um
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mal estar durante estes 15 dias, mas quando consegui o medicamento voltou ao normal. Mas tive complicagdes nesta semana dia 16 de novembro
de 2019 em que entrei em surto e estou ainda. Estou tendo que fazer o procedimento de pulsoterapia.Sinceramente, eu mesmo tendo algumas
reagdes no inicio do tratamento com o Tecfidera adorei, pois minha autoestima voltou ao normal, e este ndo tenho sequelas como com os outros
sendo a lipodistrofia por motivo de ser subcutdneo.Estou dando a nota 100% de aprovagdo para o tecfidera.S6 solicito para que ndo deixem faltar o
medicamento na farmacia, pois pode acarretar em surto a nds pacientes.Creio que futuramente a medicina conseguira melhorar e encontrar a cura
da EMRR., Positivo: Fago o tratamento da EMRR ha 11 anos, iniciei com copaxone e ja ndo estava dando o resultado necessario; passei para o
betainterferon o qual ajudou mas estava tendo varias reacGes adversas e que ndo estava também dando muito resultado. Foi neste ano em que
minha médica, solicitou o uso do tecfidera. Nos dois primeiros meses tive algumas rea¢des adversas como: alergia, coceira, e inchago. Mas no
decorrer foram normalizando.Més passado a salde ndo tinha o medicamento, sendo que fiquei 15 dias sem o tecfidera.Assim me resultou em um
mal estar durante estes 15 dias, mas quando consegui o medicamento voltou ao normal. Mas tive complicagdes nesta semana dia 16 de novembro
de 2019 em que entrei em surto e estou ainda. Estou tendo que fazer o procedimento de pulsoterapia.Sinceramente, eu mesmo tendo algumas
reacdes no inicio do tratamento com o Tecfidera adorei, pois minha autoestima voltou ao normal, e este ndo tenho sequelas como com os outros
sendo a lipodistrofia por motivo de ser subcutdneo.Estou dando a nota 100% de aprovagdo para o tecfidera.S6 solicito para que ndo deixem faltar o
medicamento na farmacia, pois pode acarretar em surto a nds pacientes.Creio que futuramente a medicina conseguira melhorar e encontrar a cura
da EMRR., Negativo: Fago o tratamento da EMRR ha 11 anos, iniciei com copaxone e ja ndo estava dando o resultado necessario; passei para o
betainterferon o qual ajudou mas estava tendo varias reagdes adversas e que ndo estava também dando muito resultado. Foi neste ano em que
minha médica, solicitou o uso do tecfidera. Nos dois primeiros meses tive algumas rea¢des adversas como: alergia, coceira, e inchago. Mas no
decorrer foram normalizando.Més passado a salde ndo tinha o medicamento, sendo que fiquei 15 dias sem o tecfidera.Assim me resultou em um
mal estar durante estes 15 dias, mas quando consegui o medicamento voltou ao normal. Mas tive complicagcdes nesta semana dia 16 de novembro
de 2019 em que entrei em surto e estou ainda. Estou tendo que fazer o procedimento de pulsoterapia.Sinceramente, eu mesmo tendo algumas
reacdes no inicio do tratamento com o Tecfidera adorei, pois minha autoestima voltou ao normal, e este ndo tenho sequelas como com os outros
sendo a lipodistrofia por motivo de ser subcutdneo.Estou dando a nota 100% de aprovagdo para o tecfidera.S6 solicito para que ndo deixem faltar o
medicamento na farmacia, pois pode acarretar em surto a nds pacientes.Creio que futuramente a medicina conseguira melhorar e encontrar a cura
da EMRR.

21/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif 44 (betainterferona)NatalizunabeGiléniaAlemtuzumabe. , Positivo: O ultimo foi o
Alemtuzumabe, estacionou a doenga. , Negativo: Todos os outros teve piora das lesGes, piora clinica.

21/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22-Nao
32 -Nao

21/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Como paciente, tenho indicagdo para uso dessa medicagdo.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Nao tive efeito positivo, Negativo: Reagao alérgica
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20/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri, Avonex, copaxone, Positivo: Estabilizacdo da doenca, redugdo da progressado, , Negativo: Reacdo alérgica ao
avonex
18/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 -Nao
20/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Tenho pacientes que ja iniciaram em primeira linha e estdao muito bem, sem novos surtos.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tecfidera, Positivo: Boa eficacia e baixo perfil de efeitos colaterais., Negativo: Nao identifiquei efeitos
negativos até o momento.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Inteferons, Fingolimode e Natalizumabe, Positivo: Bom controle dos surtos., Negativo: Interferons:
injetavel e com vdrios efeitos colaterais.Natalizumage: risco de Leucoencefalopatia.Fingolimode: neutropenia.
25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, TODA A MEDICACAO QUE POSSA MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES DE ESCLEROSE MULTIPLA DEVE SER
cuidador de paciente HOMOLOGADA E TER SEU CUSTEIO FEITO PELO SUS.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: NATALIZUMABE E OCRELIZUMABE, Positivo: OS MEDICMANETOS PAUSARAM AS
MANIFESTACOES(SURTOS) DE MINHA FILHA E VEM TRAZENDO UMA RESPOSTA MUITO BOA , Negativo: NEGATRIVO DO NATALIZUMABE E A
POSSIBILIDADE DE DESPERTAR O VIRUS JC NOS PACIENTES QUE POSSUEM EM SEU ORGANISMO, JA NO CASO DO OCRELIZUMABE E O PRECO E
AINDA NAO FAZER PARTE DO ROL DE MEDICAMENTOS DO SUS PARA ESTA MOLESTIA.
20/11/2019 Profissional de satude 12 - Concordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tecfidera, Positivo: Bom controle de doenca (EM), Negativo: Nenhum significativo
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Teriflunomida, Natalizumabe, Positivo: Bom controle de doenga (EM), Negativo: Nada significativo.
20/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, Positivo: Em 8 meses usando o medicamento nao tive nenhum novo surto , Negativo: Queda de cabelo.
19/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
19/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,

2-Nao

2-Nao
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19/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Facilidade de adesdo ao tratamento, droga com boa resposta, baixo indice de surtos
22 - Sim, como paciente, Qual: Neste caso especifico com o fumarato de metila, mas no caso de EM, com todas as drogas utilizadas, Positivo: Facil
adesdo. , Negativo: ————
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferons. Acetato de glatiramer, gylenia, nstalizumab, alentuzumab, aubagio , fumar ato de
dimetilamina, Positivo: Cada um, tendo a Indicacao precisa teve a resposta necessaria esperada. , Negativo: Caso falha terapéutica, suspensdo e
troca da medicacgao

19/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatirdmer., Positivo: E uma boa medicagio que utilizo ha alguns meses diariamente. sou grata por que é o
que tém me socorrido no momento. mas ja tive outra indicagdo terapéutica por ter apresentado novos surtos., Negativo: A medicagdo é direcionada
para que ndo aparega novos surtos. depois que comecei a utilizar esta medicagdo ainda tive trés surtos.
32- Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer., Positivo: E uma boa medicacdo que utilizo ha alguns meses diariamente. sou grata por que é o
que tém me socorrido no momento. mas ja tive outra indicagdo terapéutica por ter apresentado novos surtos., Negativo: A medicacao é direcionada
para que ndo aparega novos surtos. depois que comecei a utilizar esta medicagdo ainda tive trés surtos.

19/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 Nio

32-Ndo

19/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose

Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdao é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CopaxoneGilenya, Positivo: Ambos sdo bons medicamentos mas o copaxone ndo teve um bom
resultado no caso do meu noivo, agora ele usa gilenya , Negativo: Nao teve nenhuma negativa

19/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabi, Positivo: Melhora na coordenagdo motora, equilibrio, no deambulamento., Negativo: Até hoje nao tive

19/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,

22 - Ndo

32-Ndo
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19/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri, pulsoterapia com Metilprednisolona, Positivo: Redugdo dos sintomas, Negativo: Retencdo de liquido
19/11/2019 Grupos/associagdo/organi 12 - Concordo, A INCORPORACAO DO MEDICAMENTO ABRE UM LEQUE DE OPCOES PARA A MELHOR TERAPEUTICA PRO PACIENTE E MEDICO.
zacao de pacientes 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: INTERFERON (REBIF 44) E TYSABRE (NATALIZUMABE), Positivo: REBIF 44 EM 1 ANO E 6 MESES,
MINHA FILHA TEVE 13 SURTOS. JA O NATALIZUMABE, QUA TOMA A MAIS DE 04 ANOS.. COM INTERVALO DE 02 GRAVIDEZ, TEVE MELHORA ABSURDA
E REGENERACAO DE LESOES., Negativo: REBIF 44 EM 1 ANO E 6 MESES PASSOU MUITO MAL E TENDO SURTOS MESMO FAZENDO PULSOTERAPIA, JA
O NATALIZUMABE TEM O RISCO DA LEMP
20/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Acredito que para o perfil selecionado da primeira linha pode ser sim usado como tal.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Pacientes jovens e com perfil se beneficiaram bastante principalmente
com efeitos colaterais , Negativo: Gastrointestinais porém foi temporario e bem manejado com medidas
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Todos os medicamentos prescritos liberados para esclerose multipla., Positivo: os com perfil de doenca
mais grave tem uma poténcia maior., Negativo: Avaliagdo de JCV , Aplicacao de Inje¢cdes em 1 linha.
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nado
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Ndo
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
32 - Ndo
26/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, SEM COMENTARIOS
22 - Ndo
2-Nao
26/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Concordo.

2-Nao

2-Nao
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26/11/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,

26/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
2-Nao

32 -Ndo

26/11/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 -N3o

2-Nao

26/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Um avango para os atuais tratamentos e bem mais seguro
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Estabilizou a doenga e tem evitado novos surtos nesse um ano que fago uso, Negativo: E
injetavel, tem que manter resfriada, e causa muitas, muitas mesmo, reagdes ao medicamento, mesmo depois de um ano usando

26/11/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 -Nao

32-Né&o

26/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,

26/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 -Ndo

32-Néao

26/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Oxcarbazepina, Positivo: Suspendeu os espamos que sentia nas pernas, Negativo: Pele ressecada

26/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32-Néao
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26/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, .

26/11/2019

26/11/2019

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Concordo, Acredito ser essas a melhor indicagao

22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Inteferons, Acetato de Glatiramer, Fingolimode, Fumarato de Dimetila, Teriflunomida, Natalizumabe ,
OCRELIZUMABE , Alentuzumabe , Positivo: Os interferons e glatiramer bem como a teriflunomida tem BIANCA resultados para formas mais leves da
E MULTIPLA, FUMARATO DIMETILA E FINGOLIMODE para formas moderadas e NATALIZUMABE , OCRELIZUMABE E ALENTUZUMABE para as formais
mais ativas e graves, na falha terapéutica , Negativo: Temos que mitigar os risco e eventos adversos com todos eles! Os interferons tem muitos
eventos relacionados a inje¢do e os moniclonais maior risco de infec¢do e neoplasia! O Fumarato de Dimetila exige mitigacdo dos eventos adversos
com dieta adequada nas primeiras semanas.

32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Vide acima, Positivo: Vide acima , Negativo: Vide acima
12 - Concordo, Todo paciente tem o direito de ter a medicacdo disponibilizada de forma gratuita.
22 - Ndo

32-Nao

26/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Todo paciente tem o direito de ter a medicagdo disponibilizada de forma gratuita.
22 - Ndo

32-Nao

26/11/2019

26/11/2019

26/11/2019

26/11/2019

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo

32-Ndo

12 - Concordo, Alto custo
22 - Nao

32-Nao

12 - Concordo,

22 - Ndo

32-Nao

12 - Concordo,

22 - Ndo

32-Néo
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26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
32-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, NOS TERMOS DA CONSTITUICAO FEDERAL DE 1988 E DEVER DO ESTADO A SAUDE PUBLICA.
cuidador de paciente 22 Nio
2-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Esta tratando a minha esclerose multipla., Negativo: Doi.
25/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Uma outra possibilidade de médicos e pacientes definirem qual o melhor tratamento e quando utiliza-lo
22 - Ndo
32-Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Desde que iniciei o uso nunca mais tive nenhum surto, Negativo: Tive, no inicio do uso, rubor e
calor facial e no tronco, assim como coceira. esse efeito ja passou.Mantenho diminuicdao das células brancas, no hemograma, mas isso ndo tem
afetado meu estado de saude como um todo!
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Nunca tive nenhum surto em uso do Copaxone, quase ndo tem efeitos colaterais., Negativo: O
que foi ruim no uso do Copaxone foi que tive lipodistrofia em varias regides onde aplicava o medicamento e o local também ficava por vezes
bastante dolorido
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Essencial para o paciente com esclerose multipla
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Precisamos de mais remédios Para que possa haver mais possibilidades de tratamentos para o paciente de Esclerose multipla, e este

Remedio ja esta autorizado pela Anvisa .
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Copaxone, fingolimode , Positivo: Interferon ( melhoras) Fingolimode ( diminuicdo das lesdes) , Negativo:
Interferon ( alergia, dores na aplicagdo ) Copaxone ( alergia, fiz uso um més) Fingolimode ( queda de cabelo, dificuldade cicatrizacao, imunidade
baixa)
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26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E mais uma opgéo de tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Rebif 22, Copaxone, Aubagio, Positivo: Ndo houve, Negativo: Febre, mal estar, baixa de contagem de
linfécitos, dor de cabega, dores no corpo.
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Positivo: Ndo existe , Negativo: Fadiga, febre, é injecdo
32.-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Avoney, fingolimode e vitamina D, Positivo: Avonex sem positivo. Fingolimode por ser comprimiso, Negativo: Avonex
por ser injecdo. Fingolimode a questdo cardiaca. A vitamina D interrompeu os embagamento visuais
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nao tem, somente o ser uma vez por semana, Negativo: Muita fadiga, febre.
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, ndo tenho conhecimento deste remédio, gostaria de experimentar eu tomo o betainterferon se eu pudesse tomar eu agradeceria pois
a 12 anos tomo e eu estou cansada de inje¢do, a minha esclerose é a surto remitente.
22 - Ndo
32-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente

para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetato de Glitaramer, Positivo: Diminuicdo de surtos, Negativo: Eventuais aceleragdo dos batimentos
cardiacos, alergia ou hematoma do local da picada.
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26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Maior eficacia no controle dos surtos e menos efeitos colaterais, Negativo: No meu
caso apenas o temor da falta de medicacdo, pois a substancia em si ndo apresentou efeitos negativos no meu organismo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Contribuiu no controle dos surtos durante um tempo, mas apds alguns anos de uso sua eficacia
foi reduzida, Negativo: As injecGes tém efeitos colaterais fisicos (hematomas e acumulo de substancia ao longo dos anos) e emocional. Também foi
um potencializador do estado depressivo
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A minha experiéncia com o fumarato de dimetila me faz acreditar na sua eficdcia e na relativa facilidade de seguir com o tratamento.
A inclusdo de mais um medicamento no rol de primeira linha no PCDT é bem-vinda do ponto de vista dos pacientes, em especial se tratando de um
remédio de via oral - o que traz claros beneficios para a qualidade de vida dos usuarios e melhores chances de adesdo ao tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Refreou a progressdo da doenca. , Negativo: Rubor, problemas gastrointestinais
32 - Sim, como paciente, Qual: Metilprednisolona, 1g (pulsoterapia), Positivo: Medicagdo para tratamento de surtos., Negativo: .
26/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
2-Nao
32-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Ndo apresenta efeito colateral e é de facil manipulagdo., Negativo: Nao tem.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Sem efeito colateral, Negativo: Injetavel
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone Rebif, Positivo: Os dois ndo ocasionaram efeitos colaterais no paciente e ajudaram a
retardar a progressdo da doenga, Negativo: Eram inje¢Ges entdo tinha o incbmodo da aplicacdo
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26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Beta-Interferona 1A e Acetato de Glatiramer, Positivo: Em ambos foi notado um aumento no
espagamento temporal entre um surto e outro, portanto um alto fator de protegao. Além disso, os efeitos colaterais do Glatiramer sdo quase
inexistentes, somente de ordem local, ou seja, logo apds a aplicagdo., Negativo: Os efeitos colaterais do Interferon sdo bastante intensos e
debilitantes, o que ndo ocorre com o Glatiramer.

26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O Tecfidera é ideal pois 0 medicamento é oral e causa poucos efeitos colaterais
22 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer e Tecfidera., Positivo: O Tecfidera tem poucos efeitos colaterais e é mais facil de tomar, armazenar e pegar
no SUsS., Negativo: O Glatiramer injetdvel causa dor e reagGes alérgicas.
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer e Tecfidera, Positivo: O Tecfidera é muito mais facil de tomar e armazenar, além d possuir poucos efeitos
colaterais, Negativo: O Glatiramer injetdavel causa reagdes alérgicas constantes

26/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo. Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o protocolo clinico de esclerose

multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A esclerose multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isto, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior numero possivel de opgSes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma destas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32-Nao

26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: faco uso continuo do fumarato de dimetila 240 mg, Positivo: fumarato de dimetila: me sentindo 6tima, sem nenhuma
reacao, super feliz com ele., Negativo: ndo tem;
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: NENHUM, Negativo: EFEITOS COLATERAIS, DUAS INTERNACOES COM NOVAS LESOES CAPTANTES,
PANICO PARA APLICACAO

26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néo
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26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Controle da Esclerose Muiltipla, excelente adesdo, poucos efeitos colaterais. Sem
surtos por 4 anos., Negativo: Poucos efeitos colaterais - flushing e diarreia.
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, Positivo: Infelizmente ndo houve efeito positivo, mesmo com alta adesao., Negativo: Nao
houve controle da doenca, falha terapéutica apds 1 ano de uso. Efeitos colaterais severos (cutaneos, desmaio).
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Importante para o medico e o paciente
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Interferon-a doenga encontra-se inativa, Negativo: efeitos colaterais muito fortes
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao
25/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Sempre temos que apostar em novas tentativas para qualquer mau que possa existir.

22 - Nao

32 - Ndo
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26/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: FUMARATO DE DIMETILA, Positivo: -FACILIDADE DE USO POR SER VIA ORAL -FACILIDADE DE ARMAZENAMENTO POR
NAO NECESSITAR DE REFRIGERACAO, QUE CONTRIBUI TAMBEM PARA USO E TRANSPORTE DURANTE VIAGENS-EFICAZ, POIS TEM MANTIDO A
ESCLEROSE SOB CONTROLE, Negativo: - ALGUNS EFEITOS COLATERAIS COMO VERMELHIDAO NA PELE, POREM NAO E CONSTANTE E NAO CAUSA
MAIORES INCOMODOS

32 - Sim, como paciente, Qual: CORTICOIDES, Positivo: TEM UM CERTO EFEITO PARA O CONTROLE DA DOENGA, MAS MUITOS EFEITOS COLATERAIS,
Negativo: CAUSA INCHAGO, MAL ESTAR, DOR ESTOMAGO, QUEDA DE CABELO, DOR DE CABEGA, USO INJETAVEL SE TORNA INCOMODO, DOLOROSO
E PERTURBADOR

25/11/2019

25/11/2019

Paciente

Paciente

12 - Concordo,
22 - N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: Solu-metrol, pulsoterapia, Positivo: Tive melhoras em alguns sintomas que estava tendo., Negativo: Nao tive nenhum

12 - Concordo, Infelizmente a doenca ndo nos atinge da.mesma maneira. Precisamos de ter op¢Ges para quando houver falha terapéutica.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon beta 44.000Pulsoterapia, Positivo: Usei o interferon por 10 anos. Comecei a ter falha terapéutica

comprovada, entdo foi trocado., Negativo: Era uma medicagdo intra muscular e doia demais ai aplicar e posteriormente também, ja que ficava
vermelho e depois roxo. Fora os efeitos colaterias. Passava muito mal ao tomar a medicacao.

25/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Azotioprina e Natalizumabe, Positivo: Acho que com o Natalizumabe minha doenga nao tem progredido, Negativo:
Nao apresentei efeitos colaterais

25/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de demitila , Positivo: N3o tive surtos , Negativo: Aumentou o nimero de lesGes

32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, Positivo: Poucas lesdes novas , Negativo: Aversdo a agulha
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25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, O médico deve poder escolher, dada a situagao do paciente, qual medicamento ele devera tomar, e o SUS, ndo deve barrar por
motivo algum essa medicac¢do , apenas fornecer , conforme pedido médico.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Medicamento Via Oral com poucos efeitos colaterais., Negativo: Queda de cabelo, cansago, dores
na perna.

32 - Nao

25/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: interferon, gilenya, natalizumab, tecfidera, ocrevus, Positivo: Nunca utilizei nenhum remedio. Sou
familiar., Negativo: Nunca utilizei nenhum remedio. Sou familiar.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: interferon, gilenya, natalizumab, tecfidera, ocrevus, Positivo: Nunca utilizei nenhum remedio. Sou
familiar., Negativo: Nunca utilizei nenhum remedio. Sou familiar.

25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, Muito necessario termos op¢des de medicamentos para nosso tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: O efeito para mim foi 6timo, mesmo com os anos passaindo, a doenca ficou inativa em mim.,
Negativo: No inicio o estado febril que sentia me deixava invélida no dia da injecéo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferona 1A, Avonex., Positivo: Por ter tomado as inje¢Ges por mais de 10 anos, realmente o efeito foi muito
bom, fiquei Anos sem ter surtos., Negativo: Tive mal estar, estado febril, mas foi sé no inicio das injegGes.

25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 -Ndo

32-Né&o

25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: interferon, copaxone, Positivo: melhora dos sintomas, controle da doenga, Negativo: nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: interferon, copaxone, Positivo: nenhum, Negativo: injecoes
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25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Pesquisas sugerem que pode ser uma das alternativas aceitaveis como opgao de primeira linha para tratar esclerose multipla
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Manteve quadro estdvel da atividade da doenca, Negativo: Aplicagdes didrias de
injecdes
32- Nao
25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon. acetato de GLATIRAMER, Natatalizumabe e pulsoterapia com solumedrol 1g quando em surto., Positivo:
os medicamentos serviram para retardar o avango da doenga e a pulso devolve os movimentos perdidos devido ao surto., Negativo: Os
medicamentos tem mais maleficios do que beneficios. Um dos efeitos é o sintoma da gripe apds aplicagdo do Interferon.
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O medico e o paciente devem ter mais opcoes para o tratamento inicial, o tratamento inicial com uma boa medicac¢do ajuda muito o
paciente ter uma qualidade de vida muito melhor, deixando ativo.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, um medicamento muito bom por ser via oral.Natalizumabe , Positivo: Tecfidera muito bom por ser via
oral.Natalizumabe bom que rola uma vez por més., Negativo: Tecfidera precisa ser mais regular a entrega.Natalizumabe precisa fazer exame ante se
to.ar.
32-Ndo
25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon (Frone), Copaxone, Rebif , Fampyra, Positivo: Melhora na forga e resisténcia para movimento, melhora no
equilibrio e sensibilidade,melhorada marcha, Negativo: Cada medicacdo indicada em seu tempo ndo provocaram efeitos que tenham sido
considerados por mim como negativos.
25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Acho importante ter mais medicamentos a disposi¢cdao dos médicos e pacientes ainda mais para uma doenga como a EM onde cada

caso é Unico. Cada paciente tem sintomas e efeitos colaterais diferentes dos demais.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon , fingolimode, Positivo: Com o uso do interferon parei de ter surtos, e fiquei quase sem sequelas. Usei o
interferon por 14 anos.O fingolimode estou usando a 18 meses e nao tive mais surtos, ndo tive nenhuma reacdo até agora. , Negativo: Interferon: as
vezes tinha tremedeira, ndo tinha mais onde aplicar, ficava cheia de carogos e algumas vezes chegou a necrosar o local da aplicagdo.Fingolimode:
até agora ndo tive nenhum efeito negativo.
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25/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Acredito que possa fazer a diferenga na vida de muitos pacientes.
2-Nao
2-Nao

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 44 1 A, Positivo: A ndo progressao da doenga , Negativo: Quase perdi o meu figado, e tive que fazer
um tratamento para recuperar o dano causado pelo medicamento. Sem falar também nas iniUmeras reagdes e efeitos colaterais

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A incorporacgdo desse medicamento vai trazer mais qualidade de vida, eficacia no tratamento das pessoas que sofrem da EM.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Um 6timo medicamento. Com um excelente eficacia no controle da doenca, além de
proporcionar mais qualidade de vida, ndo causando efeitos colaterais. , Negativo: Ndo existem efeitos negativos.
32- Sim, como paciente, Qual: Beta, Positivo: Nenhum , Negativo: Beta _ E um medicamento injetavel, que me causou muitas reacdes ruins, como
dores de cabeca, febres, tonteiras, vdmito, hematomas iguais a furinculos pelo corpo.

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: avonex, Positivo: estive protegido contra sutos., Negativo: efeitos colaterais.
32- Nao

25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode (gilenya), Positivo: Como sdo via oral, sdo menos evasivos e causam menos efeitos colaterais , Negativo:
Embalagem pra menos de 1 més Distribuicdo sempre em atraso

25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, injecoes muitas vezes deixam o paciente cim um oiuco de medo.traumatiza um pouco p quem trabalha fora e muito dificil ter q faltar

cuidador de paciente

no trabalho..

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: olha minha sobrinha assim g descobriu timou avones 1 vez por semana por uns 4 anos atualmente
toma Natalizunab. , Positivo: Tomando esses medicamento gragas a Deus nao teve nenhum surto.com a graga de Deus., Negativo: Gracas a Deus so
sonolencia.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex e natalizunab, Positivo: gragas a Deus s6 sono, Negativo: So sono
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25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44Natalizumabe , Positivo: Rebif 44 Segurou um pouco os surtos Natalizumabe. So fiz uma infusdo até o
momento. Ndo tenho como avaliar ainda. Mas tive efeitos colaterais , Negativo: Nao segurou da forma desejada os surtos e o surgimento de novas
lesGes
25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex e natalizonabe, Positivo: Muito beneficio.. doenga estabilizou, Negativo: Cansago fisico..sono
as vezes
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex e atualmente natalizunabe, Positivo: Sem surtos, Negativo: Sono
25/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Nao sei, Negativo: Nao sei
25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona 1A - 44mg (REBIF), Positivo: O medicamento diminuiu os sintomas da esclerose
multipla na paciente, como dores agudas em areas especificas do corpo, formigamento e fadiga., Negativo: O medicamento provoca dor corporal e
enjoo até um dia apds a aplicagdo. Por ser injetavel, causa dor e sensibilidade na drea de aplicagdo e deixa hematomas e marcas nesses lugares.
25/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: rebif, fingolimode, Positivo: controle da patologia, Negativo: rebif, efeitos colaterais, estado gripal
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nado
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26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Inje¢do e comprimidos., Positivo: Melhora dos sintomas., Negativo: A doenca ainda esta ativa.
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente a_Nio
32- Ndo
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E fundamental contarmos com opc&es de tratamento visto que existe uma vasta gama de diagndsticos para a mesma doenca.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera ( Fumarato de Dimetila), Positivo: Facilidade de manipulagdo , menos invasivo pois seu acesso é via oral.,
Negativo: Ndo tenho queixas.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Tysabri, Positivo: Atendem as necessidades da doenca ., Negativo: Ndo tenho queixas.
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrevus, Positivo: medicagdo feita via infusdo a casa 6 meses, mantem a qualidade de vida e para pacientes , sem a
necessidade de aplicagGes diarias, Negativo: ndo ter disponivel no sus e plano de saude, apenas via judicial
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdao é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32-Ndo
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nso
32-Ndo
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, como paciente e presidente da ACAEM-SC - ESTAMOS AGUARDANDO HA MUITO TEMPO POR ESTA INLUSAD

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: rebif 22mcg, Positivo: So obtibve melhoras com o tratamento, minha qualidade de vida muito boa, Negativo: como
melhorei consideravelmente , ndo tenho o que comentar dos efeiltos negativos,pois os positivos foram muitos
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26/11/2019 Paciente

12 - Concordo, E importante que o médico apds consulta ao paciente, tenha a liberdade de recomendar o melhor medicamento para a qualidade de
vida do paciente

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e fingolimode, Positivo: Durante um periodo o betainterferona teve sucesso no controle de surtos,
mas depois de alguns anos, ndo fazia mais efeito. O fingolimode também teve sucesso durante alguns anos, mas no momento estou tendo surtos
com mais frequéncia., Negativo: Apds algum tempo de uso, os medicamentos citados passam a ndo mais fazer efeito.

26/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
2-Nao

32-Ndo

26/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 44mg, Positivo: Controle evitando novo surto., Negativo: Corpo duro e fraqueza nas pernas e bracos.

25/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha garante ao paciente mais uma possibilidade de tratamento, no caso, em uma
modalidade mais facil de administrar (via oral). A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes maneiras em cada paciente e, por isso, devem ser
dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opc¢des seguras e eficazes para tratamento e o medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1A, 30 mcg ( avonex) e interferon beta 1A, 22 mcg ( rebif 22), Positivo: Ndo houve efeitos positivos.,
Negativo: Avonex: sentia muita dor de cabeca, dores no corpo, sensagao de queimagdo na pele e tive um novo surto mesmo fazendo uso da
medicacdo. Rebif 22: sentia dores de cabeca, dores no corpo toda vez que tomava o medicamento, nos primeiros meses de uso do medicamento, as
transaminases hepaticas ficaram elevadas, meu tsh ficou suprimido e tive novas lesGes desmielinizantes.

26/11/2019 Paciente

12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Minha primeira experiéncia foi com Avonex ( houve falha terapéutica) , atualmente uso Tecfidera hd 7 meses e ndo
apresentei novas lesGes na Ultima ressonancia magnética. Embora, apresentei alguns efeitos colaterais do medicamento, se ele fosse uma das
opgdes de primeira linha, talvez, teria evitado alguns transtormos e sequelas do ultimo surto mesmo em uso do Avonex., Positivo: Efeitos positivos
do Fumarato de Dimetila: evitou surto e evitou o aparecimento de nivas leses degenerativas na coluna e no cérebro nos ultimos 7meses,
Negativo: Efeitos negativos do Fumarato de Dimetila: epigastralgia, ndusea e episddios de diarréia.

32 - Sim, como paciente, Qual: Tive experiéncia com a Betainterferona, antes do Fumarato de Dimetila., Positivo: Ndo tenho relatos de efeitos
positivos clm o Avonex, Negativo: Houve falha terapéutica durante o tratamento, além das intensas dores generalizadas e cdibras apos a
administragdo do medicamento.
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15/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Controle da doenga por 3 anos e meio, Negativo: Falha terapéutica apds 3 anos e meio de uso

26/11/2019 Paciente

12 - Concordo, Acho importante haver uma segunda opgdo de tratamento medicamentoso para Esclerose Multipla RR como protocolo inicial, haja
vista a constatacdo de que cada organismo reage de uma forma diferente a cada medicagao.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer 20mg-Copaxone, Positivo: Ndo sei avaliar isso, porém aplico o Copaxone 20mg diariamente, desde janeiro

de 2019 e tive uma crise em outubro de 2019., Negativo: Algumas vezes, apds a aplicagdo do Copaxone, sinto dores em uma das pernas e fico com
hematoma no local onde apliquei.

26/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niUmero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Ndo

32-Nao

26/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: TECFIDERA, Positivo: ESTOU SEM SURTOS HA UM ANO E MINHA DOENCA ESTA CONTROLADA. EU PASSO MUITO BEM
COM O TECFIDERA. EU PEGO ELE POR MEIO DE MEDIDA JUDICIAL CONTRA O MEU PLANO DE SAUDE., Negativo: NENHUM

32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: ENQUANTO EU FIZ O TRATAMENTO COM ELE ESTIVE PROTEGIDA DE SURTOS, Negativo: TIVE FALHA
TERAPEUTICA COM O AVONEX POIS O REMEDIO ME DEU HEPATITE MEDICAMENTOSA, ALEM DE MUITA FEBRE E DORES NO CORPO TERRIVEIS.
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26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: TECFIDERA, Positivo: ESTOU SEM SURTOS HA UM ANO E MINHA DOENGA ESTA CONTROLADA. EU PASSO MUITO BEM
COM O TECFIDERA. EU PEGO ELE POR MEIO DE MEDIDA JUDICIAL CONTRA O MEU PLANO DE SAUDE., Negativo: NENHUM

32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: ENQUANTO EU FIZ O TRATAMENTO COM ELE ESTIVE PROTEGIDA DE SURTOS, Negativo: TIVE FALHA
TERAPEUTICA COM O AVONEX POIS O REMEDIO ME DEU HEPATITE MEDICAMENTOSA, ALEM DE MUITA FEBRE E DORES NO CORPO TERRIVEIS.

26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e posteriormente cloridrato de fingolimode, Positivo: Avonex atuou no controle do avango da EM durante 9
anos porém parou de funcionar sendo substituido pelo cloridrato de fingolimode atualmente em uso., Negativo: Avonex: efeitos colaterais conforme
relatados na bula (febre, sensacdo de gripe), parou de fazer efeito depois de 9 anos de usocloridrato de fingolimode: esfeitos colaterais conforme
relatados na bula

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex atuou no controle do avango da EM durante 9 anos porém parou de funcionar sendo substituido pelo
cloridrato de fingolimode atualmente em uso., Positivo: Avonex atuou no controle do avango da EM durante 9 anos porém parou de funcionar
sendo substituido pelo cloridrato de fingolimode atualmente em uso., Negativo: Avonex: efeitos colaterais conforme relatados na bula (febre,
sensac¢do de gripe), parou de fazer efeito depois de 9 anos de usocloridrato de fingolimode: esfeitos colaterais conforme relatados na bula. Controle
eficaz da /em, 5 anos sem surtos e sem sequela.

26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, BEM INDICADO TRARA MELHORAS NA QUALIDADE DE VIDA DO PORTADOR DE EM
22 - Ndo
32 - Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

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

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Fui diagnosticada recentemente, por isso ndo tenho muitos parametros. Mas ha oito meses ndo tenho
nenhum surto., Negativo: dores de cabeca e leves sintomas de gripe
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26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebiff 44 e atualemente COPAXONE, Positivo: O Rebiff apenas 3 vezes por semana.O Copaxone nao causa dor e
desconforto, Negativo: Rebiff doi muito, causa muitos efeitos colaterais desconfortaveis e o Copaxone tem a rotina de todo dia!
26/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Medicagdo segura
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Tecfidera, Positivo: Eficaz e seguro, Negativo: Nao houve
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Rebif, avonex, copaxone, gylenia, tysabri, ocrevus, lemtrada, Positivo: Rebif, avonex, copaxone, gylenia -
seguros Tysabri, ocrevus e lemtrada muito eficazes, Negativo: Rebif, avonex, copaxone , tysabri, ocrevus e lemtrada sdo injetdveis Tysabri risco de
LMPLemtrada risco de doengas autoimunes
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: copaxone, avonex, natalizumabe, Positivo: controle dos surtos e melhora dos sintomas da doenga, Negativo: dor na
aplicacdo, efeitos colaterais dos medicamentos
26/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Uso o Tecfidera desde maio de 2019. J4 fiz uso de outros medicamentos do PCDT, como rebif, copaxone e avonex. ,
Positivo: O medicamento é facil de tomar e com poucos efeitos colaterais, e isso ajuda na adesdo ao tratamento., Negativo: Os efeitos colaterais
podem ser dificeis de tolerar por algumas pessoas.
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, copaxone e avonex. , Positivo: O avonex foi meu medicamento por 8 anos e foi muito bom para controlar
minha EM., Negativo: Descontinuei o uso de todos eles por conta dos efeitos colaterais.
26/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, A plataforma inicial de abordagem esta insuficiente, quanto a eficacia.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Maior eficiéncia que a dos outros farmacos de 1a linha. Facilidade de
administra¢do. Boa tolerabilidade. , Negativo: Alguns efeitos colaterais, geralmente contornaveis.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: BetainterferonasGlatiramerTeriflunomidaFingolimodeNatalizumabeAlentuzumabeOcrelizumabe ,
Positivo: Betainterferonas alguma eficécia Glatiramer alguma eficacia Teriflunomida alguma eficdcia Fingolimode boa eficdcia Natalizumabe boa
eficacia Alentuzumabe boa eficacia Ocrelizumabe boa eficacia, Negativo: Betainterferonas baixa eficacia e efeitos colaterais Glatiramer baixa
eficacia Teriflunomida baixa eficacia Fingolimode potencial de efeitos cardiacosNatalizumabe possivel virose grave (JC) Alentuzumabe
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12/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Medicamento de facil utilizagdo ao paciente, ndo exige especificidade a temperatura ou a aplicagao, resultando em menor chances de
falhas terapéuticas e maior bem estar do paciente
22 - Sim, como paciente, Qual: Furamato de Dimetila (Tecfidera®), Positivo: Pontos positivos para uso do Furamato de Dimetila:- medicamento
administrado por via oral;- melhor manuseio de medicamento;- menos dor fisica ao paciente quando comparado em relagdo aos injetaveis;- ndo é
necessario verificagdo de temperatura, logo que é seguro armazenar em temperatura ambiente;- mais praticidade no transporte do medicamento e
consequentemente menor é a chance de perda de fungdo do mesmo;-, Negativo: Pontos negativos para o uso de Furamato de Dimetila:-
medicamento prescrito apenas apds uma falha terapéutica- medicamento de alto custo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a (Rebif®), Positivo: Pontos positivos para o uso do betainterferona 1a:-melhora significativa no
inicio de tratamento, Negativo: Pontos positivos para o uso do betainterferona 1a:- dor ao locar de aplicacdo;- falta de conhecimento perante locar e
modos de aplicagdo;- erupgdes cutaneas apds aplicagao;- dificuldade em manuseio do medicamento, logo que é um medicamento que necessita
ficar a uma temperatura constante entre 2° e 8° ;- dificuldade em transporte do medicamento para viagens e afins;- irritacdes causados por dor em
aplicagao;
11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
32- Ndo
12/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E um remédio bem tolerado, com poucos efeitos colaterais, bem diferente dos de primeira linha, exemplo, Acetato de glatiramer
(Copaxone), dolorido demais, cheio de efeitos colaterais, horrivel.
22 - Sim, como paciente, Qual: tecfidera é o que uso atualmente., Positivo: TECFIDERA, oral, pratico, pouquissimos efeitos colaterais., Negativo: No
inicio deu bastente efeitos colaterais, mas depois da terceira semana foi melhorando, hj sinto muito pouco, as vezes um vermelhiddao no rosto e dor
de estomago.
32 - Sim, como paciente, Qual: COPAXONE, Positivo: nenhum, Negativo: injecGes doloridas, horriveis.
12/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, O médico e o paciente precisam de alternativas que se adaptem a cada caso especifico
22 - Ndo
32-Ndo
12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Se ajuda no processo de recuperagao do paciente, dando-lhe um pouco mais de conforto e estabilidade, sou favoravel!
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Se ajuda a acelerar o processo de recuperagao dos pacientes, devera ser utilizada.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

2-Nao

32-Néao

Pagina 107 de 139



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Quanto mais opgoes de tratamiento, melhor.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Ndo
12/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Ocralizumabe, Beta interferon e Fingolimode, Positivo: o Fingolimode é oral, ajuda muito para transporte e
ministrar.O Ocralizumabe, apesar de endovenoso, é de 6 em seis meses,, Negativo: Interferon tive uma reacgdo alergica, o fingolimode nao barrou os
surtos. o Ocralizumabe estou ainda me adaptando
12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, MEDICAMENTO AJUDA A MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA DOS PORTADORES DE EM
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
12/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Ndo houve, Negativo: Piora no quadro de fadiga/cansaco e estado emocional (humor)/depresséo.
12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
12/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

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

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumerato de dimetila para EMRR, Positivo: Pouco efeito colateral ou nenhum, sem ocorréncia de surtos., Negativo:
Nenhum efeito negativo sentido.

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Ndo foi possivel avaliar, devido aos efeitos colaterais o uso foi descontinuado., Negativo: Logistica de
utilizagdo, complicada e efeito colateral como fadiga piorada da natural da EM.
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12/11/2019 Paciente 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
2-Nao
2-Nao
12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Doengas que precisam de medicamentos para garantir a vida e a qualidade de vida dos pacientes; precisam que os medicamentos
cuidador de paciente sejam doados para garantir a dignidade dos pacientes
22 -Nao
32-Nao
12/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: TYSABRI, Positivo: - Estabilizagdo dos diversos sintomas causados pela E.M.- Diminui¢gdo de ocorréncia de surtos,
Negativo: - Risco de ocorréncia de patologia grave causada pelo aumento do indice JC devido ao uso do Tysabri por longo periodo de tempo.
12/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Tomanso junto com o analgésico ndo tive muitos efeitos colaterais, Negativo: Acho que seria
interessante para o paciente medicamentos eficazes ndo sendo injetaveis
11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Uso a medicagdo ha nais de 3 anos e nao tive mais surto da doenca com melhira progressiva na ressonancia magnetica, sem os efeitos

colaterais cutaneo do acido de glatiramer. Pode melhorar muito o progndstico e qualidade de vida dos pacientes que usam.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Uso a medicagdo ha nais de 3 anos e nao tive mais surto da doenca com melhira progressiva na
ressonancia magnetica, sem os efeitos colaterais cutaneo do 4cido de glatiramer. Pode melhorar muito o progndstico e qualidade de vida dos
pacientes que usam.Alem da posologia oral mais pratico o que aumenta muito adesdo ao tratamento e sua conservagdao com menos chance de
estragar. , Negativo: Custo alto e fato de ndo estar protocolado.Apenas o seu acesso e dificil se estd consulta for bem sucedida apenas efeitos
positivos.

32 - Sim, como paciente, Qual: MetilpredinisolonaAcido de glatiramer, Positivo: Metilprednisolona-- efeito rapidoAcido de glatiramer-- disponivel na
epoca, Negativo: Metilpredinisolona -- aumento de glicem8a , aumento de pressdo arterial, agitacdo, delirio e edemaAcido de glatiramer-- edema e
infecgdo cutanea extensa, de pressao, mal estar
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11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a, 44ug, aplicagdo subcutanea 3 vezes por semana., Positivo: Seguranca de estar fazendo um
tratamento que neutraliza os danos a mielina. Menos dor de cabeca e fadiga muscular., Negativo: Dor de cabeca leve no dia seguinte a aplicacdo
pelo menos uma vez por semana. Hematomas doloridos nds lugares das inje¢des. Dificuldade logistica quando preciso levar a medicagdo em viagens
ou para casa de pessoas.

11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Doengas que precisam de medicamentos para garantir a vida e a qualidade de vida dos pacientes; precisam que os medicamentos

cuidador de paciente sejam doados para garantir a dignidade dos pacientes

22 - Ndo
32-Nao

11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocrelizumab, Positivo: Ainda aguardando medicagdo que a justica julgou favoravel!, Negativo:

Aguardando medicamento para uso!
32- Ndo

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Por ser um medicamento oral facilita muito o uso.
22 - Sim, como paciente, Qual: J4 utilizei fumarato de dimetila em meu tratamento para esclerose multipla., Positivo: Fumarato de dimetila: Creio
gue um ponto positivo é sua facil utilizacdo por ser oral, é de facil transporte e administragdo., Negativo: Fumarato de dimetila: alguns efeitos
colaterais que senti eram incomodos, como desconforto gastro-inrestinal e vermelhidao e coceira no rosto e bragos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1aNatalizumabe , Positivo: Betainterferona 1a: tive falha terapéutica, portanto ndo estou apta a listar
os efeitos positivos.Natalizumabe: senti melhora de sequelas sensitivas. , Negativo: Betainterferona 1a: as primeiras aplicagdes me deixaram com a
sensacdo de estar doente (gripe forte).Natalizumabe: tive reagdo alérgica na primeira infusdo, depois disso passei a usar antialérgico antes da
infusdo, resolvendo o problema.

11/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

11/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,

22 - Ndo

32-Nado
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11/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Sera um alivio para as pessoas que precisam tanto deste medicaento

15/11/2019

Profissional de saude

12 - Concordo, Necesitamos de medicamentos com maior eficacia nas opcoes de primeira linha

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Controle/reducao dos surtis de Esclerose Multipla, Negativo: Diarreia
FlushLinfopeniaMal estar geral

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: InterferonCopaxoneFingolimodeOcrelizumabNatalizumabAlentuzumabTeriflunomids, Positivo:
Controle/reducao dos surtos de esclerose multipla, Negativo: LinfopeniaAumento de infeccoesDor no local da injecaoPlaquetopeniaAlopeciaReagdes
infusionais leves

12/11/2019

Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumerato de dimetila para EMRR, Positivo: Pouco efeito colateral ou nenhum, sem ocorréncia de surtos., Negativo:
Nenhum efeito negativo sentido.

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Ndo foi possivel avaliar, devido aos efeitos colaterais o uso foi descontinuado., Negativo: Logistica de
utilizacdo, complicada e efeito colateral como fadiga piorada da natural da EM.

13/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
2-Nao

32-Nado

13/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32-Nao

13/11/2019

13/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
2-Nao

32 -Ndo

12 - Concordo,
22 -N3o

32-Ndo

Pagina 111 de 139



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente a_Nio
32- Ndo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Paciente deve ter um rol amplo devido a especificidade de cada caso.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Auséncia de Surtos durante o tratamento todo até agora., Negativo: Nauseas no
inicio do tratamento
32- Nado
13/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila - Tecfidera, Positivo: O remédio é via oral, facil de ser transportado e de ser tomado.N3do
precisa de injecOes e nem ficar em observagdo em hospitais., Negativo: Ndo tenho criticas.
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, beta interferona, gilenia e ocrezalizumabe., Positivo: Natalizumabe - tomar uma vez por mésbeta
interferona - nada a comentargilenia - remedio via oral de facil transporteocrezalizumabe - tomar a a cada seis meses, Negativo: Natalizumabe - risco
alto de desenvolver o virus jc / muitos efeitos colateraisbeta interferona - muitos efeitos colaterais, 3 injecdes por semana, dificil transporte.gilenia -
efeitos colateriasocrezalizumabe - o SUS ndo fornece.
13/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Ndo
13/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Concordo plenamente. Ha 10 anos estou com injetavel para a Esclerose Multipla!

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Hd 10 anos com a medicagdo Betainterferona 44, Rebif., Positivo: Esclerose multipla estavel. , Negativo: Locais da
aplicacdo da injecdo doloridos, quase ndo tenho mais onde aplicar nestes 10 anos.
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13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Que é importante aprovagdo pra quem tem fobia de agulha ter uma opgdao mais confortdvel e segura como primeira linha.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
12/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
32 - Ndo
13/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de op¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: BETAINTERFERONA, Positivo: SURTOS ESTAVEIS, Negativo: DORES MUSCULARES, APLICACAO COM SERINGA
11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Para beneficio dos portadores
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1b, Positivo: Estabilizagdo dos sintomas da doenga, Negativo: Sudorese, dor no local da aplicagao,
roxos, sangramento, queda de cabelo, estado febril, urticaria
13/11/2019 Profissional de satde 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Nado
13/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32.- Sim, como paciente, Qual: Rebif 44Fingolimode, Positivo: Auséncia de surtos e estabilizagdo da doenga cfe. ressonancias periddicas., Negativo:
Rebif 44: efeitos colaterais e hepatite medicamentosaFingolimode: baixos niveis de leucdcitos e linfocitos cfe. hemograma
13/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Se o medicamento melhora a qualidade de vida do paciente é importante liberar

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida , Positivo: Melhora de alguns sintomas, sem efeito colateral. , Negativo: N3o tive
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13/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Se o medicamento melhora a qualidade de vida do paciente é importante liberar
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida , Positivo: Melhora de alguns sintomas, sem efeito colateral. , Negativo: N3o tive

13/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Os medicamentos que uso tem efeitos colaterais que nos prejudica . Precisamos de medicamentos com mais qualidade e que trard
uma melhor contribui¢cdo pra nos pacientes .
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon e fingloimoide, Positivo: Tentar evitar que tenha surtos, Negativo: O interferon me dava calafrios e depois
guectomava ndo conseguia fazer nada . O corpo ficava mole, como se estivesse febril . Fora as agulhas que tinham que surgiram trés vezes por
semana . O fingolimoide causou alteracdo na minha pressa, hoje passei a ter presdo alterada e controlada com medicamentos . a ser

13/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fundamental ampliar as possibilidades de tratamento para serem escolhidas conforme necessidades de cada paciente na primeira
linha de medicamentos.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a., Positivo: Desde o diagndstico e o inicio do tratamento até o presente momento nao tive outros
surtos. Medicagdo funcionando!, Negativo: A medicagdo esta gerando reagao causando lipodistrofia!

13/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe e rituximabe, Positivo: Ndo houveram mais surtos apds a administracdo de ambas medicacdes ,
Negativo: Nenhum até agora

13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E importante que o médico e paciente decidam qual tratamento serd melhor.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

13/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - Betainterferona 1A 6.000.000ui, Positivo: Controle da doengaAuséncia de aparecimento de novas
lesdesConsolidagdo das lesdes antigas, Negativo: Efeitos colaterais (corpo febril e dor nos olhos e articulagdes) no dia de aplicagdo e no dia seguinte

13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex - Betainterferona 1A 6.000.000ui, Positivo: Controle da doenga.Auséncia de aparecimento de
novas lesdes.Consolidagdo das lesdes antigas., Negativo: Efeito colateral (corpo febril, dor nos olhos e articulagbes) no dia e dia apds a aplicagao.
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13/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Uso o Tecfdera e ele controlou a minha EMRR
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta Interferon 1A e o outro eu ndo lembro o nome, Positivo: Nenhum, Negativo: Febre alta, dores horriveis no corpo,
hematomas das picadas
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Minha sobrinha é portadora EM e faz uso desse médico.A neurologista consegue com laboratdrio
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon e Rebif, Positivo: Betainterferon por um tempo tirou a fadiga, a fraqueza e as dores /Rebif por um
tempo melhorou os surtos e os movimentos voltaram ao normal ., Negativo: Betainterferon depois de um tempo, muitas dores de cabecas e varios
surtos.Rebif depois de um tempo de uso, as dores de cabe¢ca comegaram com muita freqiiéncia
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O medicamento trouxe melhoria na qualidade de vida. Todos os pacientes merecem viver com qualidade e reduzir as possibilidades
de novo surto.Colocando o medicamento tecfidera como primeira linha de tratamento, auxilia o médico e também ao paciente que podera escolher
a melhor opgdo para frear o avanco da doenca.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nenhum efeito positivo, Negativo: Dores no corpo, indisposi¢cdao, mal estar, fraqueza e muita
indisposicao.
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Mais um medicamento com bons resultados no controle da Esclerose Multipla, tendo o conveniente de ser via oral, garantindo mais

adesdo dos pacientes ao tratamento.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44mcg, Positivo: Medicacdo com efeitos colaterais conhecidos. , Negativo: Muitos efeitos colaterais (dores pelo
corpo, hematomas), medicamento injetavel e termolabil.
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10/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A incorporagao do Fumarato de Dimetila no tratamento de primeira linha da esclerose multipla remitente-recorrente significaria uma
gama maior de opcdes para médicos e pacientes no inicio do diagndstico. Além disso, o acréscimo de uma alternativa de medicamento de via oral
pode fazer a diferenca na qualidade de vida dos pacientes e na sua adesdo ao tratamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila 480g/dia, Positivo: Os efeitos foram os esperados em relagdo ao avan¢o da doenca e controle
de surtos., Negativo: Ocorreram os efeitos colaterais esperados (rubor e problemas gastrointestinais).

32 - Sim, como paciente, Qual: Metilpredinisolona 1g, Positivo: O tratamento com metilprednisolona visava o cotrole de surtos, e teve o efeito
esperado., Negativo: .

10/11/2019 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

10/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: tecfiidera, Positivo: maravilhoso, a paciente nunca teve surtas durante sua utilizagdo, Negativo: rubor

32-Néao

12 - Concordo, E um étimo remédio para comecar o tratamento. A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente
tenham livre direito de decidir o melhor tratamento para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida
necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se
manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgcbes seguras e
eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: tudo é bom, ndo tenho mais surtos e o remédio ndo tem efeito colateral., Negativo: as vezes fico
com um pouco de rubor

32 - Sim, como paciente, Qual: rebif 44, Positivo: um lixo, Negativo: dor na aplicagdo, e eu vivia doente

10/11/2019 Paciente

12 - Concordo, E uma boa opgdo de tratamento, que pode facilitar a vida das pessoas
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Controle da doenga, Negativo: Apds um ano parou de fazer efeito

32 - Sim, como paciente, Qual: Aubagio, gylenia, Positivo: Controle da doenga, Negativo: Efeitos colaterais

10/11/2019 Paciente

12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Aplicacdo semanal, Negativo: No incio do tratamento sensacao de gripe no dia da aplicacdo, dor
no corpo, dor de cabega e calafrios
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10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona, Positivo: Ndo teve mais surtos., Negativo: Incomodo pelas picadas da agulha, dor nos
musculos, alguns episddios de febre aos fazer uso do medicamento.

10/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Atualmente utilizo Fumarato de Dimetila., Positivo: Reducdo da taxa de surtos e consequente progressao da doenga
(EM)., Negativo: Alguns efeitos gastrointestinais no inicio do tratamento, que sumiram conforme o avanco do tratamento.
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1-b (Betaferon) e Natalizumabe (Tysabri)., Positivo: Betaferon - falha no tratamento (continuei tendo
muitos surtos e ndo conteve a rapida progressdo da doencga.Natalizumabe - nenhum surto novo e reduziu o avanco da doenca (EM)., Negativo:
Betaferon - reagGes no local da aplicagdo (vermelhiddo, inchago).Natalizumabe - aumento da taxa de virus JC (o que levou a interrupgdo do
tratamento).

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E importante ter um medicamento com maior eficacia a primeira linha de tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Sem efeitos colatereais, Negativo: Aplica¢des diarias do injetavel.

10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Quando mais possibilidades de tratamento, melhor. O médico é o mais indicado para optar por um ou outro tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: N3o tive surto da esclerose utilizando o fumarato de dimetila, Negativo: ReagGes adversas
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon Copaxone, Positivo: Tive falha terapéutica com o betaferon. Apds 9 anos, tive que trocar o Copaxone pelo
Tecfidera por conta das reagdes do Copaxone., Negativo: Serem injetaveis

11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Maior conforto aos usuarios por se tratar de um medicamento administravel por via oral.

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Rebif 44 (Beta Interferon)., Positivo: Bom controle da doenga e esta ha muitos anos no mercado e tem
seus efeitos colaterais conhecidos., Negativo: Dificuldade de transporte por conta da refrigeragao, administracao injetavel - que além de ser dolorosa
deixa muitos roxos pelo corpo.

10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E necessario que esses medicamentos estejam a disposicdo dos portadores de EM para maior qualidade vida, diminuir avango da

doenca e internagdes em consequéncia diminuir gastos publicos e privado com complicagdes da doenga etc.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, betainterferona 1a, solumedrol e diversos corticoides, Positivo: Controle do percurso da
doenga, menos internagdes e sequelas dos surtos no geral de todas medicages que usei., Negativo: Acetato de glatiramer- inje¢es didrias com
efeitos colaterais imediatos a aplicagdo sdo muito desgastantes. Betainterferona 1a efeitos colaterais apds algumas horas e no dia posterior diminui
muito a produtividade e disposicdo etc
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10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Acredito que todos novos medicamentos dirigidos aos pacientes de esclerose multipla devam ser incorporados, pois serdo mais
opgdes para aqueles que desenvolvam resisténcia aos que ja estdo incorporados
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila (Tecfidera), Positivo: Facil adesdo, por ser via oral, Negativo: Dor estomacal, por um periodo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1-B (Betaferon), Betainterferona 1-A (Rebif), Betainterferona 1-A (Avonex), Acetato de Glatiramer
(Copaxone), Cloridrato de fingolimode (Gilenya), Fumarato de dimetila (Tecfidera) e Ocrelizumab (Ocrevus), Positivo: Todos eles contribuiram, por
um tempo, com a estabilidade da doenga , Negativo: Todos os medicamentos injetdveis causaram problemas de intolerancia na pele, além de mau
estar com dores pelo corpo. Ja os orais sdo mais tolerdveis

10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Recomendo porque eu, como paciente, tive que esperar alguns meses para conseguir de fato o uso do Tecfidera. Sendo que o
primeiro medicamento escolhido, dentro da regra da lista de primeira linha, acetato de glatiramer ndo teve efeito positivo no meu caso e com isso
tive 3 surtos.Se o Tecfidera ja fosse de primeira linha ja teria controlado a doenga desde o inicio e evitado os 3 surtos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: No meu caso o medicamento estad controlando a doenga. Desde que comecei a usa-lo a doenca
esta controlada. , Negativo: Rubor facial, vermelhidao, coceira na pele, diarreia e dor de estdbmago.
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer. , Positivo: Ndo tive nenhum efeito adverso. , Negativo: Ter que fazer aplicag8es todos os dias
era desagradavel.

10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Os pacientes precisam de acesso a diversas alternativas de tratamento.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, aubagio, ocrevus, Positivo: Tomei todos os do protocolo de EM, ndo me lembro do primeiro antes do rebif.
Todos estacionaram a progressdo da doenga por um ano a 7 anos, mas nao conseguiram frear a progressao das sequelas... Atualmente, vou passar a
fazer infus6es com o OCREVUS na esperanga de interromper as sequelas. , Negativo: Incontinéncia urinaria, ataxia, fraqueza muscular, desequilibrios

10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Ndo

10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Um avango no tratamento da EM
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Ser por via oral, controle dos surtos , Negativo: Dificuldade de acesso pelo SUS

10/11/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,

22 - Ndo

32-Nao
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10/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, A indicagdo deve ser do melhor tratamento para o paciente deve ser do médico. O paciente nao pode ser privado do tratamento
melhor indicado para seu caso.
22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrevus, infusdo semestral., Positivo: Ocrevus: estabilizagdo da doenga sem efeitos colaterais, além de aplicar a
medica¢do somente semestralmente. Tenho EMRR e ndo tive nenhum novo sintoma depois das infusGes, ndo tive nenhum efeito colateral. No meu
caso, O ocrevus é economicamente mais viavel, ja que as infusdes sdo a cada seis meses., Negativo: Nao tenho efeitos negativos para descrever
32- Nado
10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
32- Ndo
10/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Ndo
10/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Muitos pacientes poder3o ser beneficiados. E um direito do cidad3o .
cuidador de paciente 2 o . . . - e . A . -
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Para uso com a Esclerose Multipla. , Positivo: Diminui a intensidade e frequéncia das crises., Negativo:
Efeitos positivos muito superiores.
32- Ndo
26/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo sei ao certo, Positivo: Poucos efeitos positivos , Negativo: Sonoléncia
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo sei, Positivo: Ndo observado , Negativo: Sonoléncia
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Acho que todo paciente junto ao seu medico deve ter o poder de escolha, por isso a adicdo de mais um tratamento é muito

importante para essa liberdade.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Positivo: Nao sei dizer com certeza, mas acredito que ela tenha me ajudado no controle da evolucéo da

doenga., Negativo: MUITO EFEITOS COLATERAIS! O tratamento me fazia mais mal do que a propria doenca. Por isso ter mais opg¢des de tratamento é
tdo importante pois cada pessoa reponde as medicacdes de uma forma.
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11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcOes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44, Positivo: Estou no inicio do tratamento, irei saber se houve melhora em 9 meses, apés o exame de imagens
para detectar as lesdes., Negativo: Estou no inicio do tratamento, irei saber se houve melhora em 9 meses, apds o exame de imagens para detectar
as lesdes.

11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Ndo

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - betainterferona 1a, Positivo: Nenhum! Nenhum mesmo. Foi a pior experiéncia que tive com remédios na
vida., Negativo: Em todas as aplicagdes eu passava mal: além da inje¢do intramuscular dolorida toda semana, tinha febre, dor no corpo intensa,
enxaqueca, enjoo, tontura, calafrios, e as gripes constantes devido a imunidade baixa. Tomava no final de semana e os efeitos adversos duravam até
a segunda-feira. Minha semana tinha apenas 4 ou 5 dias, pois os outros eu destinava a betainterferona, ou seja, apenas para sofrer. Tive hepatite
medicamentosa, meus niveis de TGO e TGP chegaram a 20 vezes o valor normal. Meu neurologista pediu que parasse o tratamento para ndo perder
meu figado. Nunca mais tomei.

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Precisamos de op¢des de tratamento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Medicamento via orgk, sem picadas e menores efeitos colaterais, Negativo: E o Unico via oral
para esclerose multipla pelo SUS

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferom, Positivo: Nenhum, Negativo: Efeitos colaterais

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, natalizumabe, Positivo: Inibi¢do dos surtos, Negativo: ndo senti efeitos negativos
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11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Via oralPratico Pouco efeito colateral , Negativo: Vermelhiddo Cansaco
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 e 44, Positivo: Facil conseguir pelo SUS, Negativo: Dor no corpolnjecao dolorida Locais roxos

11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente a_Nio

32-Nao

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fago uso dessa medicacdo e hoje devendo de amostra gratis do laboratdrio.
22 - Nao
32-Nao

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Melhores condi¢Bes de tratamento, direito de escolha médico / paciente
22 - Sim, como paciente, Qual: Pulso terapiaGlatiramerTEC Fidera, Positivo: Nao é injetavel, quase nenhum efeito colateral, melhor qualidade de
vida, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Pulso terapia e glatiramer, Positivo: Nenhum, Negativo: Cansago, nauseas e vomitos

11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer, Positivo: Diminui¢do dos surtos da doenga, controle dos sintomas e da evolugdo, Negativo:
Mal estar no inicio do tratamento, rotina de injecGes subcutaneas diarias, reacdes nos locais de aplicacdo

11/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, O paciente convive com sintomas diario e necessita de medica¢do que minimeze riscos de surtos com efeitos colaterais controlaveis
22 - Nao
32-Nao

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona - 1 aplicagdo semanal , Positivo: ndo vejo coisas positivas, tive falha terapeutica , Negativo: falha
terapeutica, muitas dores no corpo, gripe constante.
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13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Precisamos de acessibilidade aos tratamentos
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida (Aubagio), Positivo: - Oral, sem injecdes, com isso indolor;- Pratico , Negativo: - A falta do medicamento
11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O medicamento é muito importante para os pacientes de Esclerose multipla
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone , Positivo: Em quatro meses, eu passei a andar e ouvir melhor. , Negativo: nenhum
11/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32.-Ndo
11/11/2019 Paciente 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Ele é via oral, Negativo: Dores abdominais horriveis, diarréia, vimito, nauseas intensas
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Positivo: Nenhum , Negativo: Dores locais, sintomas de gripe, dor no corpo e depressdo
11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Rebif 44, Natalizumab, Positivo: Copaxone teve efeito muito bom por 3 anos. Rebif usei apenas em
transicdo Em uso do natalizumabe com bons resultados, mas com algumas recaidas ( surtos), Negativo: Copaxone depois de trés anos ja ndo estava
respondendo de forma positiva, tendo muitos surtos.Rebif 44 fiz apenas 3 meses de uso mas meu organismo ndo se adaptou a Ele, sentia muitas
dores de cabeca E no corpo.
11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

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

22 - Sim, como paciente, Qual: Com o Tecfidera, Positivo: Senti melhora, médicos avaliaram positivamente o tratamento, diminui lesdes, ndo
surgiram novas, Negativo: Com o tecfidera ndo observei efeitos negativos

32 - Sim, como paciente, Qual: glatiramer, Positivo: Infelizmente ndo encontrei efeitos positivos, Negativo: Nao pude usar mais o glatiramer por
alergia e muito mal estar
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11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, SOU PACIENTE E ME ADAPTEI SUPER BEM AO TRATAMENTO, SEM EFEITOS COLATERAIS COMO TINHA COMO O REBIF E A
ADMINISTRAGAO VIA ORAL FACILITA A ADESAO, ALEM DE SUA EFICACIA SER MAIOR
22 - Sim, como paciente, Qual: PASSEI A TOMAR O MEDICAMENTO HA 6 MESES. EXCELENTE ADESAO, Positivo: ADESAO AO TRATAMENTO, MAIOR
EFETIVIDADE CLINICA, EFEITOS COLATERIAS TOLERAVEIS EM RELACAO AO TRATAMENTO ANTERIOR, Negativo: SEM EFEITOS NEGATIVOS ATE O
MOMENTO

32 - Sim, como paciente, Qual: REBIF, Positivo: EFEITOS POSITIVOS COM A DIMINUIGAO DA ATIVIDADE DA DOENGA, Negativo: EFEITOS COLATERIAS
RECORRENTES, DIFICIL TRANSPORTE POR SER REFRIGERADO, INJETAVEL.

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44MCG , Positivo: Foi informado que sua tecnologia causava menos efeitos colaterais. , Negativo: A medicagdo
causava pequenas irritagdes na pele com seu uso continuo.

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1 B, Positivo: Controle dos surtos, Negativo: Dor de cabeca, dor no corpo, muita fadiga

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, concorda, porque dentre as poucas opgdes agora vai ter mas um tratamento para primeira linha.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e atualmente natalizumab, Positivo: natalizumab estabilizou a doenca, Negativo: rebif muitos mau esta e efeito
colateral além de ter varias lesdes novas com surtosnatalizumab sé a questao do virus JC

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Melhor até hoje com menos efeitos colaterais. Depois que comecei o tratamento com o tecfidera
ndo tive mais surtos, Negativo: Dor no estdmago devido a gastrite pré existente e sensacdo de calor

32 - Sim, como paciente, Qual: Gylenia, Positivo: Moderno, Negativo: Muita dor no estbmago

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon e natalizumab, Positivo: Retardo da doenca, Negativo: Efeitos colaterais

11/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo, o que é essencial para o bem estar do paciente e melhora de sua qualidade de vida. A Esclerose
Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de
opgGes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas opgdes, aprovada pela ANVISA.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsdoterapia com solu-medrol., Positivo: Melhora dos sintomas de diplopia e tontura associados a 12 surto de
EMRR., Negativo: Efeitos colaterais como dor de cabega, insdnia, aumento de ansiedade, tremores e formigamentos.
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14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente a_Nio
32- Ndo
14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Com a medicagdo aceita, pode ajudar muitos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tive experiéncia com o Betainterferon, e a teriflunomida., Positivo: O Betainterferon me ajudou bastante no comeco
do tratamento da doenca, e agora o teriflunomida é um excelente remédio., Negativo: Possui fadiga, alteracdo no sono.
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opg¢des seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opgdes, aprovada pela ANVISA.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex , Positivo: Ndo tem , Negativo: Dor no local de aplicagdo. Sentiu muito mal estar. E recusou no
meio do tratamento as aplicacdes
14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Sou portador da doenga e o meu maior desejo é ndo deixar a doenga progredir de forma que comprometa minha qualidade de vida,
com uma medicdo de primeira linha certamente o sucesso do controle da doenga seria mais facil!!!
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 e Tecfidera, Positivo: Rebif 44 o ponto positivo que é de facil acesso, o tecfidera tras uma melhor qualidade
de vida por se tratar de uso oral., Negativo: Rebif 44 por se tratar de aplicagdo via agulhadas tras uma qualidade de vida complicada por deixar
hematomas e o tecfidera trds sintomas como vermelhiddo!!!
14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Mais op¢des de tratamento nos garante uma qualidade melhor na vida com esclerose multipla.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer e fingolimode, Positivo: Com acetato fiquei 7 anos tendo surtos moderados e sem
incapacidades maiores. Com o fingolimode estou ha 5 anos e tive apenas dois surtos leves. E estamos conseguindo controlar a EM., Negativo:
Acetato - Dor no local Fingolimode - imunossupressao, vertigem, dor de cabega, fadiga.
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14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose

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

14/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon e natalisumab, Positivo: Betaferon nao tive nada de positivoNatalisumab diminuiram minhas lesdes e
melhorou a qualidade de vida, Negativo: Betaferon piorou tudo, mal conseguia andar O natalisumab ndo sinto nada

14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E fundamental a existéncia de opgdes variadas para o tratamento da EMRR.
22 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer, Fumarato de Dimetila., Positivo: Pratico e facil os procedimentos. Contribuiu positivamente
para o tratento., Negativo: Ndo obtive efeitos negativos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer., Positivo: Resultados aceitaveis no tratamento., Negativo: Dificuldade na manipulagéo .

14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O melhor tratamento quem decide é o médico e paciente
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Ele é via oral e com poucos efeitos colaterais, Negativo: Rubor. Mas é suportavel e passageiro
32-Nao

14/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, glatiramer, natalizumabe e ocrevus , Positivo: Ocrevus foi o Unico que estabilizou a doenca, Negativo: Nenhum
dos 3 primeiros medicamentos conseguiu controlar a doenga e os protocolos a seguir atrasam a mudanga de medicamento.

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose

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

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

2-Nao

32-Ndo
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14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Muito eficaz e necessario
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O fumarato de metila mostrou-se com um razodvel custo beneficio. E um medicamento via oral, trazendo mais conforto ao paciente.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A, Positivo: Rapido controle da EMRR, diminuiu os surtos., Negativo: E um medicamento via
subcutanea, trazendo um desconforto enorme para mim; tem uns efeitos colaterais frequentes (dor de cabeca e dor no corpo).

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, Seria interessante ter uma opg¢ao em comprimido para o tratamento.

cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao

14/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nso
32-Ndo
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14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E importante garantir o maior nimero de opgdes terapéuticas, para que paciente e médico responsavel fagam a melhor escolha,
considerando as especificidades de cada paciente.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila 120mg (inicio do tratamento), e 240mg (a partir do 20 més, até o presente). O medicamente foi
prescrito em razao dos efeitos adversos dos anteriores: Betaferon (primeiro medicamento utilizado apds o diagndstico) e Acetato de Glatiramer
(prescrito apds efeitos adversos do medicamento anterior). , Positivo: As reagdes iniciais ao Fumarato de Dimetila foram menos intensas e
desapareceram apds o terceiro més de utilizagdo. A adesdo ao tratamento é muito tranquila, por se tratar de medicamento oral e ndo injetdvel
como os anteriores. Apresentei reducdo de lesGes apds o inicio do tratamento com fumarato de dimetila., Negativo: A aplicacdo de medicamento
injetavel era limitante na medida exigia planejamento prévio de transporte do medicamento, aplicadores, local para guarda, além do préprio local
para aplicagdo. Sendo diabética dependente de insulina, com baixo peso, havia também um nimero limitado para aplicagdao de mais uma injegao
subcutanea (ao todo eram 5 aplicagdes por dia).
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon e Acetato de Glatiramer, Positivo: Controle da progressdo da doenca., Negativo: A aplicacdo de
medicamento injetavel era limitante na medida exigia planejamento prévio de transporte do medicamento, aplicadores, local para guarda, além do
proprio local para aplicagdo. Sendo diabética dependente de insulina, com baixo peso, havia também um nimero limitado para aplicagdao de mais
uma injecdo subcutanea (ao todo eram 5 aplica¢des por dia).
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Fago uso deste medicamento e ainda ndo consegui receber pela Riofarmes
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Apds o uso do Tecfidera fornecido pelo meu neurologista ndo tive mais nenhuma les3o ativa.
Tenho Esclerose Multipla e ele esta estabilizando a doenca, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer , Positivo: Nenhum, Negativo: Houve falha terapeutica, houve lesGes ativas e novos surtos
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Concordo, pois quanto mais medicamentos disponiveis para tratamento, melhor a qualidade de vida do paciente.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone 20, Positivo: Controle na evolugdo da doenga, ndo teve nenhum surto em 2 anos de uso.,
Negativo: Vermelhiddo, inchago no local de aplicagdo.Aguardando o copaxone 40 ser incorporado para diminuir o nimero de aplicagdes.
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, CONCORDO FORNECIMENTO
cuidador de paciente 22_ Nio
32-Ndo
14/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Maior efeito positivo observado

22 - Nao

2-Nao
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14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Sim, porque os medicamentos sugeridos para a primeira linha sdo fracos para quem apresenta uma esclerose muito agressiva. Tenho
cuidador de paciente pena de ver os comentarios de quem tem crise apesar de tomar uma injegdo didria.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: INTERFERON - COPAXONE - TYSABRI - FINGOLIMODE, Positivo: TYSABRI - MEDICAMENTO EXCELENTE.
REVERTEU AS SEQUELAS ANTERIORES. UNICO DEFEITO E O PERIGO COM VIRUS JVCFINGOLIMODE : BOM MEDICAMENTO, Negativo: INTERFERON -
TREMORES E ALERGIACOPAXONE - DUAS CRISES EM UM MES
15/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone e, atualmente, Natalizumabe, Positivo: Avonex era uma inje¢do apenas uma vez por semana, mas
tive efeitos colaterais. COPAXONE, embora fosse todos os dias, consegui me manter por 8 anos com poucas recidivas. Natalizumabe é intravenoso
uma vez a cada 28 dias, o que facilita bastante a aderéncia ao tratamento., Negativo: Avonex - febre altaCopaxone -
inje¢do.todos.os.diasNatalizumabe - leucoencefalopatia multifocal
10/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Com o Fumarato de Dimetila (Tecfidera), Positivo: J4 estou usando o Tecfidera ha um ano. Por ser uma medicagao via
oral, facilitou minha adesdo ao tratamento e estabilizou a doenga, pois ndo tive nenhum novo surto durante o periodo de uso., Negativo: Nenhum.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone., Positivo: Nenhum., Negativo: O medicamento é de uso diaro e injetavel.Tive dois novos surtos durante o
ouro do medicamento.
15/11/2019 Paciente 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior nimero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22/ Rebif 44/ Tysabri, Positivo: Tysabri tem me feito muito bem, sem problemas colaterais., Negativo: Rebif me
fez muito mal, muitos efeitos colaterais, foram as marcas roxas e hematomas em cada lugar da aplicacdo.
15/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 -Nao

32-Nao
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15/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E IMPORTANTE AMPLIAR A LISTA DE REMEDIOS PRA EM, UMA VEZ QUE SE APRESENTA CADA VEZ MAIS COM SINTOMAS E FAIXA

ETARIAS DIFERENTES DAS DESCRITAS.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: BETAFERON, TYSABRI, COPAXONE, Positivo: CONTER SURTOS DE EM, CONTROLE DA DOENCA., Negativo: TYSABRI:
IMUNIDADE BAIXAVA MUITO

15/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Poder optar por esse medicamento na primeira linha de tratamento da mais seguranca ao paciente, pra ndo enfrentar logo de cara as
agulhas enormes do avonex.

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, copaxone, fingolimode, natalizumabe e tecfidera., Positivo: Todos faziam eu me sentir bem, vencer a fadiga,
Negativo: Avonex: efeitos colaterais de gripe muito forte, me.derrubavam por dois dias.Fingolimode: abaixou minha imunidade demaisTecfidera:
enjoo, dor no estdmago, coceira, rubor
32 - Sim, como paciente, Qual: Vitamina D, Positivo: Tirou a fadiga, Negativo: Sem.efeitos
15/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
2.-Nao
15/11/2019 Paciente 12 - Concordo, O médico e o paciente precisam de mais opgoes para tratamento.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon 1a 22mg e 44mgAcetato de Glatiramer, Positivo: Ambos reduzem meu nimero de surtos e melhoram
minha qualidade de vida., Negativo: Comegam a dar problema depois de um tempo. Os interferons me davam muita enxaqueca, enjéo, dor no
corpo, dores, edemas e inchaco nds locais da aplicacdo por dias, ou até semanas. Manchava minha pele nesses pontos.O acetato de Glatirdmer s6
tem me dado edema e inchago nds locais de aplicagdo por cerca de 24horas.

15/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Pacientes e médicos tem o direito de escolher a medicagdao que se adequa a cada caso. A doenga é a mesma nos pacientes mas as
manifestacOes sdo de varios tipos e por isto devem ser analisadas caso a caso. O que serve para paciente pode nado fazer bem para outro. Tendo
apenas um numero restrito de medicamentos na primeira linha dificulta o maior comtrole da doenga.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya e betainterferon, Positivo: O gilenya é um 6timo medicamento. Facil manuseio por ser oral e traz menos
efeitos colaterais, Negativo: O gilenya teve que ser retirado via judicial por ndo estar na primeira linha do sus. Ele era melhor para meu caso mas o
susu nao linerou ele para mim.

15/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Beta interferon 1a, Positivo: Ainda ndo sei dizer direito, agente acredita que pode estacionar a
doencga, Negativo: Fica prostrado no dia seguinte, ndo levanta da cama nem pra comer, fica mto debilitado
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15/11/2019

Paciente

12 - Concordo,

15/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Paciente e médico devem decidir qual é a melhor opgao de tratamento de modo individualizado, se existe essa opgao de tratamento
com o fumarato de dimetila, que seja liberado para o paciente.

22 -Nao

32-Néao

14/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Diminui¢do da tontura, do formigamento, dos espasmos, da vista embacgada, da incontinéncia
urindria, da dor no estobmago, Negativo: No primeiro e segundo més, tive dor de cabega e na garganta. Hoje ndo tenho mais efeitos colaterais

15/11/2019

Paciente

12 - Concordo, Acho de suma importancia tomarmos remédios mais modernos e eficaz.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Somente a pulssoterapias e corticoide diarios. Estou aguardando anciosa meu medicamentos pelo SUS. J4 iniciei o
processo na farmdcia escola da UFSC., Positivo: Pulssoterapias trouxe volta minha visdo., Negativo: Engordei muito com as taxas altas de corticoide.
Tudo isso até receber meus medicamentos.

14/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Ndo

32-Nado

15/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Sem surtos, Negativo: Nenhum

32-Nao

15/11/2019

Paciente

12 - Concordo, E mais uma opgéo para iniciar o tratamento.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, betaferom e copaxone., Positivo: Nenhum aparente. , Negativo: Avonex: aumento significativo de trés vezes
mais das enzimas hepaticas. Betaferom: intolerancia as injecGes. Copaxone: falta de ar repetidas vezes.

14/11/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Controle na quantidade de surtos , Negativo: Rubor

32-Néao
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14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, E importante ter outras opcdes de tratamento inclusive via oral
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Aubagio, gilenya, interferona, Positivo: Tomei interferona por muitos anos com poucos efeitos colaterais até que teve
uma falha terapéutica e troquei pelo gilenya que teve uma resposta positiva porém com aumento consideravel de taxas de gamagt e outras taxas.
Interrompi o tratamento e passei para o aubagio que tomei durante 2 anos porém sem a resposta esperada., Negativo: ldem

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Acredito ser mais uma opg¢ao de tratamento para pacientes acometidos Esclerose Multipla.

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetato de Glatiramer, Positivo: Consideramos positivo o fato de apds um ano e meio de tratamento e
ao menos até o momento ndo apresentar muitos efeitos colaterais. , Negativo: Muito negativo a necessidade de aplica¢do diaria de injecdo. Também
é ponto negativo o transporte do medicamento por necessidade de refrigeracao.

14/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya - cloridrato de fingolimode, Positivo: Auséncia de surtos, recuperacdo de quase todas as sequelas, melhora da
qualidade de vida, Negativo: Nenhum em relagao ao uso do medicamentoMas dificuldade em obter o medicamento que é muito caro e a
distribuicao pelo governo é irregular

14/11/2019 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22, Positivo: Estagnagdo da progressao, Negativo: injetavel com muitos efeitos colaterais

14/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Tudo que puder nos ajudar na qualidade de vida, para aprender a viver melhor com E M sendo que as medicagao sdo caras e 0s
planos da satide ndo cobrem os custos
22 - Sim, como paciente, Qual: Iniciar o uso de glatiramer estou na 3 injecdo, Positivo: Mais disponibilidade para atividades diarias e caminhar e
tomar banho sem ajuda, Negativo: Coceiras e inchago nds locais de aplicagao
32- Nado

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento

cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose

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

14/11/2019 Paciente 12 - Concordo,

22 - Nao

32 -Néao
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14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A inclusdo desse medicamento em primeira linha, garante que médico e paciente tenham livre direito de decidir o melhor tratamento
cuidador de paciente para cada caso e o momento ideal de utiliza-lo.Ampliar o arsenal terapéutico é medida necessaria para atualizar o Protocolo Clinico de Esclerose
Multipla e permite maior possibilidade de tratamento ao paciente. A Esclerose Multipla se manifesta de diferentes modos em cada paciente e, por
isso, devem ser dadas ao médico e ao paciente o maior niumero possivel de opgdes seguras e eficazes. O medicamento em questdo é uma dessas
opcoes, aprovada pela ANVISA.
22 -Nao
32-Néo
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Assim teremos mais opgoes de tratamentos logo no comeco do diagnostico
cuidador de paciente 22 _ Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Meu filho toma rebif, Positivo: Ate o momento ele esta ate bem . Os efeitos colaterais sao fracos,
Negativo: Ele funciona ate bem . Naia e fraco pra downga
15/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Acho de suma importancia tomarmos remédios mais modernos e eficaz.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Somente a pulssoterapias e corticoide didrios. Estou aguardando anciosa meu medicamentos pelo SUS. J4 iniciei o
processo na farmdcia escola da UFSC., Positivo: Pulssoterapias trouxe volta minha visdo., Negativo: Engordei muito com as taxas altas de corticoide.
Tudo isso até receber meus medicamentos.
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Néo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Preserva ao ser humano paciente melhor qualidade de vida
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Nao
13/11/2019 Profissional de satude 12 - Concordo,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fumarato de dimetilamina, Positivo: controle parcial da doenc¢a Adesdo ao tratamento, Negativo:
Nauseas, diarreia transitdrias Flushing

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betainterferonas, glatiramer NatalizumabeFingolimode Ocrelizumabe, Positivo: Os dois primeiros falha
terapéutica em mais de 30% dos pacientes e reacdes locais e sistémicas Natalizumabe: LempFingolimode: efeitos cardiacos, linfopenia, Negativo:
Todos oferecem controle parcial e devem ter indicagdo especifica por gravidade da doenca
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13/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
2-Nao
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
32- Ndo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
2.-Nao
13/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao
13/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Nado
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Os doentes precisam demais desse medicamento para sobreviver e ter qualidade de vida. O preco do medicamento é absurdamente
cuidador de paciente alto e os pacientes ndo tem condigGes de fazer o tratamento.
22 -Nao
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Considerando-se as sequelas decorrentes da esclerose multipla é fundamental que pacientes tenham como esperanga e alento
cuidador de paciente medicamentos como o referido.Puoer criar um filho ou conviver com satde por mais tempo com entes queridos é algo que ndo tem preco. O
principio da solidariedade social ganha uma razao de ser maior ainda quando destinamos parte dos impostos para agdes como essas.
22 - Ndo
32 - Nado
13/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, O medicamento é caro e a maioria da populagdo ndo tem como arcar com esse custo. Entdo, como parte da seguridade social, no

tocante a saude, é importante que o Estado retorne a sociedade com esse tipo de assisténcia.
22 - Ndo

32 -Ndo
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14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Acho que os medicamentos via oral possui maior adesao pelo paciente e que ocorre muitas falhas terapeuticas devido a falta de
cuidador de paciente adesao pelo paciente por ser via injetavel
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: B Interferon, Positivo: Consegue retardar os efeitos da doenga, Negativo: Muitos efeitos
adversosBaixa adesdo ao tratamento por ser via injetavelinjetavel
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao
13/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Para Arterioesclerose, Positivo: Garante uma maior qualidade de vida para o paciente, Negativo:
Cansacgo
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Ndo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 -Nao

32-Nao
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13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente a_Nio
32-Ndo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Considerando a importancia do tratamento, sem interrupgdo, a melhora na qualidade de vida e, até mesmo, o controle da doencga,
cuidador de paciente além do altissimo prego do medicamento, fato que impossibilita o tratamento popular, classifico como essencial o fornecimento do fumarato de
dimetida pelo SUS.
22 - Nao
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E essencial para o tratamento adequado.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Diminui as crises., Negativo: E muito caro.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Diminui muito as crises., Negativo: E muito caro
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Nido
15/11/2019 Paciente 12 - Concordo, Mais opgdes de tratamento para uma doenca ainda complexa.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon e glatiramer. Ambos injetaveis., Positivo: Temperatura corporal estavel., Negativo: Nao impediu surtos
e fiquei com sequelas metabdlicas graves.
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 -Ndo

32-Nao
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13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
14/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Concordo.
22 - Ndo
32-Nao
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, pois no momento é primordial para o paciente ter uma vida mais saudavel.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
2-Nao
14/11/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,

2-Nao

32 -Ndo
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14/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,

14/11/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
2-Nao

32 -Ndo

14/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 -N3o

2-Nao

14/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao

32 -Né&o

13/11/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Qualquer alternativa a mais para um tratamento de saude é valida.
22 - Ndo

32-Nao

13/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - N3o

32 -Ndo

13/11/2019

13/11/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - N3o

32-Nao

12 - Concordo, Como profissional da saude entendo a importancia desta medicagao para os pacientes portadores da doenga, sei que a mesma é
padrdo ouro para o tratamento, seria muito valida sua liberacdo pelo SUS.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Tecfidera, Positivo: Pude notar melhora significativa nos sintomas e na qualidade de vida de pacientes em
uso da medicacdo. , Negativo: Ndo notei efeitos negativos.

32-Néao

13/11/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
2-Nao

32-Nao
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13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E importante a aprovacio desse medicamento para dar mais conforto aos pacientes principalmente aqueles que tem fobia de agulha,
cuidador de paciente se sentir mais confortdvel com um remédio cm tecnologia mais avangada .
22 -Nao
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nso
2-Nao
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Remédio de suma importancia para as pessoas acometidas da doenga esclerose multipla e de dificil acesso.
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - Nso
32-Ndo
13/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Nao
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14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao

14/11/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
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