Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Técnico - Nusinersena para tratamento da Atrofia Muscular

Dt. contrib.

Contribuiu como

Espinhal 5q tipo Il e Il (inicio tardio) - Conitec

Descrigao da contribuicao Referéncia

25/11/2020

25/11/2020

25/11/2020

25/11/2020

Paciente

Interessado no tema

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo. Sou ame tipo 3 e quero esperanca em meio a tanta desinformacao

12 - Discordo

22 - Sim,As criangas ame tipo 2 e 3também precisam do spiranza para evitar a progressao da doenca.
32 - Nao

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Discordo. Discordo,pois é necessario que todos tenham acesso a medicacdo,sendo de extrema
importancia que o SUS oportunizar esta medicacdo a todos os pacientes.

22 - Ndo

32 - Ndo

42 - Ndo

52 - Ndo

12 - Discordo. Minha filha faz uso da mediagdo SPINRAZA e hoje tem uma qualidade de vida significativa, a

parte respiratéria dela melhorou considerdvel, equilibrio de tronco, e amplitude dos movimentos
consideraveis.

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

25/11/2020

25/11/2020

25/11/2020

25/11/2020

Profissional de saude

Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo. A medicagdo em questdo é de grande importancia para a qualidade de vida dos pacientes com
AME e devido ao seu alto custo deve ser oferecido aos pacientes de forma gratuita.

22 - Ndo

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - N3o Concordo e N3o Discordo. NOS CONHECEMOS MUITO PACIENTE QUE OBTIVERAM EXCELENTES
RESULTADOS

22 - Sim, Clique aqui
32 - Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Tofas as pessoas tem direito de realizar seu tratamento independente de idade. E necessario
mais estudos para constatacao da importancia do medicamento nesses tipos de AME.

22 - Sim,Atendo paciente do tipo AME |l fazendo uso de medicamento e vejo a notoria melhora e avancos
relacionados ao ganho terapeutico fonoaudiologico, contudo e necessario mais estudos na area.

32-Nao

42 - Nao

52 - Nado

12 - Discordo. Os familiares véem beneficios nonuso da medicacdo. Uma doenca que sem a medicacao as
criangas perdem a mobilidade

22 - Sim,Familiares veem progresso

32 - Sim,Menos corrupg¢do mais valores disponiveis para esses casos

42 - Sim,Menos corrupg¢ao maior valor para esses casos

52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

25/11/2020

25/11/2020

25/11/2020

25/11/2020

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Eu atendo uma paciente que tem AME tipo Il, que faz uso do medicamento, e apds o uso, a
paciente teve uma evolucdo bem significativa, onde teve melhora de amplitude de movimento, equilibrio e
forca muscular.

22 -Ndo

32-Nao

42 - Nao

52 - Ndo

12 - Discordo. Minha filha é AME tipo 3 e esta tendo grandes melhoras com o medicamento, entdo discordo
totalmente.SPINRAZA para todos, somos a prova&#128591;

22 - Sim,Podem analisar as melhoras da minha filha, fazemos questdo de contribuir com o estudo e privas
clinicas de melhora.

32 - Ndo
42 - Nao
52 - N3o

12 - Discordo. Vé-se clara a necessidade de milhares de criangas que precisam desse medicamento para
manutencdo da vida!!!

22 - Nao
32-Nao
42 - Ndo
52 - Nao

12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao

42 - N3o

52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

25/11/2020 Profissional de saude 12 - Discordo. Todos deveriam ter direto ao tratamento.

25/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22 - Nao
32 - Ndo
42 - N3o

52 -Sim,

25/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Sim,
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo
25/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. As publicagGes mostram que tem efeito positivo parando a doenca e os profissionais da saude
cuidador de paciente gue trabalham com pacientes afirmam o que esta nas publicacdes.
22 - Nao
32 - Nao
42 - Ndo
52 - Nao

25/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. As publicacdes mostram que tem efeito positivo parando a doenca e os profissionais da satude
cuidador de paciente que trabalham com pacientes afirmam o que estd nas publicagdes.

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

25/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Deveria ser para todos os niveis
cuidador de paciente

42 - N3o
52 - N3o

25/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

25/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. EU DISCORDO PORQUE ACHO QUE NAO DEVERIA HAVER DIFERENCAS DE TIPOS . Até porque
cuidador de paciente todos os tipos de ame sao risco !

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Sim,Acho um absurdo o valor ainda mais no pais em que vivemos hoje em dia !
52 - Ndo

25/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Minha filha tem ame tipo 2Isso ja € um bom motivo.ok
cuidador de paciente

22 -Nao
32 - Nao
42 - N3o

52 - N3do
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

25/11/2020 Familiar, amigo ou a - Discordo. Entendo ser uma possibilidade de melhora na vida do pacienta
cuidador de paciente
22 - Nao
32-Nao
42 - N3o
52 - Ndo
25/11/2020 Profissional de saude a - Discordo. Os pacientes com AME tipo Il e lll precisam ser tratados e o mais breve possivel, pois sdo

criangas, jovens e adultos jovens que tém habilidades motora que devem ser mantidas para continuarem
tendo vida produtiva e poderem contribuir socialmente e economicamente.

2 - Sim,Hd 3 anos realizo a aplicagdo de Spinraza (Nusinersena) em criangas e adolescentes com AME tipo Il Clique aqui
e lll, além de adultos com AME tipo Il e lll. Todos esses pacientes tratados apresentaram beneficios,
ganharam forca e melhoraram na coordenac¢do motora, conseguindo voltar a escrever sozinho, comer
sozinho e puderam dispensar os cuidadores. Sendo que se esses mesmos pacientes ndo tivessem sido
tratados, evoluiriam para tetraplegia completa e necessitariam de cuidador em tempo integral.
32 - Sim,Esse pacientes com AME tipo Il e Il sendo tratados poderdao completar o ensino e ter uma profissao Clique aqui
para contribuir economicamente e deixar de serem dependentes econémica e fisicamente.

42 - Sim,0 custo do tratamento medicamentoso a longo prazo é menor que o custo do tratamento com Clique aqui
fisioterapia, cuidados respiratérios, atendimentos domiciliares, além de beneficio por invalidez, necessidade
de cuidador (sendo que mais alguém da familia deixara de trabalhar e contribuir economica e socialmente).

2 - Sim,As pessoas com AME tipo Il e Il tem cognitivo normal, tendo o direito de manterem a fungao Clique aqui
motora para poderem exercer suas habilidades e conseguirem ter vida econdmica independente, além de
nao necessitarem de cuidador e poderem desempenhar todas as suas habilidades de vida didria.
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

25/11/2020

26/11/2020

26/11/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo.
H#TAMUJUNTOATEOFIM&#128591;&#127997;&#127463;&#127479;&#128074;&#127997;&#128737;&#6503
9;&#9876;&#65039;&#127993;#IGUALDADEPARATODOS&#128591;&#127997;&#127463;&#127479;&#1280
74;8&#127997;#FILIPENSES 4, 4 -
13&#128591;&#127997;&#127463;&#127479;&#128074;&#127997;&#128737;&#65039;&#9876;&#65039;
&#127993;#EFESIOS 6, 10 -
208&#128591;&#127997;&#127463;&#127479;&#128074;&#127997;&#128737;&#65039;&#9876;&#65039;
&#127993;#CORINTIOS | 1-
13&#128591;&#127997;&#127463;&#127479;&4#128074;&#127997;&#128737;&#65039;&#9876;&#65039;
&#127993;#ROMANOS 8, 30 -
39&#128591;&#127997;&#127463;&#127479;&#128074;&#127997;&#128737;&#65039;&#9876;&#65039;
&#127993;#DESISTIRIAMAIS&#9996;&#127997;&#128074;&4#127997;&#128077;&#127997;

22 - Nao

12 - Discordo. O medicamento é de extrema importancia. A Proposta deve ser analisada novamente e aceita.

22 - Nao
32-Ndo
42 - Ndo
52 - Nao

12 - Discordo. Foram observadas melhorias com o tratamento.
22 - Nao
32 -Nao

42 - Nao
52 - N3o
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

26/11/2020

26/11/2020

26/11/2020

26/11/2020

26/11/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo. Temos casos comprovados que o medicamento é eficaz também para os tipos 2 e 3, em todo
Brasil e no mundo, pacientes desses tipos tiveram melhoras significativas, por exemplo, Maeli Almeida
Antunes 16 anos do RS, com 4 doses ja tem ganhos motores e respiratérios significativos, por isso discordo e
sou favoravel a que TODOS tenham acesso a medicagdo.

22 - Nao
32-N3o
42 - N3o

52 - N3do

12 - Discordo. TODOS pacientes com AME, independente do tipo, NECESSITAM DE TRATAMENTO!!!

22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Acho desumano
22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo

52 - N3do

12 - Discordo

22 - Ndo
2-Nao
2-Nao

52 - Ndo

12 - Discordo. Ja esta provado os beneficios para os pacientes Com AME 2 E 3.
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao

52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como

26/11/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

26/11/2020 Profissional de saude

26/11/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

26/11/2020 Interessado no tema

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Spiranza é essencial e Unica esperanga para muitos portadores de ame 2 e 3

42 - Sim,Vidas ndo tém valor. Se o governo organizar direitinho, ndo vai ter impacto. Isso ndo é justificativa
para a ndo incorporacao!

52 - Ndo

12 - Discordo. Apesar de ser uma doenca rara, isso ndo significa que devemos deixar aqueles que infelizmente
é portador da doenga, sem seu devido tratamento e de graga, aja visto que, quando acometido numa crianga
de baixa renda, a mesma ndo ird ter uma perspectiva de vida com mais qualidade, entdo é de obrigacdao do

Estado juntamente com a sociedade, reivindicar o direito e acessibilidade ao tratamento. e dessa forma fazer
jus ao direito de igualdade social.

22 - Nao

32-Ndo

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Discordo. Tenho uma filha com AME 3 que a doenca esta se agravando rapidamente e perdendo todos os
movimentos

22 - Nao

32-Nao

42 - N3o

52 - Nao

12 - Discordo. Pelo que foi exposto no relatério, o grande problema é o custo. Entretanto, se o medicamento

nao for disponibilizado no SUS, as chances de um paciente que necessita dele ter acesso sdo muito pequenas.
Serd que quem precisa do medicamento ndo deveria ter a chance de ter uma qualidade de vida melhor?

Quando se trata de saude, havendo um medicamento para o tratamento de uma doenga, é justo negé-lo a
guem de fato precisa?

22 -Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Referéncia

26/11/2020

26/11/2020

26/11/2020

26/11/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao

12 - Discordo. Pois tenho uma sobrinha que tem atrofia muscular espinhal,esta perdendo as forgas, cada dia
mais, e precisa URGENTE da medicacao.

42 - N3o

52 - Nao

12 - Discordo. Varios estudos, em varios paises, ja comprovam que o medicamento aplicado em pacientes
tipo Il e Ill que possuem Atrofia Muscular Espinhal 5g, melhora os movimentos motores e a qualidade de vida
dos portadores, principalmente os de Tipo Ill. E sabendo que é uma doenca degenerativa os portadores

devem ter acesso ao medicamento antes que haja maiores complicagdes e muitas das vezes tornando mais
dispendiosa o tratamento das possiveis complicacdes para o Sistema Unico de Saude.

22 - N3o
32 -Nao

42 - Sim,Com as complicacdes advindas do agravamento da doenca, por ser degenerativa, pode e acarretard
ao SUS uma gama de outros tratamentos paliativos e a¢des judiciais para aquisicao de aparelhos e outros
servicos o que poderd tornar o tratamento mais caro e muito mais desgastante, tanto para os governantes,
judiciario e também familiares.

52-Nao

12 - Discordo. Tenho uma neta que tem atrofia muscular espinhal,e estd perdendo as forgas e os
movimentos , cada dia mais e mais,ela estd precisando da medicacdo com urgéncia.

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Minha neta tem atrofia muscular espinhal...tem ame 3Esta com dificuldade motora...perdendo
os movimentos dia apos dia...precisando com URGENCIA da medicacao...por isso discordo!!!

22 - Nao

32-Nado

42 - Nao

52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como

26/11/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

26/11/2020 Profissional de satde

26/11/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

26/11/2020 Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Conhego mais de uma pessoa com AME tipo 2 e 3, e s6 com maior contato com elas que pude
entender o quao importante é lutar por essa causa, essas pessoas precisam de qualidade de vida e alguma
expectativa de vida decente! Uma das minhas amigas com essa doenca ja estd perdendo a visdo e a
coordenacdo motora total, se o governo nao negligenciasse a doenca e implementadas o uso do Spinraza
para os tipos 2 e 3 de AME de uma vez no SUS, talvez ela tenha alguma chance de uma boa vida e trabalhar
com o que ela gosta, por exemplo. Nao s6 a vida dela como muitas outras iriam melhorar, é questdo de
humanizar e dar uma chance de uma vida digna pra essas pessoas!

22 - Nao
32-Nado
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. O spiranza ja se mostrou benefico para todos os tipos de AME, por isso é necessdario o uso dele
nos pacientes com AME

22 - N3o
32 -Nao
42 - N3o

52 - Ndo

12 - Discordo. Os bebés precisam dessa medicacao.

22 - Nao

32 - Sim,A medicacdo é muito cara.

42 - Ndo

52 - Sim,Bebés estdo morrendo. Ajudem por favor.

12 - Discordo. E fundamental ampararmos.todos os.pacientes com.ame em qualquer estagio do tto

eprovermos a.medicacao via sus devido aos custos altissimos.os levando a. Sequelas permanentes e
ou.morte caso.nao tratado o mais.precocemente.possivel

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

26/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. E importante que o medicamento SEJA incorporado ao SUS justamente por ser extremamente
cuidador de paciente caro e de suma importancia para os portadores dessa doenca.

42 - N3o
52 - Nao
26/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. todas as criangas com ame seja qual tipo for precisam do spiranza para que a doenga nao
progrida
22 -Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo

26/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22-Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
26/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo
2-Nao
2-Nao
2-Nao

2-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

26/11/2020

26/11/2020

26/11/2020

26/11/2020

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Concordo. InUmeros paises desenvolvidos e até a nossa Anvisa, aprovaram uso Spinraza para todos os
tipos e idades. Foi passado por varios anos criteriosos de pesquisas . Tantas pessoas morrendo a espera de
algum tratamento pra essa doenca rara e fatal , porqué agora “ travar” o direito de viver de muitos? E se
fosse algum filho de vocés? Tém alguma outra opcao melhor pra trazer a esses pacientes? Sao ou ndo a favor
da vida? Deus s6 faz o impossivel, o que é possivel cabe a nds, ou sentiremos a mao de peso do Senhor, pois
esta escrito na Biblia :Romanos 1-18. “ Portanto, a ira de Deus é revelada dos céus contra toda impiedade e
injustica dos homens que suprimem a verdade pela injustica”

22 - Sim,Spinraza foi comprovado enquanto pesquisado, eficacia estabilizando a progressdo da doenca (
degenerativa e fatal) , que ja € uma GRANDE vitdria , como também melhora fungdo pulmonar e motora,
como até ganhos.

32 -N3o
42 - N3ao

52 - Ndo

12 - Discordo

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Ja foi comprovada a eficacia desse medicamento nas AME tipo 2 e 3.

22 - Nao
32-Nado
42 - Nao
52 - Ndo

12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
42 - N3o

52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

26/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

42 - N3o
52 - N3o

26/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

26/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. O remédio precisa ser liberado pelo SUS porque hd pessoas com AME sem condi¢des
financeiras para pagar a medicagdo

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

26/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Pois acredito que todos merecem ter acesso aos tratamentos que necessitam.
22 - Nao
2-Nao
2-Nao
52 - Nao

26/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. O remédio precisa ser liberado pelo SUS, porqué ha pessoas com AME sem condigGes
financeiras para pagar a medicacgao.

22 - Nao
32-Nao
42 - Ndo
52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

26/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo

52 -Sim,

26/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. E util, necessario. Precisa ser revisto
cuidador de paciente
22 -Ndo
32 - Nao
42 - Ndo
52 - Nao
26/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente
22 - Sim,
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente
22 -Ndo
32-Nao
42 - Ndo
52 - Nao
27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Tem q incorporar no SUS, muitas criangas precisam do tratamento
cuidador de paciente
22 - Ndo
2-Nao
2-Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

27/11/2020

27/11/2020

27/11/2020

27/11/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Ndo Concordo e Nao Discordo

12 - Discordo. E um medicamento que vai ajudar varias pessoas com essa doenc¢a sendo gratuita pelo SUS ia
ajudar muitos mais pessoas sem condicdes

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Nao
12 - Discordo. Discordo ja que a medica¢do ndo tem contra indicagdo pra nenhum dos tipos,sendo que o que

pode acontecer com o tipo 1 é oq acontecer com o tipo 2 e 3. Medica¢do tem que ser para todos acho injusto
sendo apenas pra tipo 1

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
12 - Discordo. AME é uma doenca degenerativa e todos os portadores merecem viver. Estamos correndo

contra o tempo na esperanca de salvar vidas. Ndo é justo ver um ser humano perder seus movimentos tendo
a possibilidade de ser curado.

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 -Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

42 - N3o
52 - Ndo
27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Absurdo . Todos tem direito ao acesso da medicacdo. Isso é constitucional.
cuidador de paciente
22 - Nao
32-Nao
42 - Ndo
52 - Nao
27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Todos os pacientes tem direito ao uso do medicamento

cuidador de paciente

22 - Sim,E evidente e notdrio que pacientes com acesso a medicac3do evoluem em seu quadro clinico e
podem ter melhor qualidade de vida

32 - Sim,Para as familias o custo é extremamente alto, mas para o governo, diante de tantos impostos que
pagamos ndo. Nado podemos colocar valor financeiro em vidas.

42 - N3o
52 - Njo

27/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

27/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo

27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. O sobrinho da minha amiga teve melhora com o uso do medicamento, ele ndo andava, mas
cuidador de paciente com o uso do medicamento hoje ele anda.

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Ndo

27/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Deveria ser acessivel a todas classes sociais do pais, sem burocracia, sem dores de cabeca.
22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao

27/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Ha estudos em andamento, comprovando a eficdcia em alguns pacientes.
cuidador de paciente

22 - Ndo
32-Nao
42 - N3o
52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como

27/11/2020 Interessado no tema

27/11/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

27/11/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

27/11/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. A medicagdo é cara e existe muitos casos no Brasil, portanto a maioria ndo tem condig¢des de
comprar e sendo que todos tem direito a vida, sou a favor de que o medicamento seja fornecido através do
SUS.

22 - Sim,Compartilhando e convencendo as pessoas de que é necessario e um ato de humanidade a inclusdo
de tal medicamento, para que tenha acesso ao tratamento e possam assim ter chance de melhora.

32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao
12 - Discordo. Discordo porque o medicamente pode sim salvar vidas, e ele com certeza tem uma melhora

grande nos casos, conhe¢o uma crianga que ndo andava e depois das doses comegou a andar. Qualquer
melhora por menor que seja é uma vitdria pra familia!

22 - Sim,Convivo com uma crianga que tem ame tipo 2 e com o medicamento apresentou muitas melhoras
clinicas!

32-Nao

42 - N3o

52 - Nao

12 - Discordo. Pq todos devem ter direito ao tratamento mesmo sendo um inicio tardios, se tem como tratar
pra ndo perder os movimento que seja tratado ligo de inicio.

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nado
12 - Ndo Concordo e Nao Discordo
22 - Nao
32 - Nao

42 - N3o

52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

27/11/2020

27/11/2020

27/11/2020

27/11/2020

27/11/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Interessado no tema

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Discordo com a recomendagdo pois o remédio ajuda muito na retardacao da doenga e ajuda na
evolugdo para desenvolvimento da crianca.

22 - Ndo
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Ndo

12 - Ndo Concordo e Nao Discordo. Acho g tem q liberar sim o tratamento pois as criancas merecem ter uma
vida digna o governo gasta tanto dinheiro atoa pq nao pagar a medicao

22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Medicagao pode salvar vidas

22 - Sim,Pessoa tem ame tem direito a vida

32 - Sim,N3o deixe ame acabar com direito a vida dos nossos filhoss
42 - Nao

52 - Ndo

12 - Discordo. Acredito que a medicagao por salvar vidas
22 - Ndo

32 - Sim,Qualquer melhora que a medicacdo possa trazer para quem possui a doenca ja uma melhora
enorme, eles merecem a chance de lutar

42 - Nao
52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Toda pessoa portadora da AME tem o direito da medicagao.
cuidador de paciente

22 - Sim,Todos os porradores da AME tem o direito de fazer uso da medicagao
32-Sim,
43 - Sim,
52 - Sim,

27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. E um tratamento que deve ser incorporado pelo auto custo e dificuldade em conseguir o valor
cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Porque funciona sim o medicamento nas criancas, estdo tendo resultado excelente com o
cuidador de paciente medicamento.

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

27/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22 -Nao
32 - Nao
42 - N3o

52 - N3do
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Dt. contrib.

Contribuiu como

27/11/2020

27/11/2020

27/11/2020

27/11/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Nao concordo com o que estd sendo dito, a medicagao pode salvar vidas

22 - Sim,As pessoas que tem AME tem direito a medicagdo pra sobreviver

32 - Sim,N&o deixe a AME matar o futuro dos nossos filhos e familiares. Qualquer melhoria eé bem vida,
todos temos direito a vida

42 - Sim,

52 - Sim,

12 - Discordo. Discordo pois conheco pacientes que apresentaram claras evolu¢des com o tratamento
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao

52 - N3do

12 - Discordo. Todos nds temos direito a vida sem ter que pagar por ela

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Ndo

12 - Discordo. A medicacao ja foi comprovada pela FDA sobre a eficacia em todos os tipos.. nao liberar é
sentenciar portadores e familias a morte.

22 - Sim,Meu filho é portador tipo 2 e ja estd na 7a. dose estando ha mais de 01 ano sem complicacGes
respiratdrias e tendo ganho de for¢ga muscular nitidamente.

32 -N3o
42 - N3o
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

27/11/2020

28/11/2020

28/11/2020

28/11/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. E de direito deles ter o medicamento

22 -Sim,
32-Sim,
42 - Sim,

52 -Sim,

12 - Discordo. O medicamento faz muita evolu¢do nds pacientes com ame tipo 2 e 3

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Os portadores dessa doenca sao obrigados a receberem tratamento adequado do governo sem
pausa no tratamento, pois apenas quem conhece a doenca de perto sabe o sofrimento que é.

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Todo ser humano, principalmente toda crianca tem direito a qualquer tratamento seja ele
alternanivou ou ndo.Todos temos direito a vida!

22 -Nao
32 - Nao
42 - N3o

52 - N3do
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

28/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. As criangas sao o futuro do pais, dar a elas uma chance de viver é o minimo que o governo
cuidador de paciente pode fazer.

42 - N3o
52 - Nao
28/11/2020  Familiar, amigo ou 12 - Discordo. O ser humano tem direito a vida.
cuidador de paciente
22 -Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo

28/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. E direito de todos que possuem essa doenca o acesso & medicacdo, uma vez que ja existem
relatos que comprovam a eficacia do remédio.

22-Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
28/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente
22 - Nao
32-Nao
42 - N3o

52 - N3do
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

28/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

42 - N3o
52 - N3o

28/11/2020  Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Esse remédio é necessdrio para salvar a vida de criancas e adultos
cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

28/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Discordo, pois se pode ajudar no tratamento que seja dado ao paciente a mesma medicacao.
Pro tipo Il e lll

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

28/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. E notdria a melhora das Criancas que usam o spiranza.As criancas com ame 2 ou 3 tbm tem
direito ao tratamento,tbm tem q melhorar.

22 -Nao
32 - Nao
42 - N3o

52 - N3do
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

28/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Todos
cuidador de paciente

42 - N3o
52 - N3o

28/11/2020  Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

30/11/2020 Profissional de satde 12 - Discordo. Criangas sofrem , com essa doenca. Todos tem que ter direito.
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo

30/11/2020 Paciente 12 - Discordo. Discordo visto que o direito a vida e a dignidades humana é direito de TODOS!
22 - Nao
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Nao

30/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Muitas familias ndo tem condi¢des de comprar a medicacdo e precisam da mesma para
cuidador de paciente qualidade de vida de seus filhos

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

30/11/2020

30/11/2020

30/11/2020

30/11/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. A doenga necessita do tratamento, que, sendo caro, é inacessivel para grande parte dos
afetados. Portando, o SUS deve fornecer de forma democratica o remédio.

22 - Sim, http://conitec.gov.br/consultas-publicas

32-Nao

42 - N3o

52 -Nao

12 - Discordo. Visto que é um meio de tratamento com custos extremamente elevados a populagdo que
infelizmente sofre com esses diagndsticos ndo conseguem o acesso ao tratamento e acabam evoluindo ao

estdgio mais critico da doenca. Essas visam importam, essas vidas sofrem. O SUS como um meio de saude
acessivel a todos deve disponibilizar essas medica¢des sem burocracia.

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo

22 - Nao
32-Ndo
42 - Ndo
52 - Ndo

12 - Discordo
22 -Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

30/11/2020

30/11/2020

30/11/2020

30/11/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. porque o valor do dos remédios sdo carissimos e seria mais favoravel a distribuicdo gratuita
salvando a vida de milhares de pessoas com AME 2 e 3 menos favorecidas

42 - N3o

52 - Nao

12 - Discordo. Porque a medicagao deve ser pra os trés tipos da AME, pois os tipos 2 e 3 também correm risco
de perder a capacidade de caminhar no decorrer do tempo.

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Todas as criancas necessitam de ajuda e medicamentos para o tratamento da doenca

22 - Sim,A maioria dos cidad3os brasileiros ndo tem acesso e poder aquisitivo para o tratamento da doenga,
merecem a ajuda do SUS

32-Nao
42 - Nao
52-Nao
12 - Discordo. A ndo incorporagao do medicamento impede o tratamento dos portadores de AME, o que faz,

por conseguinte, sua saude se tornar cada vez mais debilitante. De acordo com a Constituicdo Federal, todo
brasileiro tem direito saude de qualidade e sendo assim, o SUS deve corroborar com o acesso desse remédio.

22 - Nao Clique aqui
32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

30/11/2020

30/11/2020

30/11/2020

30/11/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Profissional de saude

Profissional de satude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Discordo porque o inicio tardio ndo foi escolhido por nés, somente é a progressdao mais lenta
dela, entdo isso ndo tira o nosso direito de tomar a medicacdo,de ter o direito de voltar a respirar de voltar a
deglutir,e de até a andar, ou voltar a andar, entdo ndo tire o direito da vida dos sonhos dessas familias!!

22 - Sim,A vida aqui infelizmente tem preco, entdo ndo tirem esse direito dos afetados pela AME,a parte
orcamentdria tenho certeza que vao conseguir controlar

32 - Sim,Direito iguais a todos , ndo tire o direito dos afetados pela AME
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Todos tem direito a medicagdo
22 - Ndo
32-Nao
42 - Ndo
52 - Nao

12 - Discordo. A medicacdo é de extrema importancia para o tratamento de eficiéncia desses pacientes

22 - Sim,Acredito que os pacientes que dependem dessa medicacao tem o direito de recebe-la para que
possa ter melhor progndstico e qualidade de vida

32 - N3o
42 - N3o

2-Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

30/11/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Supondo que o cancer nao tenta cura, uma pessoa com cancer no estagio 1 deveria ter seu
tratamento negligenciado porque a doenca vai se desenvolver mais tardiamente?Sabendo que isso ndo
acontece na pratica, com relacdo ao tratamento do cancer, também ndo acho justo acontecer com pessoas
acometidas com AME tipos Il e lIl.

22 - Nao
32-Ndo
42 - Nao
52 - Nao

30/11/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

01/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Ndo concordo, pois a medicao pode salvar vidas!
cuidador de paciente

22 - Sim,Sim todos tem direto a vida

32 - Sim,Sim acredito que quem tem ame tem o direto a medicagdo para viver
42 - Ndo

52 - Ndo

01/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22 - Nao
2-Nao
42 - Nao

2-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

01/12/2020

01/12/2020

01/12/2020

01/12/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo. Todas as criangas tem direito a tratamento

12 - Discordo. O RELATORIO E CONTRADITORIO POIS AO MESMO TEMPO QUE RECONHECE A EFICACIA DO
MEDICAMENTO NA MELHORA E ESTABILIDADE DA DOENCA NAO RECOMENDA.

22 - Sim,RELATORIO DA ACADEMIA BRASILEIRA DE NEUROLOGIA APRESENTADO JUNTO A AGENCIA Clique aqui
NACIONAL DE SAUDE SUPLEMENTAR - ANS, QUANDO DAS REUNIOES DA ALTERAGAO DO ROL DE
PROCEDIMENTOS PARA 2021. SAO ANEXADOS OUTROS ESTUDOS SOBRE EVIDENCIAS CLINICAS.

32 - Sim,RELATORIO DA ACADEMIA BRASILEIRA DE NEUROLOGIA APRESENTADO JUNTO A AGENCIA Clique aqui
NACIONAL DE SAUDE SUPLEMENTAR - ANS, QUANDO DAS REUNIOES DA ALTERAGAO DO ROL DE
PROCEDIMENTOS PARA 2021.

42 - Sim,0 DOCUMENTO REFERIDO NO ITEM ANTERIOR DA ACADEMIA BRASILEIRA DE NEUROLOGIA, TRATA
DESTE ITEM.

52 - Sim,DECLARAGAO DA EMPRESA SOBRE OS BENEFICIOS DO MEDICAMENTO. Clique aqui

12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
42 - N3o

52 - Ndo

12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

01/12/2020

01/12/2020

01/12/2020

01/12/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo

12 - Discordo

22 - Nao

32-Nado

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Discordo. Ambas sao degenerativas, com mesma origem da AME tipo | porem com gravidade pouco
menor, porem no tipo Il a evolucao para dependencia de ventilacao mecanica e alimentacao via sonda de
Gastrostomia ocorre alguns meses mais tarde que o tipo |, e no tipo Ill os pacientes passam a condicao de

deambulante para cadeirante apos a terceira decada de vida, tratar é fundamental diminuindo o impacto da
evolucao da doenga

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo

12 - Discordo
22 - Nao
32 - Ndo

42 - Ndo
52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

02/12/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Tem apresentado melhoras em muitos casos

22 - Sim,Contribuir com experiéncias

02/12/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Por que as pessoas com essa doenga tipo Il e Il ,também sdo pessoas que precisam Do
medicamento, sdo pessoas humildes.

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Ndo

03/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Pessoas com a doenga tipo Il E Il tbm necessitam de cuidados, o medicamento deve ser
cuidador de paciente fornecido para os 3 tipos da doenca devido o valor ser muito alto.

22 - Ndo
32-Nao
42 - N3o
52 - Ndo

03/12/2020 Profissional de saude 12 - Concordo
22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao

03/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Todos tem direito indepedente do estagio
cuidador de paciente

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

03/12/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

04/12/2020  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

04/12/2020 Profissional de saude

04/12/2020 Profissional de saude

12 - Discordo. Tds as criangas deve ter o direito de receber o medicamento

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Muitas pessoas que passam por essa doencga a familia ndo tem condi¢bes financeiras pra arcar
com os custos, se hda medicamentos o SUS deveria arcar

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Porque esse medicamento ajuda consideravelmente no tratamento dessa doenca, e ja temos

mais casos, e as familias ndo tem como manter o tratamento porque é um medicamento muito caro, s6 o
governo pra manter

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Tenho pacientes AME tipo Il e lll recebendo a medicacdo apresentando ganhos funcionais

22 - Sim,Dev Med Child Neurol . 2019 Jan;61(1):19-24. doi: 10.1111/dmcn.14027) Neuromuscul Dis .
2019;6(4):453-465. doi: 10.3233/IND-190416

32 - Ndo
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

04/12/2020

05/12/2020

05/12/2020

05/12/2020

Profissional de saude

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. S3o portadores da doenga igualmente ao tipo |, a doenga ird progredir da mesma forma. Todos
precisam ter direito a medicacao.

22 - Sim,Sou fisioterapeuta de uma crianga portadora da ame tipo Il, a acompanho desde antes o
diagndstico, teve enormes regressées e apds a medicacdo, que ja tomou 8 doses, é claro e notdrio os ganhos
gue obtivemos!

32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao
12 - Discordo. Tenho acompanhado muitas pessoas que tem feito uso Spinraza e vejo que os resultados sdao

bom, até com rela¢do a necessidade do uso do Bipap as pessoas apds o Uso ndo estd necessitando mais de
usar.

22 - Ndo

32 - Sim,Visto que a grande maioria da Populac¢do brasileira ndo tem a menor condi¢Ges de custear uma
medicacdo com esta valor tdo elevado, nos justifica o governo com sua obrigacdo nos fornecer, vez que os
custos para o Estado serd menor com a compra de varios medicamentos com descontos.

42 - Nao
52 - N3o

12 - Discordo. Porque todos os pacientes merece uma chance pois creio que para seus amigos e familiares a
vida deles valem muitoT4 na hora da incorporagdo no sus para tipo 2 e 3

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - N3o

12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

05/12/2020

05/12/2020

05/12/2020

05/12/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo

12 - Discordo. Tenho um filho com ame 3 é que estd recebendo o spinraza via judicial e tem obtido excelentes
resultados com o medicamento ! Portanto todos os portadores ame 2 e 3 tem esse direito

22 - Sim,Meu filho tinha apneia do sono e apds tomar 6 doses do spinraza , a apneia nao foi mais Clique aqui
detectada nos exames . Sem falar que mesmo sem a fisioterapia respiraria devido a pandemia, ndo teve
nenhuma crise respiratéria esse ano.

32-Ndo

42 - Sim,Muitas familias carentes necessitam com urgéncia dessa aprovacao !

52 - Sim,Toda comunidade ame pede encarecidamente, a incorporacgdo e aprovacao do spinraza para
pacientes tipo 2 e 3 0 mais rapido possivel

12 - Discordo. Acredito que o medicamento traga esperanca de melhora no quadro clinico e na qualidade de
vida dos pacientes.

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Tem que incorporar a medicagao .
22 - Sim,
32-Ndo

42 - Sim,

52 - Sim,
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Dt. contrib.

Contribuiu como

05/12/2020

05/12/2020

06/12/2020

06/12/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de satude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Por que eu acho que todo paciente tem o mesmo direito.

42 - N3o
52 - N3o

12 - Discordo. Todos devem ter direito ao tratamento

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Todas as pessoas tem o direito de viver e esse medicacdo pode garantir isso. A garantia a vida e
a saude é um direito garantido pela Constituicdo e deve ser respeitado.

22 - Nao

32-Nao

42 - Sim,A vida de uma pessoa nao pode ser decidido pelo impacto orcamentdrio. E a Unido tem que garantir
isso.

52-Nao

12 - Discordo. Como profissional da area e acompanhamento de usuarios SUS com AME tipo 2, presencio
diariamente a evolugdo dos usudrios que fa,em uso em relacdo daqueles que ndo fazem uso do

medicamento. Ficando claro que tem melhor evolugao, disposi¢do, ao tratamento aquele que faz uso do
medicamento.

22 - Nao

32 - Sim,No servico de reabilitacdo que trabalho nenhum dos usudrios tem condi¢Ges de adquirir o
medicamento por conta prdépria. Os que utilizam conseguiram através da justica.

42 - Ndo
52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

06/12/2020

06/12/2020

07/12/2020

07/12/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de satude

Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo

12 - Discordo. Foi um absurdo como fizeram essa recomendacao.

22 - Nao

32-Nado

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Discordo. Os estudos apresentam algumas melhoras motoras, o fato de ndo ter analisado no longo prazo,
ndao muda o fato do tratamento apresentar melhora do paciente no curto prazo. A doenca é grave, o ndo
tratamento leva o paciente a morte. A medicacao ser acrescentada, aumenta a liberdade do médico de tratar

conforme os seus conhecimentos. Doengas como a AME sdo tratadas em centros de referéncia, sendo entdo
tratada por médicos de referéncia sobre a doenca.

22 - Nao
32 -Nao
42 - N3ao

52 - Ndo

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo
22 -Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 -Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

07/12/2020

07/12/2020

07/12/2020

07/12/2020

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Uma vez que existe medicamento para a patologia. Todos devem ser tratados
22 - Sim,Atendi paciente com ame que teve muitos ganhos motores em uso dessa medicacao.
32-Nao

42 - Nao

52 - Sim,Paciente com ame em uso dessa medicacao muitas melhoras motoras

12 - Nao Concordo e Nao Discordo

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Ndo

12 - Discordo

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Ha varias evidéncias na literatura sobre o beneficio do uso da Nusinersena em pacientes com

AME tipos 2 e 3, de modo que discordo da decisao de ndo incorporagao da medica¢dao no SUS.

22 - Sim,Ha varias evidéncias na literatura sobre o beneficio do uso da Nusinersena em pacientes com AME Clique aqui
tipos 2 e 3, de modo que discordo da decisdo de ndo incorporacao da medicacdo no SUS.

32-Nao

42 - Sim,Os pacientes com AME tipos 2 e 3 demandam investimentos enormes por parte do SUS no que diz

respeito aos cuidados multidisciplinares que esses pacientes requerem quando nao tratados. Além disso, com
a perda de funcionalidade associada, ha custos também para a Previdéncia Social.

52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia
07/12/2020 Profissional de saude 12 - Discordo

07/12/2020  Profissional de satde 12 - Discordo. HA CLAROS SINAIS DE MELHORA MOTORA EM MEUS PACIENTES, ALEM DE VARIOS TRABALHOS
CIENTIFICOS, PUBLICADOS.

22 - Sim,MESTRADO
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo

07/12/2020 Profissional de saude 12 - Discordo. Ha beneficios subjetivos, observados pelo préprio paciente, muitas vezes ndo mensuravel ou
quantificavel em escalas, mas que trazem qualidade de vida ao paciente e sua familia.

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

07/12/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Quem tem AME tem pressa e fi enrolagdo dos parlamentares
22 - Nao
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Nao

07/12/2020 Profissional de saude 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao
52 - N3o
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Dt. contrib.  Contribuiu como

08/12/2020  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

08/12/2020  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

08/12/2020 Profissional de satde

08/12/2020 Paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Minha opinido é que todos devem ter o direito.

42 - N3o
52 - Ndo
12 - Discordo. Discordo porque existem muitas pessoas dependendo desse medicamento pra sobreviver e

ndo acho que uma comissao tem o direito de decidir quem vai viver e quem nao precisa mais viver, isso chega
a ser omissao de socorro, que quase da no mesmo que homicidio qualificado.

22 - Sim, A Unica coisa que posso contribuir é dizendo que conheco muita gente com essa doenca e essa
comissao quer matar essas pessoas,saiu pessoas do bem que pagam seus impostos e tem direito a vida.

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Como fisioterapeuta que atua na area observo diversas melhorias para os pacientes de AME
com inicio tardio que recebem o nursinesena. E para uma doenca tdo triste e incapacitante, que ndo tem

nenhuma esperanca, para a familia e para o paciente qualquer melhora é valida, pois buscamos a melhora da
gualidade de vida.

22 - Sim,Embora ainda ndo tenho material publicado, mas observamos na pratica clinica a melhora do Clique aqui
paciente, sendo atestado pela escala especifica (CHOP INTEND).

32 - Sim,Muitos pacientes de AME sdo de condicOes financeiras précarias, e ndo possuem dinheiro para
custear o medicamento de alto custo, por isso a liberacdo pelo SUS seria imprenscindivel para estes pacientes.

42 - Sim,Com a aplicagdo do medicamento em pacientes com inicio tardio haveria uma melhora no impacto
economica na saude, pois os pacientes com certa melhora, apresentam menos complicagdes e receberiam
alta mais breve e teriam menos tempo de internagdo, o que reduz nos custos hospitalares.

52 - Nao

12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

09/12/2020 Profissional de saude 12 - Discordo. Pacientes tipo Il e lll que usaram a medicag¢do tiveram bons resultados na evolugdo motora
seguindo as escalas de avaliagdo motora, conforme a literatura.
22 - Sim, Clique aqui
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Nao
09/12/2020  Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Seria importante se o medicamento fosse incorporado SIM no SUS para melhora de vida de
cuidador de paciente inUmeras pessoas
22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao

09/12/2020  Profissional de saude 12 - Discordo. Justamente os pacientes com quadros menos graves tém mais chances de ter uma vida normal
e produtiva recebendo o tratamento especifico para sua patologia, desonerando do Estado das
consequéncias de uma futura invalidez.

22 - Sim,Pacientes com AME tipo Il e lll tratados com Nusinersena, dependendo da fase em que o Clique aqui
tratamento for instituido, podem apresentar sintomas leves, levar uma vida normal, vir a ter uma profissao,

tornarem-se independentes e produtivos. A longo prazo, além da qualidade de vida do individuo, podem

significar desoneracdo de gastos com terapias de habilitacdo e tornarem-se trabalhadores que pagarao

impostos.

32 - Sim,0 gasto com o tratamento Nusinersena serd menor que os gastos com terapias de habilitagdo e Clique aqui
com a necessidade de cuidadores, a medida que a doenca for evoluindo.

42 - Sim,0 orgamento do tratamento com Nusinersena é mais barato que o orgamento de Fisioterapia Clique aqui
continua, eventuais cirurgias corretivas, internacées por complicacdes inerentes a pacientes cadeirantes (os
pacientes com AME tipo Il e Ill com o passar do tempo acabam por perder a capacidade de deambular)

52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

09/12/2020

10/12/2020

10/12/2020

10/12/2020

Profissional de saude

Interessado no tema

Profissional de saude

Paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Acompanho muitos pacientes AME 2 e 3 que fazem uso da medicag¢dao e com ela estacional a
histéria natural da doenca, apresentam ganhos funcionais e melhorias nas suas qualidades de vida.

22 - Sim,Acompanho muitos pacientes AME 2 e 3 que fazem uso da medicag¢dao e com ela estacional a
histéria natural da doenca, apresentam ganhos funcionais e melhorias nas suas qualidades de vida.

32 - Ndo
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Todos devem ter direito a um tratamento, uma oportunidade!
22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo

52 - N3do

12 - Discordo. Acompanho pacientes com AME 2 e que demonstram beneficios com uso do spinraza

22 - Nao

32 - Sim,Usudrios do sus precisam ter acesso a medicamentos de alto custo

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. sou paciente e estava na fila do remedio pelo SUS, a minha doenca é progressiva, hoje ja estou
perdendo as forcas até para mastigar, sei que o rémedio ndo vai me curar mas vai me dar estabilidade e ndo

vai me deixar morrer todos os dias um pouquinho, sé tenho 17 anos e tenho muita vontade de viver, por
favor liberem o rémedio, nds precisamos

22 - Ndo
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

10/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente

42 - N3o
52 - N3o

10/12/2020 Profissional de saude 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

10/12/2020  Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Todos merecem ter acesso ao tratamento disponivel!
cuidador de paciente

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

10/12/2020 Profissional de saude 12 - Discordo. Pq a medicacdao melhora todos o tipo de AME tenho um filho que tem AME e ja faz uso da
medicacdo e ja teve melhora importante apenas com 3 doses. Ele ja tem 24 anos

22 -Ndo
32 - Nao
42 - Nao
52 - Ndo

10/12/2020 Profissional de saude 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao

52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Referéncia

10/12/2020

10/12/2020

11/12/2020

11/12/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao

12 - Discordo. Existe comprovagao que todos os tipos se benefeciam do tratamento

22 - Sim,Muitas pacientes estdo estabilizando a doenga com medica¢do

32-Nao

42 - Nao

52 - Sim,Todos tem direito garantido pela constituicdo a ter acesso a saude independente do valor da
medicacao

12 - Discordo. Sou portador do tipo2, tenho 22 anos e quero ter o direito ao tratamento e direito a vida!
22 - Nao

32 - Ndo

42 - N3o

2-Nao

12 - Discordo
22 - Ndo
32- Ndo
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo

22 - Sim,Tenho uma prima de 15 anos que esta recebendo o tratamento e é evidente a evolucdo que ela
vem tendo. A medicacdo tornou-se uma esperanca para toda a familia e principalmente para ela.

32 - Nao

42 - Sim,Com o valor surreal da medicacdo seria impossivel o tratamento, talvez ela ndo estaria mais entre
nds se ndo tivesse ganho o tratamento do governo.

52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

11/12/2020

11/12/2020

11/12/2020

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo. O MEDICAMENTO nusinersena é um oligonucleotideo anti-senso ou anti-sentido (ASO)
guepermite a inclusdo do exon 7 durante o processamento do acido ribonuncleico mensageiro(RNAm) de
SMN2, levando ao aumento da producdo do SMN2. Desta maneira € um medicamento especifico para a
doenca de base que as terapias integrativas ndo alcancam. A doenca é crOnica e progressiva e os tratamentos
devem incluirs medicamento especificos e uma equipe interdisciplinar para garantir a melhora da qualidade
de vida dos pacientes e suas familias.

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 -Nao

12 - Discordo. Discordo, porque tenho uma sobrinha que faz uso do medicamento pois a familia teve que
entrar na justica para que disponibilizasse para ela o tratamento pelo sus e ela vem apresentando cada vez
melhoras sendo assim, esse medicamento deveria ser fornecido SIM pelo SUS afinal trata se de seres
humanos o qual contribuiem de alguma forma sempre com o SUS e ele nao devera deixar que esses
medicamentos faltasse a sua populagao.

22 - Nao

32 - Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. DISCOROD. ESSE E UM DIREITO DE TODOS INDEPENDENTE DA SITUACAO FINANCEIRA POIS
SEMPRE CONTRIBUIMOS COM O SUS E O GOVERNO TEM A OBRIGACAO DE FORNECER TRATAMENTO A
TODOS.TENHO UMA FAMILIA AMIGA CUJO A FILHA TEM ESSA DOENCA AME E ELES TIVERAM QUE ENTRAR
NA JUSTICA PARA DISPONIBILIZAR ESSE TRATAMENTO PELO SUS, SENDO ASSIM ESTA CLARO O DIREITO DO
SER HUMANO AO TRATAMENTO.DEVE DISPONIBILIZAR NAO SO ESSE TRATAMENTO MAS TODOS QUE
HOUVEREM AFINAL PAGAMOS PARA TER TRATAMENTO DIGNO DE RESPEITO E SERIEDADE.ENTAO PARA QUE
PAGAR DURANTE ANOS A CONTRIBUICAO ALEM SOMENTE DE APOSENTAR E AINDA COM SALARIO
VERGONHOSO?

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

11/12/2020

11/12/2020

11/12/2020

11/12/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo

42 - N3o
52 - N3o

12 - Discordo. Discordo pois essa medica¢do foi comprovada que faz melhoras mas criangas com AME

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Concordo

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Ndo

12 - Discordo. Muitas familias que tem filhos com essa doenga ndo tem condi¢des de bancar um tramento e o

governo se nega a pagar a medicacdo. Por isso a importancia do fornecimento do remédio que consegue
retardar o avango da AME.

22 - Nao
32 - N3o
42 - N3o

2-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

11/12/2020

11/12/2020

11/12/2020

11/12/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Todos tem direito ao tratamento...como se tratar com o prego de um medicamento
deste...sem condicdes... O estado tem a obrigacdo de fornecer este tratamento.

42 - N3o
52 - N3o

12 - Discordo. O paciente com essa doenca precisa de todo atendimento possivel que melhore e aumente a
qualidade de vida .Espero que o Poder Publico libere a medi¢cdo imediatamente.

22 - Nao
32 - Sim,
42 - Ndo
52 - Sim,
12 - Discordo. A minha sobrinha, esta tomando o remédio Spinraza tem sido um divisor de dguas. Ela tem

apresentado muitas melhoras, principalmente na parte respiratdria. Acho que todos merecem essa
esperanca de tratamento nao apenas quem pode judicializar.

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao
12 - Discordo. Porque é a solugdo mais préxima que temos
22 - Ndo
32 - Ndo
2-Nao
52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

11/12/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Conhego uma crianga, que esta tomando o remédio e tem sido um divisor de 4guas.
Apresentando melhoras, principalmente na parte respiratdria.

22 - Ndo
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Ndo

11/12/2020  Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Tenho amigo que tem um familiar estd tomando o remédio e estd sendo de suma importancia
cuidador de paciente para o tratamento da doenca.

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

11/12/2020 Interessado no tema 12 - Discordo. Favorecer os menos favorecidos
22 - Ndo
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Nao

11/12/2020  Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente

22 -Ndo
32 - Nao
42 - Nao
52 - Ndo

11/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Porque a minha amg e paciente com vida e qualidade de vida
cuidador de paciente

22 - Ndo
2-Nao
2-Nao

52 - Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

11/12/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo. Sem comentarios

11/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Todos precisam receber tratamento.
cuidador de paciente

22 - Nao
32 - Ndo
42 - Ndo
52 - Ndo

12/12/2020  Familiar, amigo ou 12 - Discordo. E preciso que os tratamentos sejam disponibilizados a todas as fases da doenca.
cuidador de paciente

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo

12/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente

22 - Nao
32 - Nao
42 - Sim,As familias ndo tem condicoes financeiras para arcar com os custos.
52 - Nao

12/12/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo. Deveria atender a todos portadores independente do grau
cuidador de paciente

22 - Ndo
2-Nao
2-Nao

52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

12/12/2020

12/12/2020

12/12/2020

12/12/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo. Tenho um amigo pai de uma paciente que tem sido tratada com o remédio e apresentou
melhoras significativas , sobretudo no sistema respiratério.

42 - N3o

52 - Nao

12 - Discordo. Conhego pacientes, que mesmo sendo um pouco mais velhos, tem ganho depois que faz uso da
medicacao

22 - Sim,Existe ganhos no uso da medicacao, mesmo que tardio

32-Nao

42 - Nao

52 - Ndo

12 - Discordo

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Acredito que todos tenham direito ao acesso do tratamento, ndo sé um tipo da doencga.
22 - Nao
32-Ndo

42 - N3o

52 - N3do
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Dt. contrib.

Contribuiu como

12/12/2020

12/12/2020

Paciente

Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

2 - Discordo. Conhego mais de 16 pacientes ame 2 que fazem uso que além de estabilizar ( que jaé um ganho
gigante para quem tem uma doenca degenerativa ) tiveram também ganhais de forca motora

22 - Sim,Existem estudos em andamento que ja foram aprensentqdos em congressos com excelentes
resultados , entdo no minimo vocés deveriam respeitar os pacientes e buscar especialistas

a - Sim,Pacientes sem tratamento custa muito mais pra o governo com internagées e terapias ao longo da
vida
42 - Nao
52 - Nao

@ - Ndo Concordo e Nao Discordo. O uso do Medicamento Nusinersena para tratamento da AME tipo Il e lll
tem sido observado na minha pratica clinica e cientifica de exxtrema relevancia aos pacientes, com relatos de
melhora ndo somente da funcionalidade mas também em relacdo aos outros aspectos como qualidade de
vida e fadiga muscular. Fago atendimento fisioterapéutico e também pesquisa cientifica nessa drea em um
centro de referéncia na cidade de Campinas e observamos melhoras importantes no ambito da qualidade de
vida e funcionalidade de todos os tipos de pacientes, independente do tipo clinico

2 - Sim,Todos os pacientes de AME que atendo na fisioterapia relatam melhora em algum aspecto seja
motor ou ndao motor. Motor relatam ganhos funcionais seja de um ou mais pontos na escala HFMSE, sendo
gue esses pontos sdo relevantes para a realizagdo de atos antes nunca relatados ou esperados diante do
curso natural da doencga. No aspecto ndo motor, observamos relatos de melhora da qualidade de vida e
principalmente fadiga muscular. Esses pacientes, principalmente tipo Il, Il e IV estdo nos relatando
dimimuicdo da sensacdo da fadiga muscular, a qual permite melhor eficadcia motora nas atividades.

a - Sim,Apesar dos custos do medicamento, acredito que a melhora do perfil clinica e progndstico desses
pacientes permitirdo reducdo de custos a médio e longo prazo para a satude pois diminuira a internalizacdo e
hospitalizacdo dessa populacdo.

42 - Sim,Apesar dos custos do medicamento, acredito que a melhora do perfil clinica e progndstico desses
pacientes permitirdo redu¢do de custos a médio e longo prazo para a saude pois diminuira a internalizagdo e
hospitalizagao dessa populagao.

a - Sim,Todos os pacientes com AME devem ter o direito de receber o medicamento que diante das
evidéncias cientificas comprovam sua eficdcia e significancia. A melhora funcional motora é relevante e
evidente mas devemos considerar que para outros pacientes, o ganho de qualidade de vida, a melhora da
fadiga muscular, permanecer menos tempo em um ventilador sdo aspectos tao relevantes quanto o ganho
funcional. A salde é direito de todos!
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

12/12/2020

12/12/2020

12/12/2020

12/12/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - N3o Concordo e N3o Discordo. Pois o remédio estd trazendo resultado a crianga.

42 - N3o
52 - N3o

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Concordo. Esse pasiente nesecita muito dessa medicacdo pra sua qualidade de vida

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Ndo

12 - Discordo. Tenho uma prima de 15 anos que tem a doenca e a medica¢do tem representado a sua Unica

chance de vida. Melhorias sdo constatadas ,principalmente da funcdo respiratéria. Ela precisa muito para
melhorar sua qualidade de vida.

22 - Nao
32 - N3o
42 - N3o

2-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

12/12/2020

12/12/2020

12/12/2020

12/12/2020

Profissional de saude

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de satude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Estudos mostram ganhos sugnificativos melhorando a qualidade de vida, facilitando cuidados
diarios, evitando internagGes repetidas. Ganhos comprovados através de diversas escalas especificas,
aplicadas por profissionais especializados. ndo podemos tirar a chance de uma qualidade de vida melhor para
estes paciente.

22 - Sim,Inumeros trabalhos ja comprovam os ganhos mencionados acima. Estes trabalhaos, inclusivde em
nosso pais sao citados no relatério apresentado a Conitec.

32 - Sim,Grande parte, ou a maioria dos pacientes, em nosso pais ndao suportariam arcar com as despesas.
42 - Ndo

52 - Sim,Tive oportunidade de acompanhar um nuimero signifivativo de pacientes com AME, em um centro
de reabilitacdo, e reconheco a necessidade de dar uma oportunidade a estes pacientes de terem uma melhor
qualidade de vida, mais independéncia e redu¢do do nimero de internagdes. S3o pacientes com excelente
cognitivo, podendo inclusive, serem Uteis a nossa patria.

12 - Discordo

22 - Nao

32 - Ndo

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Discordo. Deve-se ter um aparo estatal pra o tratamento, devido aos custos serem elevados.

22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo

22 - Sim,Na pratica, as criangas que recebem a medica¢do apresentam melhora significativa e maior
qualidade de vida.

32 - Nido
42 - N3o
52 - Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

12/12/2020

12/12/2020

13/12/2020

13/12/2020

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Interessado no tema

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo

12 - Discordo. Essas criangas precisam desse medicamente para terem o minimo de vida normal.

22 - Nao

32-Nado

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Discordo. Independente do tipo de AME hd ganhos com a medicagao.Temos g melhorar a vida de nossos
doentes,torna-los o mais independentes possivel

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Extremamente importante uma vez que e neacessario a ajuda o paciente e o cuato
extremamente elevado para quem precisa

22 - Nao

32-Ndo

42 - Sim,Todos os anos verbas publicas que poderia ser emprefados para salvar vidas sao jogados pelo ralo

como por exemplo verbas gasatas com partidos politicos. Que getam material de divulgagao que so sujam
nossas ruas.

52 - N3do
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13/12/2020

13/12/2020

13/12/2020

Contribuiu como

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Por que “discordamos” desse parecer? . A saude é direito de todos garantido pela Constitui¢ao
Federal, por isso todos tém direito a tratamento. . O Ministério da Saude ja havia publicado portaria e
"prometido" tratamento a 467 pacientes com AME tipos 2 e 3 que se cadastraram na Ouvidoria do SUS apds
chamada do préprio Ministério da Salude, e aguardam ha mais de um ano. Esses pacientes ficardo "a deriva"?
*A AME é uma doenca progressiva. Na histéria natural da doenca, espera-se piora da fungdo motora com o
tempo. Portanto, ganhos menores que trés pontos ou estabilizacdo do quadro sdo beneficios clinicos
importantes que garantem qualidade de vida aos pacientes. . Os préprios pacientes enxergam a estabilizacao
da doenga como um resultado satisfatorio e almejado para o tratamento: pesquisa com 882 pacientes e
cuidadores de pacientes de diversas idades com AME tipos 2 e 3 mostrou que estabilizacdo do estado de
saude representa um grande beneficio. Por isso a Conitec deve ouvir a voz do préprio paciente *&s
evidéncias de eficacia e efetividade de nusinersena englobam perfis diversos de pacientes. Mais de 500
pacientes tiveram o resultado de seu tratamento relatado por meio de mais de dez estudos controlados ou
de mundo real. Dados de longo prazo, como o estudo SHINE, ndo foram considerados pela Conitec. O
tratamento ja foi incorporado em mais de 40 paises e avaliado pelas agéncias mais sérias do mundo, sendo
gue em mais da metade foi aprovado acesso amplo ao tratamento a pacientes de todos os tipos.

22 -Ndo

32-Nao

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Discordo. A saude é um direito de todos e temos estudos que mostram a evolucdo do medicamento para
AME Il e lll.

22 - Nao

32- Ndo

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Todas as pessoas devem ter acesso a saude, independente da idade.
22 -Ndo
32 - Nao

42 - N3o

52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

13/12/2020

13/12/2020

13/12/2020

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Os usuarios do SUS precisam ser tratados com direitos iguais conforme sua condigdo
socioeconOmica, étnica, religiosa e sexual. Isso configura a lei do SUS que trata de EQUIDADE. Portanto os
pacientes de AME ndo podem ficar sem o tratamento do SUS, para a doenca, assim como precisam de
continuidade ao tratamento, como forma de ganho motor, estabilizacdo da progressividade da doenca e
melhora da qualidade de vida para os pacientes que precisam do tratamento com Nusinersena. Grato

22 - Sim,Atendo uma paciente com AME tipo 1 que estd fazendo uso da medicagdo e ja obteve grande
melhora no aspecto motor, tanto em estabilizacdo de tronco, como em movimentos de membros. Ndo tenho
duvidas que a medicacdao ndo sé ajuda no ganho motor e estabilizacdo da doenca, como dd animo e
esperanca pra os cuidadores, que seus familiares terdo uma melhor qualidade de vida e maior tempo de vida.
Grato

32-Nao

42 - Nao

52 - Ndo

12 - Discordo. Discordo porque entendo que todo ser humano tem direito a estar acessivel a qualquer
tratamento. N3do se pode judicializar, todos precisam ter acesso a essa esperanca, a filha de um amigo esta

tomando o remédio é tem sido um divisor de dguas, ela tem apresentado muitas melhoras principalmente na
parte respiratoria.

22 - Ndo

32 - Nado

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Vejo nessa questdo que todos os niveis de AME precisa da medica¢gdo como um todo para o
AME

22 -Nao

32-Nao

42 - Ndo

52 - Ndo
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Contribuiu como

13/12/2020

13/12/2020

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

a - Discordo. A medicagao em questdo tem efeito sobre a progressao natural da doenga, cujo curso é de
piora progressiva. Desde 1989 atendo pacientes com doengas neuromusculares, dentre elas a AME é uma das
mais comuns. Cuidei de muitos que ndo tiveram acesso as possibilidades hoje existentes e cuja deterioracdo
limitou os mesmos de manter independéncia e atividades profissionais na vida adulta. Vemos hoje uma
chance de oferecer a possibilidade de mudanca para essas pessoas, que tem capacidade de contribuir como
cidadaos, caso consigamos atenuar a limitagdo provocada pela doenca.

a - Sim,Diferente da AME 1 onde morte precoce é parte do desfecho da histéria natural, nos casos de AME
59 2 e 3 a expectativa de vida é apenas impactada no tipo 2, sendo que estes individuos atingem a idade de
adulto jovem. No entanto a doenga tem um curso progressivo com piora de seu quadro ao longo dos anos. E
conhecido que a progressao da doenca ndo é uniforme, tem relacdo com tipo, e com idade. A evolugdo da
disfuncdo e posterior perda neuronal, é a base na instalacdo de sinais e sintomas. Na presenca da disfuncdo
se consegue potencialmente maiores beneficios com os tratamentos modificadores da doenga. Dai a
expressdo cunhada de "tempo é neurénio". E imprescindivel agir de forma rapida e na melhor janela
terapéutica.

2-Nao

42 - Sim,Na medida em que conseguisse impedir a progressdo da perda de fungdes motoras (como caminhar
para os casos de AME 3, o uso dos bracgos para casos de AME 2 e os 3 ja cadeirantes) reduzir-se-ia custos
inerentes com equipamentos necessarios para estes individuos.Ao se manter estas pessoas em atividade
laborativa, manteriam-se cidaddos contribuintes, com suas atividades profissionais (tenho dentre meus
pacientes biomédicos, advogados, professores, administradores, matematicos...) e os impostos que os
mesmos pagariam. Ao manterem melhor condi¢do de saude também estariam deixando de utilizar os
recursos de salde como os de hospitalizagdes por exemplo.

2 - Sim, E desejavel que seja concedido acesso a uma terapia modificadora de doenca, com um seguimento
adequado de forma a iniciar a mesma no melhor momento (janela terapéutica), quando o individuo ainda
tem funcgbes a serem preservadas, ou no momento de inicio de verificacdo de progressao para evitar a sua
perda, assim como, neste seguimento adequado possibilitar a verificacdo em prazo de 2 anos ou mais, a sua
manutencdo ou ndo. A expectativa de para a progressao da doenca é um grande ganho para estas pessoas.

2 - Discordo. Saude é direito de todos assim como tratamento.Muitos pacientes ja tiveram evidéncias
positivas com a medicacdo.Ame tem pressa.Sim a incorporagdo do Spinraza no SUS.

22 - N3o
32 -Nao
42 - N3o

52 - Ndo
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Descrigao da contribuicao Referéncia

13/12/2020 Interessado no tema

13/12/2020 Profissional de saude

13/12/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

13/12/2020 Profissional de saude

12 - Discordo. Ndo, pois todas as pessoas que sofrem desta doenga merecem apoio, todos merecem viver o
maximo possivel e pra isso é necessdria a ajuda do governo.

22 - Nao

32 -N3o

42 - N3o

52 - Ndo

12 - Discordo. A CONITEC NAO DEVE NEGAR A PROPOSTA DE INCORPORACAO DO NUSINERSENA PARA O
TRATAMENTO DAS DAS FORMAS DE AME 5Q TIPOS Il E I (INfCIO TARDIO), CONSIDERANDO AS EVIDENCIAS
CIENTIFICAS DESSA RECOMENDACAO EM VARIOS PAISES. OS PACIENTES DESSE TIPO DE AME NAO PODEM

ESPERAR OUTRAS OPGOES. A NUSINERSENA E OPCAO DO MOMENTO. E "CRIME DE LESA CIENCIA" NEGAR
ESSE AVANGO CIENTIFICO E A ESPERANGA DO MOMENTO.

22 - Sim,Sou Neurologista e Professor Universitario e Coordeno um Ambulatério de Doencas
Neuromusculares na Faculdade de Medicina da Universidade Federal do Cariri com pacientes cadastradaos
com AME IIl. Esses pacientes ndo tém outras op¢cdes no momento. Ndo deve ser negados a eles a
NUSINERSENA.

32 - Ndo
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. O tratamento é muito caro e as pessoas ndao tém condi¢des de arcar com os medicamentos!

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo
22 - Ndo
32-Sim,
42 - Nao
52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

13/12/2020

13/12/2020

13/12/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Profissional de satude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Nao concordo pois a avaliagdo deveria ser levada em conta.

42 - N3o
52 - N3o

12 - Discordo. J4 existe evidéncia cientifica de que o uso da medica¢do em pacientes com AME tipo Il e lll tem
efeito benéfico na evolugdo da doenca. Trata-se de doenca progressiva que se ndo tratada levard a
dependéncia ventilatoria em pacientes com AME tipo Il e perda de marcha em pacientes com AME tipo llI
levando a grave repercussao em qualidade de vida e encargos para o sistema de saude .

22 -Sim,1. De Vivo DC, Bertini E, Swoboda KJ, et al. Nusinersen initiated in infants during the

presymptomatic stage of spinal muscular atrophy: interim efficacy and safety results from the Phase 2
NURTURE study. Neuromuscul Disord. 2019;29(11):842-856. 2. Finkel RS, Mercuri E, Darras BT, et al.
Nusinersen versus sham control in infantile-onset spinal muscular atrophy. N Engl ) Med. 2017;377(18):1723-
173 3. Mercuri E, Darras BT, Chiriboga CA, et al. Nusinersen versus sham control in later-onset spinal muscular
atrophy. N Engl J Med. 2018;378(7):625-635. 4. Darras BT, Chiriboga CA, lannaccone ST, et al. Nusinersen in
later-onset spinal muscular atrophy: long-term results from the phase 1/2 studies. Neurology.
2019;92(21):e2492-e2506. 5. SPINRAZA [prescribing information]. Cambridge, MA: Biogen; 2020. 6. Finkel RA,
Bertini EB, Muntoni FC, et al. 209th ENMC International Workshop: Outcome Measures and Clinical Trial
Readiness in Spinal Muscular Atrophy 7-9 November 2014, Heemskerk, The Netherlands. Neuromuscul
Disord. 2015;25:593-602.

32 - Sim,0 impacto econdmico de pacientes com ventilagdo mecanica permanente ou aqueles que perdem a
marcha é altissimo e pode igualar ou superar os gastos com a medicacdo

42 - Nao

52 - Sim,Por se tratar de terapia aprovada muitos pacientes acabam conseguindo a medicacdo por via

judicial. Essa compra é mais onerosa e pode ocorrer sem a indicacdo correta. Ao centrar a selecdo e
aplicagdes em centros de referéncia reduzimos os gastos e otimizamos ps resultados.

12 - Discordo. O tratamento com Nursinersena tende a melhorar o desfecho também nos casos de AME tipo Il
e tipo lll, o que faz desse um tema relevante para esses pacientes

22 - Nao

32-Nao

42 - Nao

2-Nao
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13/12/2020

13/12/2020

13/12/2020

14/12/2020

Profissional de saude

Profissional de satude

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo

12 - Discordo. Trata-se de um tratamento com publicacdes relevantes na literatura atual com melhora do
guadro motor para os pacientes Ame tipo2 e 3

22 - Sim, https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6510522/

32-Nao

42 - Nao

52 - Sim,Acompanho 2 pacientes com diagnéstico genético com ame tipo 2 em infusdo intratecal ja com
evidéncia de melhora motora apds tratamento com tal medicacao

12 - Discordo. O remédio deve ser incorporado ao SUS para portadores de todos os tipos de AME.

22 - Ndo

32-Nao

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. As pessoas com Ame tém o direito ao tratamento, tém direito a decidir se o querem. Negar
esse direito a elas é cruel. Visto que a Ame compromete gradualmente a qualidade de vida delas. E até o mais

basico é comprometido, o simples respirar. Deixem que elas decidam se querem o Spinraza. E sobre a vidas
delas que estamos falando.

22 - Ndo
32- Ndo
42 - Nao

52 - Ndo
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Dt. contrib.  Contribuiu como

14/12/2020  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

14/12/2020 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

14/12/2020  Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

14/12/2020 Profissional de saude

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. O medicamento deve ser incorporado. Ajuda no tratamento e a atrofia acontece para pacientes
com AME tipo |, Il e lll, e por isso devem ser tratados com urgéncia pelos meios possiveis. O direito a vida e a
uma vida boa é direito de todo cidaddo e ser humano!

22 - Nao
32-Nao
42 - Nao
52 - Ndo

12 - Discordo. Discordo plenamente pois todos os nossos portadores tem o direito ao tratamento .

22 - Nao

32 - Ndo

42 - Ndo

52 - Nao

12 - Discordo. Medicacdo super cara, que desacelera a progressao da doenca, além de trazer beneficios ja
comprovados para a vida dos pacientes, melhorando a qualidade de vida deles.

22 - Sim,Tenho uma amiga, que trabalha comigo, e € mde de uma paciente. Ela ja teve a oportunidade de
realizar algumas aplicacGes na sua filha, por meio da rede privada de saude e judicializacdo do processo e,
desde entdo, a doenca estabilizou, sendo que evolucdes motoras foram observadas.

32-Ndo

42 - Nao

52 - Nado

12 - Discordo. Todos os estudos cientificos realizados até hoje demostram os beneficios inegaveis aos
pacientes com AME tipos Il e lll. Além disso, ao ndo realizar a incorporagao ao SUS, o governo se torna

obrigado a pagar esse tratamento por meio de acao judicial, o que fica muito mais caro e ndo da margem
para negociacdes de precos com a industria farmacéutica.

22 -Nao
32 -Nao
42 - N3o

2-Nao
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Contribuiu como

Profissional de saude

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. Sou médica aposentada (pediatra) e tradutora médica hd muitos anos. Conheco o assunto AME
tanto pela pratica clinica quanto por contato com amigos que tém filhos afetados pela doenca. Discordo da
recomendacdo ndo favoravel a incorporacao de nusinersena para AME Il e Ill por considera-la equivocada do
ponto de vista clinico.

22 - Sim,Ja conhecia artigos diversos sobre o produto e a doenca por ter feito traducdes de publicacdes e Clique aqui
protocolos de estudo para membros do corpo académico e para a industria farmacéutica. Hd muitos
trabalhos e revisdes que mostram efeitos, mesmo que moderados, nos casos de tipo Il e lll, até mesmo em
idades mais avancadas. Pequenas melhoras tém grande impacto familiar e na qualidade de vida dos
pacientes. Anexo alguns exemplos.

32-Nao

42 - Ndo

52 - Sim,Concluo oferecendo como sugestdao uma abordagem faseada, que fique entre a negativa total e a
extensao total de uso. Parametros como progndstico, custo-beneficio caso a caso e situacdo do individuo e
da familia do ponto de vista socioecondmico poderiam ser Uteis para determinar a cobertura pelo SUS por
subgrupos.

12 - Discordo. Hd doumentacao cientifica que demonstra beneficios com a medicacao em todas as fases da
doenga. O relatério da CONITEC mostra que as autoridades de saide EUA, NICE, NHS aprovam o uso nos
diversos tipos da doenca.

22 - Sim,Como referido acima, a pesquisa ampliada de trabalhos publicados atestam a validade do uso da
medicacdo para todas as fases da doenca, com faixa variavel de respostas. Ha oportunidade de uso para
gualquer paciente diagnosticado com a doenca.

32 - Nao

42 - Ndo

52 - Sim,Uma revisdo mais ampliada da bibliografia disponivel sobre o tema poderia certamente permitir
uma revisao das primeiras opinides da CONITEC.

12 - Discordo. Este tratamento precisa ser realizado, pois conheco uma adolescente que realizou e teve uma
melhora consideravel.

22 -Nao
32 -Nao
42 - N3o

2-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

14/12/2020

14/12/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

12 - Discordo

42 - N3o
52 - Ndo
12 - Discordo. Dentro do dia a dia do meu trabalho, atendendo e avaliando as criangas que estdo fazendo uso

desta medicagao, percebo um ganho IMPORTANTISSIMO nas aquisicdes motoras e no estadiamento da
evolugao da doenga.

22 - Sim,Avalio rotineiramente os pacientes com AME que realizam a medicacdo, aplico escalas especificas e
percebo que esses pacientes aumentam a sua pontuacao a cada consulta, ou seja, adquirem aquisicdes
motoras de forma progressiva.

32 - Ndo
42 - Nao
52 - Nao
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Referéncia

Dt. contrib.
14/12/2020

Contribuiu como

Profissional de saude

Descrigao da contribuicao

12 - Discordo. Trabalho com pessoas com AME ha 10 anos, quando ainda ndo havia tratamento para esta
doenca tdo agressiva. Precisamos de empatia. Precisamos ser justos e oferecer o tratamento, uma vez que
ele existe.

22 - Sim,Temos estudos que mostram a eficdcia e a seguranca do medicamento, além disso temos estudos
gue mostram o acompanhamento por periodo superior ao de trés anos. Cito alguns exemplos.Age and
baseline values predict 12 and 24-month functional changes in type 2 SMA. Giorgia Coratti et al, 2020.Longer-
term Treatment With Nusinersen: Results in Later-onset Spinal Muscular Atrophy From the SHINE Study
(1661). Claudia A. Chiriboga et al, 2020.

32 - Sim,Entendo que o custo do medicamento é alto, entendo também que estamos em plena pandemia
onde muitos gastos imprevistos estdo ocorrendo, mas é injusto que essa parte da populacdo, que ja teve a
promessa desse medicamento, seja privada de um tratamento que pode mudar suas vidas, trazendo
qualidade de vida, melhorando ou mantendo a funcionalidade e mantendo a confianca neste governo.

42 - Sim,Entendo que o custo do medicamento é alto, entendo também que estamos em plena pandemia
onde muitos gastos imprevistos estdo ocorrendo, mas é injusto que essa parte da populacdo, que ja teve a
promessa desse medicamento, seja privada de um tratamento que pode mudar suas vidas, trazendo
qualidade de vida, melhorando ou mantendo a funcionalidade e mantendo a confianca neste governo.

52 - Sim,Existem estudos que tiveram grupo controle, inclusive um artigo do qual sou segunda autora, sendo

a responsavel pela aplicacdo das escalas de funcionalidade motora. Segue a seguir:Real-World Data from
Nusinersen Treatment for Patients with Later-Onset Spinal Muscular Atrophy: A Single Center Experience.
Rodrigo H Mendoncga et al, 2020.Atuando com atrofia muscular espinhal ha 10 anos, posso garantir que o
medicamento vem mudando a histdria natural da doenca. Como ainda ndo existe a detec¢do da AME no teste
do pezinho, e a saude é direito de todos, nada mais justo do que o tratamento medicamentoso ser oferecido,
uma vez que ele existe.Os estudos que falam sobre a eficacia, seguranca e efeito do medicamento, fazem uso
de escalas motoras, porém essas escalas ndo sdo sensiveis para detectar todas as mudancas, principalmente
as relacionadas a qualidade de vida e atividades de vida diaria.Alguns pacientes relatam que passaram a
conseguir abrir um bombom, tirar a tampa de canetinhas, levar o copo a boca, pentear os cabelos, andar.
Outros mantiveram funcionalidades como mexer no celular e no computador, guiar uma cadeira de rodas
motorizada. E esses ganhos acontecem, basta conversar com os pacientes que fazem uso do
medicamento.Quando pensamos na histdria natural da doenga, em relagcdo as escalas motoras, os pacientes
sempre perdiam pontos, entdo ndo perder ou ganhar, um ponto que seja, ja mostra o efeito do medicamento
aliado a uma reabilitacdo. Mas reforco, mais uma vez, que as escalas ndo devem ser a Unica fonte de consulta
sobre o efeito ou ndo do nusinersena.

Clique aqui

Clique aqui

Clique aqui

Clique aqui
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao Referéncia

14/12/2020 Profissional de saude 12 - Discordo

22 - Sim,Todos os pacientes que avaliei que fizeram uso da nusinersena, apresentaram evolugao significatica,
melhora ndo apenas na qualidade de vida, mas qualidade de vida familiar

32 - Sim,reducdo do uso de equipamentos de aspiracdo, uso de VMNI.
42 - N3o
52 - Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

14/12/2020

Grupos/associa¢do/orga
nizacdao de pacientes

Descrigao da contribuicao Referéncia

a - Discordo. A ndao recomendacgdo de incorporagao de nusinersena para tratamento de pacientes com AME
Tipo 2 e Tipo 2 pelo SUS é, na verdade, uma negacao a esses pacientes do direito a salude, a qualidade de vida
e a vida. O relatério da Conitec reconhece que o beneficio dessa tecnologia isolada existe. Afirmar que tal
beneficio ndo é capaz de modificar o curso da doenca é uma conclusdo simplista, inconsistente com as
evidéncias cientificas analisadas e injusto com as pessoas que convivem com a doenca. Interromper a
progressdo da doenca, em muitos casos, representa autonomia para comandar a sua prépria cadeira de
rodas, para levar o seu proprio talher a boca e alimentar-se sozinho, para ndo perder a marcha. Representa
qualidade de vida. Em outros casos, como em Tipos 2 fracos, pode representar mais do que qualidade, mas a
propria vida.Afirmar que pode ter havido uma possivel influéncia de outras interveng¢ées como cuidados
fisioterapéuticos no desfecho dos pacientes é raso e ndo possui base cientifica. Todos os pacientes que nao
sdo tratados com nusinersena seguem mantendo outras intervencgdes de reabilitacdo, e o estudo brasileiro de
MENDONCA et al. (2020) deixa claro, através do grupo de controle, que isso, isoladamente, ndo é capaz de
interromper a progressao da doenca.Faz-se necessario olhar com mais cuidado para a realidade destes
pacientes, tendo em vista que o curso natural da doenga, ja amplamente documentado por estudos
cientificos, é devastador. Em se tratando de doenca complexa com manifestacdo tdo variada na populagdo de
pacientes, A posicao do INAME é que nusinersena deve ser incorporado no SUS para todos os pacientes Tipo
2 e Tipo 3, tendo em vista a existéncia de evidéncias que demonstram que os pacientes em uso do farmaco
ou apresentam melhora na fun¢do motora ou apresentam estabilizacdo desta fungdo ou ao menos tém o
curso da progressao desacelerado. Contudo, se por alguma razao, este cendrio ndo puder ser alcancado,
recomenda-se alguma das solu¢des abaixo propostas como alternativa a recomendacdo de nao incorporacao,
indistintamente, a todos os pacientes:-Becomendacdo de incorporacdo com acompanhamento da
populacdo em tratamento e reavaliacdo da tecnologia e dos resultados apresentados apds um periodo de
trés anos;-Recomendacgao de incorpora¢do com algum acordo de compartilhamento de risco com o
demandante, desde que com critérios simplificados que permitam a sua implementacdo rdpida em um pais
continental com enormes diferengas regionais como o Brasil;-Recomendagdo de incorpora¢do com algum
critério de limitacdo de publico alvo, desde que nao tao restritivo e desde que com o compromisso de revisao
futura para avaliar novos dados e incluir eventual grupo ndo incluido neste momento.O INAME é favoravel,
ainda, a uma possivel negociacdo com a indUstria proprietaria do medicamento para reducdo do valor de
venda dos frascos ao Ministério da Saude em proporg¢des superiores aos descontos propostos no dossié
apresentado pelo demandante, considerando o novo momento do mercado, apds a aprovagao pela Anvisa de
mais duas terapias para tratar a AME no Brasil.

a - Sim,2 — Aspectos Clinicos2.1. Classificacdo da AMEO relatério de recomendacdo afirma que a AME 5q é Clique aqui
classificada em diferentes subtipos, com base na gravidade, no nimero de copias SMN2 (e teoricamente com
o nivel de proteina de SMN, fornecendo uma base molecular para a classificacdo) e na idade de inicio dos
sintomas, e faz relacdo direta entre estes e o nimero de cépias do gene SMN2 (quadro 1, a pagina 11): Tipo
1 com 2 a 3 copias, Tipo 2 com 3 coépias, Tipo 3 com 3 a 4 cépias e Tipo 4 com 4 ou mais copias. Embora
usualmente esta seja a relagdo, ndo ocorre assim em todos os casos. A classificagdo em tipos e sub-tipos é
exclusivamente clinica, baseado na idade do surgimento dos primeiros sintomas, gravidade clinica e
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atingimento de marcos de desenvolvimento motor (ZERRES & RUDNIK-SCHONEBORN, 1995) e a sua relacdo
com o numero de cépias do SMN2 ndo é deterministica (ARNOLD W.D et al., 2015). Tal equivoco ja foi
cometido em relatdrios anteriores da Conitec, e apesar da nossa contribui¢do indicando o problema, a
questdo ndo foi corrigida. Trata-se de questdo muito relevante porque pode impactar e resultar na negativa
de tratamento para pacientes com determinado tipo de AME, porém que apresentam quantidade de cdpias
do gene SMIN2 diferente do que é mais visto usualmente, como aconteceu com alguns pacientes do Tipo 1
dentro dos critérios do PCDT que tiveram acesso ao tratamento negado por apresentarem quatro copias do
gene SMIN2. Ainda em relagao a manifestacgdo clinica da doenga, o relatério da Conitec em diversos
momentos menciona o qudo diversas podem ser as caracteristicas apresentadas pelos pacientes. A
heterogeneidade de sintomas e manifestacdes clinicas, inclusive, esta refletida nos resultados dos estudos
cientificos analisados. Menciona o quao complexa é a tarefa de estabelecer medidas de desfecho e beneficios
objetivos que se pretende alcangar com a terapia para os dois tipos de forma simultaneaSim, trata-se de
doenca extremamente complexa, da qual a ciéncia ainda ndo conseguiu explicar todos os fatores
determinantes dos fendtipos tdo diversos.O principal aspecto desse cenario tao diverso é que ndo existe um
paciente igual a outro. Ha pacientes do tipo 2 t3o fracos que, apesar de terem atingido o marco motor de
sentar-se sem apoio, aproximam-se muito mais de pacientes do tipo 1 (principalmente em relacdo a questoes
respiratdrias e expectativa de vida) do que de pacientes do tipo 2 tipicos. O relatdrio da Conitec reconhece
gue a expectativa de vida é reduzida em pacientes Tipo2. Had também pacientes do tipo 3 que atingiram a
marcha e a perderam tdo precocemente que se assemelham mais ao tipo 2 do que ao padrao do tipo 3
médio.3 — Evidéncias ClinicasSe, de um lado, a Conitec registra que as evidéncias sdo limitadas a curtos
periodos de administracdo e de acompanhamento (até 24 meses), de outro a agéncia optou por descartar os
resumos de congressos das evidéncias clinicas apresentadas. Assim, descartou o estudo SHINE, que traz
resultados de andlise de periodos mais longos.Como se trata de medicamento cuja primeira aprovagdo pelo
FDA se deu em dezembro de 2016, é certo que ndo existem, ainda, estudos que analisam periodos muito
longos de acompanhamento. Contudo, considerando tratar-se de doencga grave e que esta é a primeira op¢ao
terapéutica disponivel para mudar o seu curso natural, a Conitec deve buscar meios para de alguma forma
disponibilizar a medicagdo aos pacientes, assim como fizeram as demais agéncias de ATS no mundo, e ndo o
contrario (encontrar justificativas para ndo o fazer).Assim, para mitigar o que chamou de “grande incerteza
com relacdo a eficacia, efetividade e seguranca do nusinersena em longo prazo (ja que o tempo médio de
acompanhamento dos estudos varia de 10 a 24 meses), a Conitec poderia recomendar diversas solu¢ées no
lugar da ndo incorporacgao. Sdo exemplos de recomendac¢bes que poderiam considerar essa questao de
maneira diferente e muito mais favoravel ao paciente:-Recomendacdo de incorpora¢do com reavaliacdo da
tecnologia e dos resultados apresentados apds um periodo de trés anos;-Recomendagao de incorporagdo
com algum acordo de compartilhamento de risco com o demandante, desde que com critérios simplificados
gue permitam a sua implementacdo rapida em um pais continental com enormes diferencas regionais como
o Brasil;-Recomendacgao de incorporagdo com algum critério de limitagdo de publico alvo, desde que ndo

tdo restritivo.Em sua conclusdo a respeito das evidéncias, a Conitec afirma que “tomar como referéncia a ndo-
progressdo da doenca como principal beneficio pode ser controverso, ja que a doenca é lentamente
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progressiva - especialmente para pacientes dos tipos Il e lll” e que diferencas no suporte clinico dos pacientes
também podem influenciar a variacdao dos escores de fungdao motora ao longo do tempo nos pacientes
tratados com nusinersena.Essa visdo é temeraria e parece-nos incorreta. E incontroverso que trata-se de
doenca grave e progressiva, assim como ha evidéncias suficientes do beneficio do medicamento para este
publico. Se, de um lado, alguns estudos ndo apresentaram grupos de comparacao, de outro a histdria natural
da doenca ja estd amplamente documentada e os resultados dos estudos relatados pelos artigos podem ser
facilmente comparados ao curso natural da doenca, ja documentado em diversos artigos cientificos, tais
como Kolb, S. J. et al., 2017; Finkel, R. S. et al., 2014; Zerres, K. & Rudnik-Schoneborn, 1995; Bertini E, Mercuri
E., 2018, dentre outros. Ignorar que ndo-progressao seja um resultado positivo sepulta a oportunidade de
inimeros pacientes conquistarem a estabilizacdo, a qual é muitas vezes significativa para o paciente
continuar conseguindo levar o talher a boca e alimentar-se sozinho, continuar andando, continuar tendo
movimentos precisos de membros superiores que lhe garantem autonomia e independéncia. Fazer uma
afirmacdo generalizada de que a ndo progressdo da doenga pode ser controverso é cruel e tira oportunidades
reais de qualidade de vida para esse grupo de pessoas.Neste ponto, é relevante mencionar o estudo de
ROUAULT et al (2017), que realizou uma analise descritiva da AME de Tipo Il e Tipo Il na perspectiva dos
pacientes europeus. 822 pacientes participaram respondendo ao questionario, que investigou o impacto da
doenca, autonomia, e expectativas do desenvolvimento terapéutico atual. O estudo concluiu que, na visao
dos pacientes, atingir a estabilizagcdo do atual estado clinico é um resultado excelente e almejado pelo grupo.
De acordo com a grande maioria dos participantes, a estabilizacdo do seu estado clinico atual representaria
um consideravel progresso terapéutico.Em relacdo ao cenario brasileiro, o INAME reforca a necessidade de
considerar cuidadosamente a experiéncia relatada pelo Dr. Edmar Zanoteli durante a apresenta¢ao do tema
na 922. Reunido da Conitec.

2-Nao

2 - Sim,4 — Evidéncias Econémicas4.1 — Impacto Orcamentario e alguns aspectos epidemiolégicosEm Clique aqui
relacdo a andlise do impacto orcamentario, o relatério da Conitec traca diversos cendrios para tentar estimar
a populagdo com AME 5q de inicio tardio no Brasil.O demandante utilizou dados cientificos internacionais de
prevaléncia disponiveis para estimar uma populagdo de 2.932 pacientes com AME 5q de inicio tardio no
Brasil. Temos evidéncias de que estes dados epidemioldgicos internacionais nao se prestam a fornecer uma
boa estimativa de pacientes com AME de inicio tardio que seriam tratados no Brasil. E isso por varios
motivos. Primeiro, porque desconsidera os casos de individuos que ndo conseguem ter o diagndstico correto
da doenca, ou que o tem muito tardiamente, mais de vinte anos apds o inicio dos sintomas, como se vé
diversos relatos no Brasil.Segundo, porque parecem estar superestimados. Desde fevereiro/2018 o INAME
vem realizando um intenso trabalho de levantamento de informacdes sobre a populagdo atual de pacientes
com AME no Brasil, através de uma busca ativa por pacientes em todas as regides do Brasil realizada por uma
equipe capilarizada.O objetivo do projeto é construir informagdes consistentes e relevantes sobre e para a
Comunidade AME que possam ser Uteis na elaboracdo de politicas publicas adequadas para os
pacientes.Especialmente considerando a auséncia de dados epidemioldgicos oficiais a respeito da prevaléncia
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e incidéncia da AME no Brasil, acredita-se que se trata do levantamento mais extenso e mais atual ja
realizado sobre a populagdo com AME no pais.Atualmente, este trabalho mapeou uma populagao de 1.194
pacientes, distribuidos conforme o grafico abaixo. Do total, 425 (35,62%) sdo do tipo 1, 403 (33,78%) sdao do
tipo 2, 291 (24,39%) sdo do tipo 3 e 11 (0,92%) sdo de outros tipos. Em 63 pacientes (5,28% dos casos), ndo
foi possivel definir o tipo. Neste cendrio, teriamos em torno de 705 pacientes AME 5q de inicio tardio no
Brasil.Do total de pacientes no Brasil, em setembro de 2020, havia em torno de 620 pacientes em tratamento
com Spinraza, considerando todos os tipos e idades e todos os tipos de acesso (seja via PCDT, via saude
suplementar, ou via judicial).Se tomarmos o total da populacdo de 1.194 pacientes e descontarmos os 620
pacientes em tratamento, restam 574 pacientes que ainda ndo estdo em tratamento. Nesse numero também
estdo incluidos os pacientes em ventilacdo invasiva permanente que foram excluidos pelo PCDT e que nao
conseguiram acesso pela via judicial. Em agosto de 2020, em live realizada em uma rede social, o Secretario
da SCTIE forneceu a informacdo de que 467 pacientes dos Tipos 2 e 3 cadastraram-se apds chamada do
Ministério da Saude para receber a medicac¢do via compartilhamento de risco. Confrontando essa informacao
com as informacdes obtidas pelo levantamento do INAME, concluimos que, dos 574 pacientes ainda sem
tratamento em setembro/2020 no Brasil, 467 sdo dos Tipos 2 e 3 e 107 sdo do Tipo 1 em ventilagdo invasiva
permanente que nao tiveram acesso nem pelo PCDT nem pela via judicial. Observa-se que esses indicadores
se apresentam extremamente consistentes para indicar a populacdo real de pacientes com AME no Brasil.
Portanto, o cenario “b” (pagina 54 do relatério) mostra-se muito mais realista para fins de estimativa de
impacto or¢camentario, devendo ser desconsiderado o cendrio “a” que apresenta intervalo de RS 2,47 a RS
9,06 bilhGes de impacto orcamentario, que além de ser muito desfavordvel a incorporacdo, ndo reflete a
realidade brasileira. Deve-se, portanto, considerar somente o intervalo realista do cendrio “b” de R$ 1,89 a
R4 2,41 bilhdes de custo acumulado em cinco anos, dependendo da taxa de difusdo da tecnologia e do preco
do medicamento.

52 - Sim,5 — Avaliacdo por Outras Agéncias de ATSO relatdrio da Conitec relata a experiéncia de quatro Clique aqui
agéncias de ATS. Em todas elas houve a recomendagdo e a incorporagdo de nusinersena, de alguma forma, a
pacientes com AME Tipo 2 e Tipo 3. Cabe mencionar especialmente o caso do NICE, da Inglaterra, que se
trata de uma agéncia que é referéncia para a Conitec. L3, a recomendacao foi de fornecimento do
nusinersena para o tratamento da AME 5q para pacientes com AME pré-sintomdtica ou AME tipos 1, 2 ou 3,
excluindo todos os pacientes que ndo andam tipo Ill e todos os pacientes tipo IV (inicio na idade adulta), em
acordo de acesso gerenciado. Ou seja, embora com algum tipo de restricdo, o acesso foi incorporado de
maneira bastante ampla.N3do existe relato de nenhuma agéncia de ATS no mundo que concluiu pela ndo
recomendacdo do nusinersena para o tratamento da AME 5q de maneira absoluta aos pacientes Tipo 2 e Tipo
3. E preciso refletir profundamente o que isso representa: o Brasil seria o primeiro pais do mundo com um
processo de avaliacdao formal de incorporacdo de tecnologia por uma agéncia a recusar a incorporacao a
todos os pacientes do Tipo 2 e Tipo 3, na contramao do que se tem visto em todo o planeta.Mais de 40 paises
ja incorporaram nusinersena. Desses, mais da metade garantem acesso amplo, sem qualquer tipo de
restricdo aos pacientes. Nos paises que estabeleceram algum tipo de restricdo, normalmente o fazem para
pacientes maiores de 18 anos ou alguma outra configuragdo ainda mais abrangente.6 — Monitoramento do
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Horizonte TecnolégicoComo mencionado, hoje existem no Brasil mais duas terapias aprovadas pela Anvisa
para tratar a a AME: o risdiplam (terapia oral) e o onasemnogeno abeparvoveque (terapia génica).Nao
existem evidéncias cientificas ou estudos comparativos que indicam que uma terapia é superior a outra em
termos de resultados. Como a AME é uma doencga degenerativa e o SUS ainda ndo disponibiliza opcao
terapéutica medicamentosa para a maioria dos tipos e condi¢des, ndo se pode deixar de incorporar uma
terapia porque se esta esperando a chegada de outra. O INAME acredita que o melhor cenario para todos —
pacientes, familias, médicos e sistemas de salde) é que todas as medica¢bes sejam incorporadas ao SUS e
disponibilizadas para que paciente, familia e médico possam juntos escolher qual o melhor tratamento para
cada caso concreto, e para que a concorréncia e a negociagdo em escala possibilitem negocia¢des com os
melhores precos possiveis.7 — Considera¢8es Finais Em junho de 2019, foi publicada a Portaria 1297/2019,
que estabeleceu a modalidade de compartilhamento de risco. Em 10/2019 o entdo Secretario da SCTIE
afirmou, em audiéncia publica na Camara dos Deputados, que os pacientes dos Tipos 2 e 3 receberiam a
medicacdo ao mesmo tempo que os pacientes Tipo 1, e convocou as familias a realizarem cadastro no
telefone 136 para iniciar esse processo. As familias se cadastraram em Novembro de 2019. Em Agosto de
2020, durante live em rede social, o Secretdrio da SCTIE informou que 467 pacientes cadastraram-se para
receber o tratamento. Desde a data que se cadastraram, esses pacientes nunca mais tiveram qualquer
devolutiva do Ministério da Sauide.O Ministério da Saude criou uma expectativa real e concreta para esses
pacientes, e precisa dar uma solu¢do que resulte em um retorno de acesso ao tratamento a essas familias.8 —
ConclusdoA ndo recomendacao de incorporagdo de nusinersena para tratamento de pacientes com AME Tipo
2 e Tipo 2 pelo SUS é, na verdade, uma negacdo a esses pacientes do direito a saude, a qualidade de vida e a
vida. O relatério da Conitec reconhece que o beneficio dessa tecnologia isolada existe. Afirmar que tal
beneficio ndo é capaz de modificar o curso da doencga é uma conclusdo simplista, inconsistente com as
evidéncias cientificas analisadas e injusto com as pessoas que convivem com a doenca. Interromper a
progressdo da doencga, em muitos casos, representa autonomia para comandar a sua prépria cadeira de
rodas, para levar o seu préprio talher a boca e alimentar-se sozinho, para nao perder a marcha. Representa
gualidade de vida. Em outros casos, como em Tipos 2 fracos, pode representar mais do que qualidade, mas a
propria vida.Afirmar que pode ter havido uma possivel influéncia de outras intervengées como cuidados
fisioterapéuticos no desfecho dos pacientes é raso e ndo possui base cientifica. Todos os pacientes que ndo
sdo tratados com nusinersena seguem mantendo outras intervencdes de reabilitacao, e o estudo brasileiro de
MENDONCA et al. (2020) deixa claro, através do grupo de controle, que isso, isoladamente, ndo é capaz de
interromper a progressao da doenca.Faz-se necessario olhar com mais cuidado para a realidade destes
pacientes, tendo em vista que o curso natural da doenga, ja amplamente documentado por estudos
cientificos, é devastador. Em se tratando de doenga complexa com manifestagdo tao variada na populagdo de
pacientes, A posicao do INAME é que nusinersena deve ser incorporado no SUS para todos os pacientes Tipo
2 e Tipo 3, tendo em vista a existéncia de evidéncias que demonstram que os pacientes em uso do farmaco
ou apresentam melhora na fungdo motora ou apresentam estabilizagao desta fungao ou ao menos tém o
curso da progressao desacelerado. Contudo, se por alguma razdo, este cendrio ndo puder ser alcancado,
recomenda-se alguma das solu¢des abaixo propostas como alternativa a recomendacdo de ndo incorporacao,
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14/12/2020

14/12/2020

Empresa fabricante da
tecnologia avaliada

Profissional de saude

indistintamente, a todos os pacientes:-BRecomendac¢ao de incorporacao com acompanhamento da

populacdo em tratamento e reavaliacdo da tecnologia e dos resultados apresentados apds um periodo de
trés anos;-Recomendacgdo de incorpora¢do com algum acordo de compartilhamento de risco com o
demandante, desde que com critérios simplificados que permitam a sua implementacdo rdpida em um pais
continental com enormes diferengas regionais como o Brasil;-Recomendagdo de incorporagdo com algum
critério de limitacdo de publico alvo, desde que nao tao restritivo e desde que com o compromisso de revisao
futura para avaliar novos dados e incluir eventual grupo ndo incluido neste momento.O INAME é favoravel,
ainda, a uma possivel negociacdo com a industria proprietaria do medicamento para reducdo do valor de
venda dos frascos ao Ministério da Saude em propor¢des superiores aos descontos propostos no dossié
apresentado pelo demandante, considerando o novo momento do mercado, apds a aprovagao pela Anvisa de
mais duas terapias para tratar a AME no Brasil.

2 - Discordo. Ver documento anexo

22 - Sim,Ver documento anexo Clique aqui
a8 - Sim,Ver documento anexo Clique aqui
2 - Sim,Ver documento anexo Clique aqui
a - Sim,Ver documento anexo Clique aqui

2 - Discordo. Existem varias publicagdes mostrando que este medicamento muda a histdria natural também
dos pacientes com inicio tardio da doenga, quer estabilizando ou mesmo levado a recuperacdo da perda
funcional ja estabelecida

2 - Sim,Além das publicacGes ja conhecidas, temos varios casos de pacientes que recuperaram funcdes
perdidas

2-Nao
42 - Sim,Uma maneira de se controlar seria o estabelecimento de centros de referéncia para determinar

guem deve tomar, e quando deve parar de tomar a medicacdo. Acredito que estes pacientes deveriam ser
seguidos em centros universitarios ja capacitados

52 - N3do
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12 - N3o Concordo e Nao Discordo. Todos pacientes tem direito a qualquer tratamento para a doenga rara.

42 - N3o
52 - N3o

12 - Discordo. Discordo dessa recomendacgao de na&#771;0 incorporar o Spinraza para AME 2 e 3 no SUS,
porque acompanho paciente com AME 3, de 45 anos, a qual antes do tratamento com o Spinraza tinha
parado de caminhar em razdo do avanco da doenca; porém, apds a 32 dose do Spinraza, esta paciente teve
melhora na movimentag¢do dos membros superiores e inferiores, voltou a dar alguns passos e a elevar os
bracos. A melhora verificada foi expressiva e trouxe qualidade de vida para esta paciente.

22 - Sim,Acompanho paciente com AME 3, de 45 anos, a qual antes do tratamento com o Spinraza tinha
parado de caminhar em razdo do avanco da doenca; porém, apds a 32 dose do Spinraza, esta paciente teve
melhora na movimentacdo dos membros superiores e inferiores, voltou a dar alguns passos e a elevar os
bracos. A melhora verificada foi expressiva e trouxe qualidade de vida para esta paciente.

32-Nao

42 - Nao

52-Nao

12 - Discordo. Jodo Gilberto, paciente do Tocantins e com AME, depois da intervencao medicamentosa com o
nusinersena apresentou melhoras significativas. acompanho o menininho ha um tempo, antes da medicagao.

Hoje, depois das aplicagGes, é visivel a evolugdo. ele ja come sozinho, ndo precisa mais de aparelhos para
respirar, brinca. estd até mais gordinho.

22 - Nao
32 - Nao
42 - Nao
52 - Nao
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12 - Discordo. tendo em vista o ganho de aquisicdes motoras, comprovada pelo uso das escalas especificas
nesses pacientes com o uso da medicacdo, acho que seria importantissimo a medica¢do para todos os
individuos com AME.

22 - Sim,Na avaliacdo com escalas motoras, esses pacientes apresentam ganho nas aquisices motoras.
32-Nao

42 - Nao

52 - Ndo

12 - Discordo. Trata-se de uma doenca degenerativa sem que haja outro tratamento liberado e com
comprovada eficacia na doenga em questao.

22 - Nao

32-Nado

42 - Nao

52 - Nao

12 - Discordo. Conhego duas criangas na familia que tomam e tiveram uma melhora expressiva.

22 - Ndo
32-Nao
42 - Nao
52 - Nao

12 - Discordo. Conhec¢o uma crianca que esta tomando o remédio tem sido um divisor de aguas, tem
apresentado muitas melhoras, principalmente na parte respiratdria.

22 - Ndo
32 - Ndo
42 - Nao
52 - Ndo
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Contribuiu como
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14/12/2020

14/12/2020

14/12/2020

Sociedade médica

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo. Trata-se de tratamento com eficacia comprovada em todos os tipos de AME. A doenga é
degenerativa e sem cura, sendo a medicacao a Unica forma de melhorar a sintomatologia e aumentar o
tempo de sobrevivéncia dos pacientes.

22 - Sim, Clique aqui
32- Ndo
42 - Nao
52 - Sim, Clique aqui

12 - Discordo. A Atrofia Muscular Espinha é uma doenga hereditaria que tem uma evolugdo desfavoravel,
principalmente em relacdo a incapacidade funcional. A nusinersena é a unica medicacdo disponivel para os
pacientes.

22 - Nao
32 - Nao
42 - N3o
52 - Nao
12 - Discordo. OS PACIENTES COM AME TIPO Il E TIPO Il TEM UM PROGNOSTICODE RESULTADOS AINDA

MELHOR DO QUE OS PACIENTES TIPO I.ALEM DISSO, NAO HA MOTIVOS PARA PRIVAR NENHUM PACIENTE
COM ESSA DOENCA DEGENERATIVA DE ESPERANCA DE PROGRESSOS

22 - Sim,0S PACIENTES COM AME TIPO Il E TIPO Il APRESENTAM QUADRO MAIS LEVE QUE A AME TIPO I. Clique aqui
EM GERAL APRESENTAM LIMITAGOES MOTORAS PARA CONTROLAR O TRONCO E DEAMBULAR. ESSES
PACIENTES TEM MUITO A GANHAR EM TERMOS DE PROGRESSOS MOTORES.

32 - Sim, Clique aqui
42 - Nao Clique aqui
2 - Ndo Clique aqui
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Descrigao da contribuicao Referéncia

12 - Discordo. A medicagdo deve introduzida em pacientes portadores de Atrofia Muscular Espinhal Tipo Il e
Il com o propdsito de previnir perdas funcionais desencadeadas pela doenca.

22 - Sim,Em pacientes com atrofia muscular espinhal (AME) tipo Il e lll, os problemas de disfagia e Clique aqui
motricidade orofacial sdo comuns. Porém, evolugdes nesses pacientes associadas a introducdo da medicacado

Spinraza tem proporcionado atividades de Neuroplasticidade em neurdnio motor do nervos cranianos do

tronco encefalicol, 2. Esses evolugbes tem sido indicadas em estudos em andamento e dentro da minha

experiéncia de atendimentos Fonoaudioldgicos em centros de referéncia com Ambulatérios de Atendimentos

para Atrofia Muscular Espinhal (Hospital das Clinicas da Faculdade de Medicina da Universidade de sdo Paulo

— HCFMUSP) que observei ganhos de For¢ca muscular e memoria de execugdo de movimentos de estruturas

orofaringeas. Estudos com uso de Eletromiografia de Superficie e videofluoroscopia da degluticao tem

pontuado esses marcos de evolucdo a partir da introducdao da medicacao.

32 - Nao
42 - Nao

52 - Ndo

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo. Ndo concordo pois os pacientes com AME tipo 2 e 3 devem receber a
medicacdo visando a preservacao das funcdes. Por exemplo preservar a funcdo manual de escrita nos AME
tipo 2 é algo de extrema importancia, pois eles sao inteligentes e adoram escrever. Outro exemplo é a
capacidade de comer sozinho ou mesmo tocar a cadeira motorizada. Detalhes que fazem muita diferenca na
gualidade de vida desses pacientes.

22 - Sim,Atualmente atuo como neurologista infantil no hospital infantil Albert Sabin em Fortaleza, atuando
juntamente com o Dr André Pessoa que possui um N significativo pacientes AME 2 e 3 usando a medicacdo e
com melhoras representativas em ganho e preservacdo de funcdo. Além de reducdo do nimero de
internacGes por infecgdes respiratdrias..pneumonia ou problemas respiratorios. Fato que nunca havia
ocorrido (tinha cerca de 2 internagdesAlém desses pacientes, tenho um primo com AME tipo 2, com 21 anos,
residente de S3o Paulo, que comegou o uso da medicagdo aos 19 anos (ja em um estado avangado da
doenca) e manteve preservacao da funcdo manual e ainda consegue manipular sua cadeira, além de levar
garfo até a boca e se alimentar sozinho por via oral. Além de conseguir ficar 2 anos sem internacdo por em
leito de UTI por ano). Dessa maneira a minha impressao como familiar de uma pessoa AME tipo 2 é a mesma
gue a minha como Neuropediatra.

32- Ndo
42 - Nao
52 - Ndo

Pagina 76 de 77


http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/60618/14811399_312361.pdf

Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao Referéncia

14/12/2020

Profissional de saude

a - Discordo. Tenho 3 pacientes em uso de Nusinersena com melhoras funcionais, melhorando a qualidade
de vida e demonstrado na escala de Hammersmith.

22 - Sim,Os 3 pacientes aos quais assisto, demonstram ganhos reais em funcionalidade, mesmo no paciente Clique aqui
adulto. Segue um exemplo de um homem de 24 anos. A postagem do documento foi autorizada pelo
paciente.Infelizmente, tenho videos evolutivos de dois pacientes, mas ndo hd meios de fazer o upload por
aqui.
32 - Ndo
a2 - Sim,Devemos considerar que, nos dias de hoje, a funcionalidade dos membros superiores permite que a
pessoa possa exercer atividade laboral e deixar de receber assisténcia governamental, diminui a dependéncia
de terceiros, torna-se contribuinte, tem menos intercorréncias, internando menos, reduzindo o uso do

sistema de saude e recupera sua dignidade. Nossas evidéncias ja sao robustas, ndo sendo mais baseada em
relatos aneddticos.

52 - Nao
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