Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Golimumabe para o tratamento de
pacientes adultos com retocolite ulcerativa moderada a grave - Conitec

Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Bom tenho essa doenga horrivel o mais triste e sabe que ndo tem cura as dores sao muitas
principalmente nas madrugada e dificil vc ter um acompanhamento médico adequado sem falar na situacdo financeira pds ndo recebemos nenhum
auxilio do governo como beneficio pds essa doenca dificulta muito no dia a dia o meu caso sdo nas pernas ndo consigo ficar muito tempo em pé pq
dai fica inchado e dor constante por causa da lesdo eu sofro muito tento levar uma vida normal mais ndo e possivel

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cefalexina e pomada betogenta, Positivo e facilidades: A pomada ajudar a cicatrizagdo, Negativo e
dificuldades: Ao ndo sabe sobre efeito colaterais

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rifocina betogenta binotal cefalexina, Positivo: Com cefalexina demora em ver melhora ja com o
binotalmil ajudar a cicatrizacdo mais rapido sé que esse medicamento saiu de linha, Negativo: Ndo sabe se te efeito colaterais

09/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "Essa doenca é rara e incapacita as pessoas tirando a liberdade de viver uma vida sauddvel junto com

cuidador de paciente seus familiares. Por ser uma doencga ""rara"" sdao poucos os tratamentos efetivos e os que sdo efetivos tem um custo inacessivel para a grande parte
dos pacientes. Por isso acho fundamental o SUS bancar esse tratamento."

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Na fase inicial meu tio utilizou aminossalicilatos orais e por via retal, junto com corticéides e
imunossupressores, mas na fase mais grave ele sofria muito com uma média de 7 a 8 evacuagGes com sangramento por dia., Positivo e facilidades:
No inicio do diagnostico foi muito bom o tratamento mas com o decorrer da doenga os medicamentos convencionais ndo faziam mais efeitos e
dessa fase indicante foi muito sofrimento com constrangimento , Negativo e dificuldades: Os medicamentos atuais ajudam no inicio da doenga mas
depois sdo ineficazes.

32-Nao

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por que sendo distribuido pelo sus e mas facil as pessoas se cuidar mas dessa doenca que mexe
muito com as pessoa

22 - Nao
32 -Nao

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso de mesalazina 800mg, Positivo e facilidades: Melhora razoavel na doenga, Negativo e dificuldades:

32 -Nao

09/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -N3o
32 - Nio

09/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio

32 -Ndo
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09/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de alternativas para o tratamento quando ndo tem resposta o tratamento habitual
2-Nao
2-Nao

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se existem uma ou mais opgGes para melhorar a vida de um paciente com RCU, deve estar disponivel
sim. Quanto mais opgdes de tratamento, melhor a qualidade do paciente. Economiza em internagdes, cirurgias e exames que envolvem o
agravamento da doenca. Desde que aprovado pela Anvisa deve ser incorporado ndo levando em conta somente os custos.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Pentasa sachés 4 gramas por dia, pentasa supositério e meticorten de 20 mg nas crises mais graves de diarreia e
sangramento. , Positivo: O melhor resultado é quando tomo o meticorten ou uso o supositério , Negativo: Estou pré diabética por conta do
meticorten

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e masalasina , Positivo: , Negativo: Dor de cabeca constante

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Somos seres humanos todos diferentes e assim cada um reage diferente a cada medicamento, qdo o
corpo nao responde a tal, o medico precisa ter mais opgdes para tratar esse paciente, pois se 0 mesmo nao entra em remissao pode piorar seu
quadro , acometer seus 6rgdos e ate um quadro canceroso, onde o tratamento tem um custo maior, e gdo da tempo de tratar.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O uso do imunobiologico ajudou muito minha mae que é portadora de artrite psoriasica.
Melhorando as lesdes e dores, tendo assim uma melhor qualidade de vida., Positivo: , Negativo:

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A manifestacdo da doenca e os efeitos de tratamentos sdo distintos para cada paciente. Por isso
guanto maior a gama de possibilidades de tratamento para pacientes maior a chance destes recuperarem sua qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, corticoides e infliximabe, Positivo: Melhora de sintomas, Negativo: Efeitos colaterais

08/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, precisamos aumentar a variedade de medicamentos oferecidos pelo SUS pelos planos de salde, para

tratamento de doengas intestinais
22 - Ndo
32 - N3o
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08/12/2021 Grupos/associagdo/organi 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos do medicamento golimumabe como opgdo de tratamento para as pessoas com
zagdo de pacientes Retocolite Ulcerativa que ndo responderam a todos os outros tratamentos disponiveis no SUS. Trazer ao PCDT de Retocolite (ou Doenga de Crohn)

mais uma opg¢ao de tratamento é dar ao paciente a esperanca de controle da doenca antes de uma colectomia que resultard em uma ostomia. A
Retocolite Ulcerativa sem controle significa para o paciente total falta de qualidade de vida, com afastamento de suas atividades sociais (escola,
convivio com os amigos e familiares, afastamento do trabalho). Isso reflete também nos cofres publicos, pois o afastamento do trabalho gera 6nus
para o INSS. Outro aspecto importante é que, ao incorporar qualquer novo medicamento ao PCDT, ficamos livres da judicializagdo. Somos uma
associacdo formada exclusivamente por pacientes e sabemos, enquanto pacientes, que sempre buscaremos opg¢des de tratamento porque nao
podemos desistir de controlar a doenga e voltar a ter qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao

08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessitamos de mais opgdes terapéuticas para o tratamento da doenga
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Resposta rapida, acdo emmanogestCpes extra intestinais,
subcutaneo, sem, Reagdo alérgica, Efetividade, Negativo e dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Adalimumabe , Infliximabe , Positivo: Efetividade, Negativo: Alergia; endovenoso , Adalimumabe - acao
inferior na retooclite

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario a inclusdo de novos medicamentos para RCU afim de melhorar o quadro de satide de
todos os pacientes que sdo acometidos por tal enfermidade,portanto é de suma importancia a inclusdo do Golimumabe para o tratamento no
Sistema Unico de saude.
22 - Ndo
32-Nao

08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pentasa e Imuran, Positivo: Entrou em remissao, Negativo:

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Dignidade da pessoa humana. Direito a vida e qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide , Positivo: Melhora nos sintomas , Negativo: Cansaco

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente e usuaria do SUS acho importante a incorporacdo de novos medicamentos, tendo em
vista a perda de resposta pelo organismo de alguns medicamentos
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Positivo: , Negativo:

08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes necessitam desta medicagdo gratuitamente

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesacol, Positivo: Remissao, Negativo: Nenhum
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08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se é um medicamento eficaz, entdo tem que ter no SUS para que portadores dé retocolite assim
como eu, possa ter a chance de fazer uso desse medicamento e assim alcangar uma boa qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Certolizumabe pegol, Positivo: ainda ndo obtive o resultado desejado., Negativo: Pra mim o certolizumabe ndao
funcionou.
08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe , Adalimumabe, Positivo: , Negativo:
08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes precisam cada vez mais de opgdes de tratamento, sendo que muitas vezes é a Unica
cuidador de paciente opcdo de tratamento o Golilumabe, ou o Unico que apresentou resposta esperada.
22 - Ndo
32-Nao
08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A dificuldade que enfrentamos como familiar de um portador de DIl é desumana., Sabemos que ja
cuidador de paciente temos limitagdes de medicamentos, ainda mais quando se trata de crianca, e conviver com a sensa¢do que em algum momento eles podem ficar
desamparados e sofrendo as consequéncias graves disso, torna tudo mais dificil e angustiante., Todos tem que ter o direito de possuir satide e nem
todos podem arcar financeiramente por isso, os medicamentos sdo muito caros e invidveis. Todo precisam ter o direito de viver bem, com salide e
sem dor.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Imuram, Pentasa, Humira, Metrotexato, Positivo: Foram boas, porém por curto
periodo. Apds periodo de remissdao os medicamentos comegaram a ndo ter mais efeito, sendo necessaria mudancas frequentes. , Negativo:
Dificuldade em conseguir a medicagdao. Muita burocracia e demora. Sendo que paciente de DIl ndo tem tempo para esperar.
08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Inflixumabe, ustequisumabe e azatioprina , Positivo: Melhora nos sintomas, melhora nos exames de
sangue e de imagens colonoscopia, endoscopia, ultrassonografia e ressonancia magnética. Chegando em remissdo da doenga , Negativo: Nenhum
08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2. Nio
32-Nao
08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Pentasa e Mesacol, Positivo: , Negativo:
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08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tendo em vista o custo da medicagdo e do tratamento, juntamente com o cenario atual do Brasil, faz-
se estritamente necessario a incorporagdo desta medicagdo no SUS! Pois todos tém direito a vida e aos tratamentos médicos necessarios para tal!
22 - Ndo
32-Nao
08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O golimumabe precisa ser incorporado no tratamento para retocolite ulcerativa com urgéncia.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para ndo haver necessidade de pedido judicial. Como diz na Constitui¢do Brasileira, todos temos
direito a Saude.
22 - Ndo
32-Nao
08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante que seja incorporado
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, , Positivo: Melhoras as dores, Negativo: Complicado p ajustar qual melhor para cada organismo
08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante ter o medicamento, pra que o paciente tenha acesso ao tratamento com mais rapidez.
cuidador de paciente Afinal quanto antes o tratamento é iniciado melhor é a recupera¢do do mesmo.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Azatioprina os dois ultimos minha filha faz uso continuo, Positivo: Minha
filha esta muito bem com o tratamento com Adalimumabe e Azatioprina. , Negativo: A espera inicial do infliximabe, mesmo o hospital tendo dado a
primeira dose (de ataque) ela teve que aguardar quase 30 dias para liberar a medicacdo para a segunda dose.
08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina/corticoide, Positivo: Controle da inflamag&o, Negativo: Inchago, dor de estomago
08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos pacientes sofrem e ndo tem planos de salde,a medicacdo disponibilizada pelos abrangeria a

cuidador de paciente

todos sem distin¢do de situagao financeira
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adalimumabe e Inflixamebe, Positivo: Nenhum resultado positivo, Negativo: Percebi na minha filha

gue usa: queda de cabelo, irritabilidade,doencas na pele, infeccdo de repeticdao nds ouvidos, infec¢do urinaria,manchas avermelhada no
corpo,muita fadiga e cansaco.
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08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma boa opgdo terapéutica
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Todos os demais disponiveis , Positivo: Muito boa, Negativo: Esfeitos adversos préprios de cada um
08/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema necessidade.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Entocort e sulfassalazina., Positivo: , Negativo:
08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento que muitos pacientes solicitam via judicialmente, seria justo ter disponivel no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Humira, infliximabe, mesalasina, corticéides , Positivo: Funcionaram até certo ponto, depois
deixaram de funcionar , Negativo: Os sintomas negativos apresentados
08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Apesar de ndo conhecer amplamente a eficacia do remédio, ele poderia ser uma alternativa para os
medicamentos que ndo estdo fazendo eficacia
22 -Nao
32-Ndo
08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que todos os pacientes possam ter um tratamento de qualidade e acessivel
22 - Ndo
32-Ndo
08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina, prednisona, infliximabe, vedolizumab e tofacitinibe, Positivo: Remissdao da doenga,
08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante aumentar o acesso a variadas formas de tratamento, de acordo com a
necessidade de cada paciente e, assim, melhorando sua qualidade de vida.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, mesalazina oral e local , Positivo: Alivio dos sintomas. , Negativo: Efeitos colaterais como queda de
cabelo
08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Cada vez mais temos pacientes refratarios as medicacoes e precisamos aumentar o arsenal. E uma

droga ja usada no mundo e na medicina privada.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Seguranca e eficacia, Negativo e dificuldades: Nenhuma

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximab, adalimumab, vedolizumab e ustequinumab, Positivo: Todos sdo bons e a escolha varia
conforme o perfil de cada paciente, Negativo: Falta de resposta clinica
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08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tem que ser incorporado para dar acesso ao tratamento aos pacientes do SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Stelara (Ustequinumabe), Positivo e facilidades: Melhora da doenga e na qualidade de vida , Negativo e dificuldades:
32-Nao

08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: Uma grande adesdo e pacientes com mais for¢ca de vontade para seguir com
tratamento, Negativo e dificuldades: Acesso ao tratamento
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Ustequinumabe, Positivo: Acesso ao tratamento e dignidade para o paciente,
Negativo: Dificuldade no acesso ao tratamento

08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Desejo que tenhamos todos os recursos necessarios para o tratamento

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mezalasina , Positivo: Até o momento estd controlando a RCU, Negativo:

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos medicamentos, que possam deixar a vida de um portador de retocolite ulcerativa mais
tranquila, acho que deve ser liberado pelo sus .
22 -Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Inflimximabe , Positivo: Estou em uso a mais de 2 anos sem ter oque queixar , muito boa experiéncia ., Negativo:
Nada

08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes merecem ter uma opgdo segura e eficaz, sdo pacientes que sofrem muito e esse
tratamento pode ajuda-los a ter uma melhor qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho RCUI e sei da importancia de um tratamento adeguardo.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalasina, Positivo: Melhora nos sintomas , Negativo: Nenhum

08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento ja em uso em outros paises com estudos cientificos mostrando sua efetividade e

seguranga.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pude acompanhar pacientes em uso de tal medicamento ao longo do meu estagio em Doenca
Inflamatdria Intestinal em Mildo na Itdlia. , Positivo e facilidades: Medicamento seguro, facil de administrar (via subcutanea), efetivo e com pouca
taxa de efeitos colaterais, Negativo e dificuldades: Alguns pacientes ndo respondem ao medicamento ou podem ter reagées no local da aplicacdo
(evento raro)

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Tenho experiéncia com uso de mesalazina, sulfassalazina, azatioprina, infliximabe, adalimumabe,

vedolizumabe e tofacitinibe., Positivo: Medicamentos possuem perfil de seguranca e efetividade variaveis., Negativo: Muitas pacientes ndo
respondem a terapia com estas medicagdes, logo, a necessidade de ter mais uma droga no arsenal terapéutico.
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08/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina, Positivo: Melhora no quadro clinico e sintomas, Negativo: Indisposi¢do, imunidade baixa

08/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Durante 3 meses sofri os sintomas de uma DIl e fui tratado. Felizmente, o diagnostico foi errado e se tratava de
stress. Hoje ndo uso nenhum medicamente, mas minha contribuicdo é, de certa forma, falar como uma pessoa saudavel que passou por esse
pesadelo por pouco tempo (Gragas a Deus)., A DIl é uma condi¢do totalmente limitante, e que, gera vergonha extrema a pessoa que porta, uma vez
gue voce se sente inibido a conversar sobre o tema. Ela pode, sem duvidas, tirar a alegria da vida, pois vocé vive em funcdo da mesma. Assim,
minha contribuicdo é alertar ao legisladores a necessidade de oferecer um tratamento digno através do SUS, para que as pessoas com DIl possam
ter sua vontade de viver preservada., Positivo: , Negativo:

08/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Obrigacdo do estado atender com todos os recursos
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Remicade, Positivo: , Negativo:

08/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os medicamentos atuais ndo abrangem a complexidade dos individuos e dos graus da doenca. E
essencial que haja a incorporagdao do medicamento, para que possa tratar pessoas que os remédios atuais nao surtam mais efeito.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Melhora nos sintomas da retocolite, meu intestino teve uma melhora nos resultados do exame

da calprotectina apds o uso continuo desse medicamento., Negativo: Ja aconteceu de o medicamento ndo ser completamente digerido no
organismo e acabar saindo nas fezes.

08/12/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E IMPORTANTE ADICIONARMOS O MEDICAMENTO GOLIMUMABE NO ROL DE PROCEDIMENTOS DO
SUS PARA PACIENTES COM RCU. ESSE MEDICAMENTO JA ESTA APROVADO EM OUTRAS DOENGAS IMUNO MEDIADAS E ISSO VAI AGREGAR NO
TRATAMENTO DE TAIS PACIENTES.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: MEDICAMENTO COM COMODIDADE POSOLOGICA, FACIL APLICAGAO, RAPIDO INICIO DE ACAO E
EFICACIA TANTO NA RCU COMO EM OUTRAS DOENGAS IMUNOMEDIADAS (REUMATOLOGICAS), Positivo e facilidades: FACIL APLICACAO, FACIL
POSOLOGIA, RAPIDO INICIO DE AGAO, LIVRE DE ESTEROIDES, Negativo e dificuldades: ATE MOMENTO NENHUMA DIFICULDADE

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: TEMOS EXPERIENCIA COM INFLIXIMABE, TOFACITINIBE, VEDOLIZUMABE E USTEQUINUMABE E
ADALIMUMARBE. , Positivo: INFLIXIMABE - RAPIDO INICIO DE AGAO. USTEQUINUMABE E TOFACITINIBE AINDA NAO ESTAO APROVADOS PELO SUS, O
QUE E UMA PENA PARA OS NOSSOS PACIENTES (SO NOS PLANOS DE SAUDE). , Negativo: FALTA CONSTANTE DESSES MEDICAMENTOS NO SUS E NAS
FARMACIAS DE ALTO CUSTO E ASSIM E IMPORTANTE TERMOS MAIS OPCOES DE TRATAMENTO PARA NOSSOS PACIENTES.

08/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante ter uma outra opg¢do de tratamento
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Positivo: Estou em processo de remissao, Negativo:
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08/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A RCU é uma doenga que acomete ndo sé o paciente mas envolve fisica e emocionalmente todos os
familiares. Ja esta provado cientificamente que muitos pacientes sdo ndo respondedores primarios aos tratamentos, fora os que perdem a resposta
imunobioldgica ao longo do tratamento e por isso buscando sempre o controle da doenca é vital que o paciente tenha a seu favor o maior numero
de drogas disponivel no mercado para se tratar principalmente a RCU moderada a grave. Que ndo seja negado a esses paciente os tratamentos mais
modernos e o resgate da auto estima e qualidade de vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: IFX, ADA, CTZ, VEDO, UST, Mesalasina, Azatioprina e Corticoides. , Positivo e facilidades: Os
resultados sdo muito positivos aos pacientes tirando-os da crise, restabelecendo o controle dos sinais e sintomas e resgate da qualidade de vida.,
Negativo e dificuldades: O resultado negativos e a possibilidade da perda de resposta das drogas. A maior dificuldade é o de acessar as medicagGes
principalmente as mais modernas(Ustequinumabe).

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: IFX, ADA, CTZ, VEDO, UST, Mesalasina, Azatioprina e Corticoides. , Positivo: Os resultados sdo muito
positivos aos pacientes tirando-os da crise, restabelecendo o controle dos sinais e sintomas e resgate da qualidade de vida. , Negativo: O resultado
negativos e a possibilidade da perda de resposta das drogas. A maior dificuldade é o de acessar as medica¢Ges principalmente as mais
modernas(Ustequinumabe).

08/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que como medicamento para uma doenca que pode ser bastante severa deve ser aprovado
porque é mais uma op¢ao de tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Azatioprina e mesalazina, Positivo: Funcionou por um tempo apenas. , Negativo:

08/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer medicamento que acrescente ao tratamento é bem vindo, ja que muitos ndo tém resposta
adequada aos medicamentos convencionais.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg. Pentasa 500mg., (3g/dia), Positivo: Ainda em processo de adaptacdo., Negativo: Baixa absorcdo
do organismo.

08/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Inserir Humira para tratamento infantil de RTU

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pentasa, corticoide, purinethol , Positivo e facilidades: Nenhum deles chegamos na remissao ,
Negativo e dificuldades: Para usar Humira em meu filho de 6 anos precisamos entrar com liminar.

32-Nao

08/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa sim ser inserido tanto esse medicamento como outros tbm., Pra quem precisa de tomar
medicacdo pra doenca cronica, o custo é muito alto além de cuidar da alimentagdo e do psicoldgico tbm. Sé quem tem essa doenca E ndo tem
condi¢Ges financeiras sabe realmente falar da necessidade dessa medicacdo ser inclusa no SUS.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Azatioprina, Prednisona, Positivo: Melhorou as dores intestinais, Negativo:
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08/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os remédios bioldgicos para Retocolite Ulcerativa no Brasil, devidamente aprovados, ndo sao muitos.
Apesar do avango nas pesquisas ndo ha cura para a doenga, mas apenas seu manejo por meio de remédios. , O meu caso de retocolite ulcerativa é
severo e, possivelmente, posso precisar do referido medicamento. Caso ndo aprovado de imediato, a qualidade de vida do paciente resta
extremamente afetada e com o risco de colectomia total, visto que os biolégicos sdo para casos graves. Nossa apreensao é extrema. Os entes
publicos Estado, Municipio e Unido tém o dever de fornecer a medicagdo devida ao paciente, conforme a Consituicdo Federal e Estadual, entdo para
que judicializar algo que é direito do cidad3o e em casos GRAVES? , E uma medicacdo extremamente atualizada para a remissdo e recuperacdo de
noés, pacientes e, sem ela ou com sua demora, pode-se atingir até a retirada do intestino total (deficiéncia), QUE PODERIA SER EVITADA POR MEIO
DA CORRETA APLICACAO DO BIOLOGICO. Logo, é esse de real importancia aos pacientes.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ja utilizei Pentasa (mesalazina), corticdide, azatioprina e atualmente uso o bioldgico INFLIXIMABE (REMICADE).,
Positivo: O infliximabe (bioldgico) me deixa em remissdo (o que ndo consegui com nenhum outro medicamento), com total qualidade de vida, sem
dores e sem a piora da doenga. Antes dele eu tinha real chance de colectomia total, todavia o bioldgico me deixou em remissao total apds alguns
meses de uso até hoje (quase 3 anos). Sem ele (ou algum outro bioldgico da mesma linha) eu ja teria perdido o intestino, afetando completamente
minha qualidade de vida e auto-estima. Eventualmente posso vir a usar o medicamento em andlise., Negativo: Ndo ha qualquer efeito negativo.

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nos, pacientes de RCU, temos o direito de ter acesso a todas as possibilidades de tratamento
existentes no mercado. Muitos ndo conseguem remissao com o tratamento convencional e a Unica chance sdo os bioldgicos. Ndo podem negar essa
possibilidade a nos.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe. , Positivo: Obtive a tdo sonhada remissdo da doenga. , Negativo:

08/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O remédio é necessdrio para o paciente parar de sangrar e ter qualidade de vida
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg, Positivo: Ajuda na remissdo , Negativo: N3o tive efeitos colaterais

08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:

08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Nao
32 -Nao
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08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe , Positivo e facilidades: Melhora significativa , Negativo e dificuldades: Nenhum resultado negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: Ndo houve melhora no quadro clinico, Negativo: Ndao houve melhora no quadro clinico

08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos drogas que apresentam um percentual limitado de eficacia, portanto sabemos que
precisamos de outras medicagdes para atender a pacientes sem resposta ou que perderam resposta ao tratamento. Além disso, temos pacientes
que apresentam duas doencas autoimunes concomitantes, e portanto, seria muito util termos medicacdes que atendem a duas doencas de forma
simultanea.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Resposta rdpida da reducdo dos sintomas e dos marcadores
inflamatdrios da doenga intestinal, muito util também quando ha associagdo com doenga reumatoldgica., Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Ustekinumabe, Vedolizumabe, Imnussupressores, corticodides derivados de
aminossalicitatos, Positivo: , Negativo:

08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Bom tomo sulfasalazina de 500g 4x ao dia, E nao tenho condicoes de compare.esta medicamento de
15 e 15 dias
22 - Sim, como paciente, Qual: Sulfa,azar,corticoide,e acido fdlico, Ja fiz 2 colonos 1 tomo em menos de um ano, Positivo e facilidades: Para ou
o.sangramento voltei a ganhar peso e viver como uma pessoa normal, Negativo e dificuldades: Sdo muitos medicamentos para a pessoa de 17 anos
tomar, as recaidas por conta dessa doenca afeta a saide mental e nos deixa muitos deprimidos
32- Nado

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés pacientes precisamos de novas medicacdes inclusas na lista do SUS. Precisamos de seguranca,

precisamos estd bem com a nossa saude.

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades: Facilidade nenhuma, sempre tem varios protocolos para conseguir a
medicdo e demora muito para comegar o tratamento. Tem medicagdes que ndo estdo no rol do sus, o paciente tem que entrar na justica para
conseguir e mesmo assim demora muito.

32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfasalazina, mesalazina, vedolizumabe, infliximabe, azatioprina, corticoides., Positivo: Quando consegui a
medicac¢do foi um alivio. , Negativo: Facilidade nenhuma, sempre tem varios protocolos para conseguir a medicdo e demora muito para comegar o
tratamento. Tem medicagdes que ndo estdo no rol do sus, o paciente tem que entrar na justica para conseguir e mesmo assim demora muito.
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08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Cada vez mais sao criadas novas tecnologias para tratamento de comorbidades e o Brasil ndo pode
deixar que a questdo financeira seja uma barreira contra a garantia da qualidade de vida de muitos pacientes com RCU. Tenho RCU classificada
como grau leve no entanto sofro muito com os sintomas, fagco uso de medicamentos convencionais e fico pensando se outras tecnologias nao
seriam capazes de garantir mais qualidade de vida a curto tempo.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfalazina, Prednisona e Mesalazina. , Positivo: Depois de quase 1 ano de crise estou comecando a ver resultados
positivos. O caminho foi muito longo e arduo parecia que medicagdao nenhuma fazia efeito de tao devastadores que foram os sintomas. , Negativo:
Na&o consigo explicar porque nunca consegui diferenciar se os sintomas eram da doenga ativa ou algum efeito colateral. Por isso ndo sei se os
pontos negativos eram do medicamento. Penso que tudo era sintoma da doenca.

08/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo cidad3do tem o direito a vida, e esta sendo condicionada a um tratamento que depende de um

cuidador de paciente medicamento que infelizmente ndo estd ao alcance de todos, a sua incorporagdo no SUS é imprescindivel!
22 -Nao
32-Nao

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Diante da escassa possibilidade de medicagGes disponiveis no mercado, dificuldades financeiras, e da
inadimpléncia do SUS em agilizar os pedidos para que os pacientes ndo deixem de dar continuidade ao tratamento, um leque diverso de
medica¢Oes pode facilitar o tratamento, visto que muitos pacientes tendem a rejeitar as medicagdes sem serem bioldgicas antes de recorrerem a
elas.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Vedolizumabe, Mesalazina, Azatioprina., Positivo: , Negativo: Em relagdo ao recebimento da medicagdo pelo SUS. De
ndo haver uma pericia mais eficiente, pelo érgao de saude, em realizar os pedidos nos prazos corretos, para que os pacientes ndo fiqguem longos
periodos de espera, atrasando e interrompendo, assim, o tratamento., , Em relagdo as medicagdes, até agora nado obtive éxito de 100% para
remissdo com nenhuma das medicagdes citadas no item 24 desta pesquisa.

08/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32-Nao

08/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As ultimas evidéncias e tratamentos com imunobiolégicos em pessoas portadoras de doenga
inflamatadria intestinal tem sido positivas e promissoras com resultados entre os portadores de melhora significativa
22 - Ndo
32-Ndo

09/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Ndo

32-Nao
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09/12/2021

09/12/2021

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto maior a disponibilidade de tratamentos, maior chance do paciente ter uma vida normal e
saudavel

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalasina, Azatioprina e Infliximabe, Positivo: Fiquei um tempo em remissdo, Negativo: Depois de um certo tempo,
ndo surtiram mais efeito, fazendo com que houvesse a necessidade de cirurgia

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Ndo

32-Nao

09/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para um paciente cronico, onde a medicagdo pode deixar de fazer efeito, é sempre bom ter mais
opcoes disponiveis.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabi/ remicade, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Queda de cabelo

09/12/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Ndo

32-Nao

09/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 -Nao

09/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Diminuigdo sintomas DIl, Negativo: Nenhum

09/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma oportunidade técnica de tratamento da RCU sem judicializacao
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe, Positivo: Remissdo da doenga. Vida normal., Negativo: Nenhum

09/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma doenga que nos causa, muito sofrimento, e a medicagdo é cara, por isso quanto mais opgdes
de remédio melhor para o paciente, uma esperanga a mais.

22 - Ndo

32 -Sim, como paciente, Qual: Mesalasina, azatiopriona. , Positivo: Me ajudou muito, na redugdo dos sintomas. , Negativo: Me sentir muito mal
com os efeitos da azatiopriona.
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09/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta na constituicdo que saude é um direito de todos .O Estado deve fornecer acesso ao
cuidador de paciente medicamento a todos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Positivo e facilidades: Apds o Infliximabe ,minha filha estd em remissdo ha 6 anos.,
Negativo e dificuldades: Falta na farmacia de alto custo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Azatioprina, Positivo: , Negativo:

09/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A doenga RCU é uma doenca grave e sem cura definitiva. Qualquer terapia que consiga impedir a
progressao da doenca é muito importante para aumentar a sobrevida dos pacientes e reduzir gastos do SUS com internagdes.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ja tive experiéncia com o adalimumabe., Positivo: O adalimumabe tinha um bom resultado em pacientes
com RCU., Negativo: O acesso da populacdo em geral a essa terapia é a principal dificuldade.

09/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E vélido o uso de bioldgicos para pacientes que ja utilizaram outros medicamentos e nio
conseguiram o controle da doenga.
22 - Nao
32-Nao

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado porém nao pode faltar. Estou sofrendo com a falta do infliximabe.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe infliximabe , Positivo: Nenhuma, Negativo: Usei um ano o adalimumabe sem resposta .ai comecei o
uso com infliximabe que ja faltou duas vezes piorando ainda mais o0 meu quadro

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sempre devemos ter outros medicamentos
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Retrocedeu a inflamagéo, Negativo:

11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha esposa tem doenga imunossupressiva e este medicamento auxiliaria muito no tratamento.

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais tratamentos indicados para doengas inflamatdrias intestinais nds tivermos disponiveis

cuidador de paciente

pelo SUS, melhor.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Positivo: Meu irmao entrou em remissao por varios anos utilizando o
Inflixmabe. S6 houve modificagdo quando o remédio falhou., Negativo:
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11/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer tipo de medicamentos ligado ao tratamento de rcu deve ser incorporada ao SUS para
temos opgao de tratamento adequado ao problema.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .

11/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos os tramento e muito caro por isso deveria ser oferecido pelo sus
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol ,azatioprina, corticoide , Positivo: Somente o corticoide funciona comigo, Negativo: Fico muito mal com
azatioprina e o mesacol parece que estou mais doente ndo corta a diarreia somente o corticoide me melhora

12/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante para nds pacientes termos mais opgGes de medicagdo visto o auto indice de
pacientes que com o tempo precisam trocar a medicacgdo

22 - Sim, como paciente, Qual: Mésalasina e corticoide , Positivo e facilidades: Mesalasina pouca eficiente quando em estagio grave porém
necessaria para o nao agravamento , corticoide, efeitos colaterais terriveis, eficiente por um periodo, Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalasina e corticoides , Positivo: Mesalasina : é indispensavel por toda vida, , Corticoides: ajuda na melhora na

crise porém os efeitos colaterais sdo terriveis além de causar outras doengas , Negativo: Mesalasina: Medicagao cara, sempre falta na farmacia,
Corticoide: efeito colateral

17/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao

17/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina E sulfalazina, Positivo: , Negativo:

17/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina, predinisona, adalimumabe, infliximabe, Positivo: , Negativo:

17/12/2021

17/12/2021

Paciente

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22-Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol, Positivo: , Negativo:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32-Ndo

Pagina 15 de 105



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A maioria das pessoas que sofrem de DIl ndo tem acesso ao tratamento/medicamento adequado
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: U, Negativo e dificuldades: Metrotexato e Medicamentos bioldgicos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Ustequinumabe , Positivo: , Negativo:

17/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acredito que novas tecnologias e terapias devem sim serem incorporadas ao sus, isso melhoraria
muito a qualidade de vida de pacientes acometidos por esses problemas.
22 - Nao
32-Nao

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ja uso o golimumabe para retocolite e espondilite anquilosante e tem me ajudado muito .
22 - Sim, como paciente, Qual: Golimumabe / simponi, Positivo e facilidades: Retocolite bem melhor e degeneragdes da espondilite controladas na
medida do possivel. , Negativo e dificuldades: O uso da seringa preenchida dificulta o uso, com a caneta é bem melhor e ndo ha risco de perda por
atingir vasos sanguineos
32 - Sim, como paciente, Qual: Embrel, infliximabe , Positivo: Ndo tive melhora , Negativo: Efeitos colaterais terriveis

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Positivo e facilidades: Remissao lenta , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e imossupressor , Positivo: , Negativo:

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Descobri a recolite ulcerativa ha trés meses atras, em comego, comecei logo o tratamento com o uso
de mesalazina 800mg, desde o inicio do uso n tenho mais sintomas.
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg , Positivo e facilidades: Ndo apresento mais sintomas, tais como: diarreia, vomito, nauseas.,
Negativo e dificuldades: Ndo apresento nenhum resultado negativo.
32-Nao

17/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que a possibilidade de um tratamento deve alcangcar o maximo de pessoas

cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Stelara, Positivo: Melhora significativa dos sintomas , Negativo: Dificuldade de acesso

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que se ha opgdo de tratamento, toda e qualquer que seja deva ser levada em consideracao.
Seja para ajuda ou alivio dos sitomas.
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe , Positivo: , Negativo:
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17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A RCU é uma das DlIs com diferentes tipos de sintomas e tratamentos em cada paciente. E preciso
uma maior gama de medicamentos para que possamos ter mais possibilidades de tratamentos, principalmente quando os convencionais ndo
trazem a resposta esperada.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina e corticoides, Positivo: Diminuicdo de alguna sintomas, Negativo: Ndo entrei em remissao
mesmo apos 6 meses com azatioprina, mesalazina e corticoides. Ainda estou em processo de solicitacdo de bioldgicos.

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos caros que podem evitar a morte de muitas pessoas
22 - Sim, como paciente, Qual: Humira, Positivo e facilidades: Muito bom, Negativo e dificuldades:

32 - Nao
23/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Nao
23/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ter mais remédios disponiveis para o publico. Apesar de um protocolo atualizado com bioldgicos, ter
cuidador de paciente opcoes diferentes é importante
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Remicade, Humira, Cimzia, Stelara, Positivo e facilidades: Melhora substancial do quadro clinico,
Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Remicade, Humira, Cimzia, Stelara, azatioprina, mesalazina, Positivo: Melhora do quadro clinico,
Negativo: Acesso
23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Casos graves de rcui devem ter rol de medicagao disponiveis.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, vedolizumabe, ustequinumabe, tofacitinibe , Positivo: , Negativo:

23/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito pacientes necessitam de alternativas de tratamento.

LI Sl 22 - Sim, como paciente, Qual: Omaluzumabe, Positivo e facilidades: Cessaram os sintomas com um ano de aplicagdes mensais, Negativo e
dificuldades: O alto custo, ndo era fornecida pelo SUS
32 - Sim, como paciente, Qual: Alegra, corticdides , Positivo: Remissdo , Negativo: Nenhum

23/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uso obrigatério para todos
22 -Ndo
32-Nao

23/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como é uma doenca que i hd cura e devido a crise financeira que se abate em nosso pais, nada mais

justo que o SUS arque com esse tratamento.
22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Nenhuma, Positivo: , Negativo:
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23/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser uma doenca cheia de nuances fisiopatologicas, deve ser haver um leque de possibilidades
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximab, Positivo: Trouxe melhora para meu filho, Negativo:

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, azatioprina e mesalazina oral e supositorio, Positivo: -, Negativo:

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Somente quem passa por essa enfermidade sabe as dificuldades para se conseguir um tratamento
digno.Na minha opinido creio que quanto mais medicamentos disponiveis e de ultima geragdo,seremos beneficiados e teremos melhor qualidade
de vida!

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Positivo: Resposta clinica e remissao , Qualidade de vida , Negativo: Choque
anafilatico(Infliximabe), Perca da resposta(Adalimumabe)

23/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes com RCU resistente aos tratamentos convencionais tém direito ao uso desta medicacdo
da mesma forma que os pacientes com artrite reumatdide ou psoriase
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante fornecer bom tratamento e qualidade de vida para todos os pacientes
22 - Nao
32-Ndo

26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que devem ser fornecidas as mais diversas formas de tratamento para melhorar a qualidade
de vida dos pacientes
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2021 Profissional de saude 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, Pelo relatério que li, ndo houve diferenca quando comparada as terapias atuais e ele tem maior
custo.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina e Infliximabe, Positivo e facilidades: Sou nutricionista, mas vi melhora com o uso das
medicag0es., Negativo e dificuldades: Nao percebi.
32-Nao

26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quando vc ndo tem alguma deficiencia é facil a vida...

22 - Sim, como paciente, Qual: Mezalasina,himunosabe e stelara..., Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalasina, himunosabe e stelara..., Positivo: , Negativo:
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26/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Assisténcia médica pra os mais carentes é, Obrigagdo do governo!
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos pacientes dependem de medicamentos recebidos pelo sus e nds g temos a necessidade dos
medicamentos e q precisamos adquiri-los para g possamos ter uma vida mais saudavel.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalasina, sulfasalazina, e azatipriona.prednisona, , Positivo: Com a mezalasina ainda ia muito ao banheiro, a
sulfalazina fez muita queda de cabelo em.mim, o Azatipriona com a predisona ja fizeram um melhor resultado tanto nas idas ao banheiro q
diminuiram bastante e ndo houve queda de cabelo., Negativo: Queda de cabelo com a sulfasalazina
09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento comprovado sé vem somar com o tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800 mg, Mesacol 500 mg supositdrio , Positivo: Melhoras significativas , Negativo:
09/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
09/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho consciéncia de que a retocolite é uma doenca de dificil tratamento e se o governo tem
condicdo de ajudar esses pacientes a trem uma melhor qualidade de vida, acho vdélida a incorporacao
22-Nao
32 -Ndo
09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32-Nao
09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é de grande importancia para o tratamento dos pacientes com DIl
22-Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Com Modulen e azatioprina, Positivo: Melhora no meu quadro, ganho de peso , Negativo: nem um ,
09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: , Negativo:
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09/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Possibilitar maior numero de opgdes terapéuticas a grande parte da populagdo portadora de RCU
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: tive acesso recentemente, Positivo e facilidades: abrem janela de oportunidade de tratamento para
paciente portadores de DII/RCU, facilitagdo ao acesso, por parte dos laboratdrios, Negativo e dificuldades: alto custo: operadoras de planos de
salde demoram a liberar o tratamento (bioldgicos), SUS; poucas opcdes de drogas disponiveis (bioldgicos)

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Ustequinumabe, Vedolizumabe, Azatioprina, Positivo: , Negativo: abrem
janela de oportunidade de tratamento para paciente portadores de DII/RCU, facilitagdo ao acesso, por parte dos laboratérios

09/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagdo do golimumabe gera mais qualidade de vida para os pacientes.

22 - Ndo
32-Nao

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sdo remédios caros e de uso continuo. Sem sua utilizacdo pacientes podem vir a dbito. Nem todos
tem como arcar com o custo desses remédios. E pagamos impostos pra isso.

22 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina e Azatioprina, Positivo e facilidades: Sai e me mantive fora da crise , Negativo e dificuldades:
32-Nao

09/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de suma importancia a inclusdo de novos medicamentos no tratamento da RCU na rede SUS, haja

cuidador de paciente vista, que cada paciente desenvolve a doenga com certas particularidades e novos medicamentos pode atender cada especificidade dos individuos.
Assim, contribuir para o manejo do médico ao paciente e proporcionar melhor qualidade de vida ao mesmo!
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Azatioprina e Predinisona. , Positivo e facilidades: Nesse em especifico ndo tive experiéncia., ,
Negativo e dificuldades: Com os citados anteriormente, ndo foi uma experiéncia agradavel, por isso a importancia de ter op¢des na rede SUS.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Resposta anterior., Positivo: Resposta anterior., Negativo: Resposta anterior.

09/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado pelo sus por ser medicacdo de alto custo

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, mesalazina, infliximabe, Positivo: , Negativo:

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe , Positivo: Remicdo , Negativo:
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09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Positivo: , Negativo: Ainda ndo entrei em remissdo. Os sintomas apesar de mais leves, ainda persistem. A
mucosa continua muito inflamada.

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou favoravel a incorporagao do medicado pelo SUS, visto que sou portador de doenga de crhon e
ajudaria muito no tratamento das doengas inflamatarias intestinais.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Humira, Positivo: Melhora no tratamento da doenga , Negativo: Nao tive

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que o tratamento abranja mais pessoas. Dando uma melhor qualidade de vida aos portadores,
tempo maior de remissao..
22 - Nao
32-Nao

09/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Preciso usar medicamentos para tratamento de colite , mas ndo consegui usar por ndo ter no sus
22 - Nao
32-Nao

09/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como familiar de uma paciente com RU, vejo mais uma possibilidade para melhor qualidade de vida,

cuidador de paciente visto que é muito restrita as opgdes de tratamento.

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamento via oral de imunossupressores e mezalazina, sulfadiazina e até hoje ndo tive uma
resposta positiva , Positivo: , Negativo:

10/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As DIl sdo doengas serissimas e de dificil diagndstico, cujas op¢des de tratamento sdo pouco

acessiveis, varios dos remédios sao dificeis de ser encontrados (na forma genérico) nas farmdcias. A incorpora¢do no SUS de mais um medicamento
ampliaria o espectro de possibilidade de tratamento para uma doencga que se ndo tratada afeta a vida do paciente a ponto dele ndo conseguir,
entre outras coisas, trabalhar, o que afeta diretamente na questdo econ6mica, além de obviamente da qualidade de vida do paciente.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Minha Unica experiéncia foi com o Mesalazina 800 mg., Positivo: Melhora na qualidade de vida., Negativo: Em
determinado momento o remédio parou de fazer efeito.
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10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Infleximabe , Positivo e facilidades: Melhora da doenca , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Infleximabe , Positivo: , Negativo:

10/12/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo

10/12/2021

Paciente

12 - Nado tenho opinido formada, Ainda ndo tenho conhecimento
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Faco uso da mesalazina e infliximabe , Positivo: Uma 6tima melhora, Negativo: Nenhuma

10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Novas medicagdes , novas tecnologias em prol aos portadores de Doengas auto imunes sempre serao
importantes.

22 - Nao

32-Nao

10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina , Positivo: Alivio no quadro , Negativo: Alguns efeitos colaterais

10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes com DIl tem poucas opgdes de tratamento e passam por muita burocracia, acabam
definhando durante o processo, que é doloroso. Isso é cruel e insensivel. Judicializagdo é a Unica solugdo quando o sistema imp0e barreiras para
acesso ao medicamento

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ustequinumabe, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Nenhum

10/12/2021

10/12/2021

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O paciente com RCU precisa ter mais opc¢des de tratamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe e Infliximabe. , Positivo e facilidades: Remissdao com Infliximabe., Negativo e dificuldades: Reagdao
alérgica ao Adalimumabe.

32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe e Infliximabe., Positivo: , Negativo:
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - N3o

32 - Nao
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10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Infleximabe e os imunossupressores basicos., Positivo: Depois de muitos testes o infleximabe ajudou ter os sintomas
mais controlados., Negativo:

10/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trabalho com doenga intestinal inflamatdria ha Quase 25 anos e acompanhando sofrimento de
pacientes necessitando de judicializacao de bioldgicos junto ao MP ! A introducdo de um novo anti TNF traria mais uma opc¢ao pra se tratar RCUI
refratdria que leva a colectomia totais e ileostomia definitivas !

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Boa resposta na RCUI corticodependente e na faléncia com azatioprina e Infliximabe !, Positivo e
facilidades: Boa resposta , Negativo e dificuldades: Os mesmos de qqg anti TNF

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe Adalimumabe ustequinumabe Vedolizumabe , Positivo: Exce¢cdao do Adalimumabe as
respostas sao semelhantes !, Negativo: Os resultados de imunossupressao

10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais op¢Ges de tratamento - melhor para os portadores da doenca
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: , Negativo:

10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E sabida e comprovada a eficicia desse grupo de medica¢des no tratamento de DIl e como ha ganho
de qualidade de vida.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: mesalazina, Positivo: Fim das célicas e redugao gradual das crises de diarreia, Negativo: Queda de cabelo

10/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de mais uma opgao terapéutica para o tratamento de uma doenca cujo arsenal terapéutico

é bem restrito.

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticdides, azatioprina, mesalazina, infliximabe, adalimumabe, ustequinumabe, Tofacetinibe e
vedolizumabe., Positivo: Resposta terapéutica rapida e melhora da qualidade de vida do paciente, Negativo: O preco é o acesso as medicagdes sdo
fatores limitantes.

10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Infleximabe e Adalimumabe, Positivo: Remissdao da doenca, Negativo: Efeitos colaterais
10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que todos medicamentos que sdo liberados pela avisa e acrescentaria uma melhora para os

pacientes deveria ser incorporados no SUS.

22 - Sim, como paciente, Qual: Com o golimumabe ainda ndo tive experiéncia. , Positivo e facilidades: N3do tive experiéncia com esse medicamento. ,
Negativo e dificuldades: Ainda ndo tive

32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, adalimumabe, certolizumabe é vedolizumabe. , Positivo: Em média de 2 a 3 anos de remissdo. , Negativo:
Com algum tempo depois, tipo: 2 a 3 anos parace que o organismo vai se acostumando com o medicamento e vai perdendo um pouco do efeito.

Pagina 23 de 105



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha opinido a respeito do medicamento é que deve ser incorporado ao SUS, devido ao
tratamento de medicamento que ndo obtivemos resposta satisfatéria a remissdo da RCU, sou portadora de retocolite Ulcerativa desde 2014 e uso
mesalazina de 800mg e ndo consegui chegar a remissdo da doenca.

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg, mesalazina 1mg supositdrio, azatioprina. E varios corticoides. , Positivo e facilidades: Até hoje
ainda ndo tive a remissdo da doenga , Negativo e dificuldades: Dor nos o0ssos, visdo, doenga de pele,

32 -Nao

10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32-Nao

10/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Positivo: , Negativo:

10/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Positivo: , Negativo:

10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe , Positivo: Sem resposta, fazendo novos exames para troca do imunobioldgico, Negativo: Sem resposta

10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:

10/12/2021

Paciente

12 - Ndo tenho opinido formada
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Nao sei, Positivo: Nao sei, Negativo: Nao sei

10/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Controle da doenca, Negativo:
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10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer opgao de tratamento tem que ser considerada, como portador de RCU percebi que cada
paciente reage de uma forma
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: dinamica na recuperagao, Negativo:

10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que todo medicamento de contribui¢ao positiva para um paciente que tem doenga cronica
que possa lhe dar qualidade de vida deva estar disponivel pelo SUS.
22 - Sim, como paciente, Qual: Estou tomando o golimumabe para artrite associada a Dii e ja senti uma grande melhora da doenga inflamatéria
intestinal também., Positivo e facilidades: Qualidade de vida, Negativo e dificuldades: Nenhum é de facil aplicacdo e indolor
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina Pentasa, foi 6timo!, Positivo: Qualidade de vida, sarou as Ulceras da mucosa intestinal, Negativo:
Nenhum, o Pentasa é 6timo pois é bem absorvido pelo organismo

10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Levando em consideracgdo o alto custo do tratamento, necessita-se que seja incluido mais uma opcao.
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Melhora da resposta Inflamatéria, Negativo: Nao houve

10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Isso facilitaria em muito a vida dos pacientes que ja sofrem tanto pela doenca.

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Qualidade do paciente., Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina, Positivo: Qualidade de vida do paciente, Negativo: Nenhum

10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mezalazina, Aziatioprina, Infliximabe , Positivo: , Negativo:

10/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de suma importancia incluir novas medicacBes para o tratamento de RCU,pois essa forma os
pacientes tem a oportunidade de desfrutar de uma vivéncia com maior qualidade de vida.
22 - Nao
32-Nao

10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao
32 -Ndo
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10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos dependem do SUS, é um grande avango no tratamento para pacientes que tem doengas
inflamatdrias intestinais
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Certolizumabe pegol, Positivo: Uma resposta melhor para tratamento da doenga, Negativo: Nenhum
10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os medicamentos para esta doenga sempre sdao muito caros. Muitos nao tém condigao de compra-
los, desistindo do tratamento.
22 -Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina Pentasa 500mg, retirado na farmacia de alto custo (SUS)., Positivo: Resposta positiva quase imediata com
o medicamento, Negativo: Nao tem
10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Paciente necessita de medicacao
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalina, Positivo: Recem diagnostico, Negativo:
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes com doencas inflamatdrias intestinais, dentre elas a retocolite ulcerativa, precisam ter
cuidador de paciente mais opgdes de acesso gratuito a tratamentos comprovadamente eficazes como esse.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adalimumabe., Positivo: Remissdo da doenca. , Negativo:
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante que esse medicamente chegue ao maior numero possivel de pacientes.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente
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10/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Melhor qualidade de vida, Negativo e dificuldades: Nada
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamentos eficazes e modernos trazem melhora aos pacientes que terdo menos intercorréncias e
cuidador de paciente gastos futuros
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe , Positivo: , Negativo:
10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina e infliximabe., Positivo e facilidades: Melhora significativa no quadro da doencga , Negativo e
dificuldades: Efeitos colaterais
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina e infliximabe., Positivo: , Negativo:
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Stelara, Positivo: Melhora do quadro clinico, Negativo:
10/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
10/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Nao
32 -Ndo
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10/12/2021 Interessado no tema 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, JA EXISTE REMEDIO EXTREMAMENTE EFICAZ E BARATO. NAO PRECISA PERDER ESSE TEMPO QUE E
VALIOSO PARA OS DOENTES...CONSCIENTIZEM-SE DISSO...OMITIR E TAO CRIMINOSO QUANTO PARTICIPAR DESSE GENOCIDIO.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: lvermectina , Positivo: Resposta rapida e eficaz., Negativo: Nenhum
10/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
a2-Nao
32-Nao
10/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu como paciente que ndo obtive uma resposta positiva ao tratamento convencional ficaria muito
feliz em poder ter a chance de ter outro tipo de tratamento. Voltaria a ter esperancga.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azulfim 500mg, Positivo: Nenhuma , Negativo: Todos os efeitos colaterais me impediram de ter qualidade de vida.
11/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas ndo tem condi¢es de arcar com medicamentos especificos.
22 - Ndo
32-Nao
11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento ou técnica que ajude a curar, minimizar e realizar tratamento a essa doenga ou
cuidador de paciente outra, deve estar disponivel no sus
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nao sei os nomes , Positivo: , Negativo:
11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de medicacgado eficaz e indicada em determinados casos e boa parte da populagdo portadora
cuidador de paciente de DIl que poderia se beneficiar sera privada do tratamento por questdes financeiras caso ndo seja incorporado ao SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Stelara, Positivo: Cerca de 15 dias apds a primeira infusdo os sintomas regrediram e decorridos 8
meses do inicio do tratamento ndo had mais nenhum sintoma da doenga , Negativo: Nenhum, até o momento. Porém o custo é um grande obstaculo
11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina azatioprina, Positivo: , Negativo:
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11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, os procedimentos para investigacao das doengas gastro intestinal e de muita dificuldade,
cuidador de paciente principalmente para quem mora no nordeste, as medicagdes sdo de custo elevado, sem falar na dieta que além da hadapita¢do e de custo elevado,

minha filha tem urticdria cronica e é portadora de Diabetes mellitus tipo 1,hiperplasia nodular linféide e ja apresentou rajas de sangue nas fezes foi
pra emergéncia e nao foi solicitado n tipo de exames, falta orientagdo médica também da parte clinica, exames e uma atengao maiordo poder
publico,eu desisti de buscar a cura da minha filha, hoje ela vive de milagres, estuda, faz atividade fisica, € uma menina socidvel e ndo falta as
consultas, mais ficamos sem devendo os exames que € a dificuldade que nds temos hj para que Annelise possa se manter bem
22 - Sim, como paciente, Qual: Hiquixine Allegra Cetirizina loratadina montiliun omeprazol (o tratamento pra hpilory) minha filha teve hpilory com
8anos, label bisonid,Clenil puff aetolin puff seretiede puff ,singuiler, enfim fora os que ndo me recordo agora, Positivo e facilidades: Resultado
positivo eu sé tive quando conseguir uma vaga no SUS do hospital das clinicas em Salvador, apds alguns exames muitos medicamentos foram
desmamado, mais a luta continua, Negativo e dificuldades: Alguns prejudicou muito minha filha
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: EDGA, colonoscopia, Enemo Paco, omeprazol, Label Montiliun e medicagéo pra hpilory, Positivo:
Que ela teve um periodo de gldrias mais agora voltou tudo novamente, Negativo: Diagndstico errado e confuso por falta de profissionais
qualificados

11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais opcoes debtratamento melhor para os pacientes
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Melhora dos sintomas, Negativo: Nenhum

11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma opgao para os pacientes que ndo respondem a medicamentos anteriores testados
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Vedolizumabe, Positivo: , Negativo:

11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento que venha contribuir com a melhora do paciente deve ser incorporado no Sus
sim.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e sulfassalazina, Positivo: Uso mesalazina e me mantenho em remissdo da doenca , Negativo: Quando
tive crise somente o comprimido de mesalazina nao era suficiente

11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, S3o medicamentos de alto custos, onde a maior parte da populagao brasileira ndo tem como pagar,
com isso impossibilita um bom tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Vedolizumabe, stelara e infliximabe., Positivo: Nao tive resposta clinica com o vedolizumabe e stelara somente com o
infliximabe. Com mais medicamentos bioldgicos, nos ajudaria no tratamento pds, geralmente ndo temos resposta clinica no primeiro bioldgico.,
Negativo: Sem resposta clinica com dois bioldgicos, vedolizumabe e stelara.

11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Cortisona, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades: Nao controlavel minha inflamacgéo e inchaco do corpo

32 -Nao
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11/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento de uso mensal, com menor preco em relagdo a outros TNF's e boa resposta no
tratamento da RCU
22 - Sim, como paciente, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Melhora de sintomas e qualidade de vida desde a primeira aplicagdo. , Negativo
e dificuldades: Nao tive qualquer problema.
32-Nao

11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mezalasina, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfazalazina, Positivo: , Negativo:

11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Boa idéia. Gostaria que tivesse pelo SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina , Positivo e facilidades: Bons, Negativo e dificuldades: Queda do cabelo
32 - Sim, como paciente, Qual: N3do tive, Positivo: Nao, Negativo: Nao

11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Positivo e facilidades: Paciente apresentou melhora da qualidade de vida, menos

sintomatico , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Azatioprina, Positivo: Nao houve tempo para se beneficiar do tratamento com Azatioprina,
Negativo: Pancreatite (dentro dos efeitos colaterais definidos durante uso da Azatioprina)

11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu sou paciente com retocolite ulcerativa e na minha opinido acho muito importante ter mais um
medicamento para retocolite . Pq eu tomo humira e mesmo assim ndo respondo muito bem ao medicamento mesmo tomando 1x por semana .
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: azadioprina sulfasalazina corticoide pentasa emicade e agr humira, Positivo: Melhor qualidade de vida . Eu vivia em
hospital hoje tenho uma satde melhor. Mas ndo estou 100% os médicos dizem que meu caso é severo e nao estou respondendo ao Humira como
deveria., Negativo: Efeitos colaterais

11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha cunhada vive com a doenga e sofre muito por ndo se adaptar com as medicagdes ofertadas

cuidador de paciente pelo sus. Em modo particular os valores sdo abusivos.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ustequinumabe, Positivo e facilidades: Reducdo da inflamacdo, sangramentos e dores, Negativo e
dificuldades: Depois de alguns meses ele ndo da mais resultado e as crises inflamatérias voltam
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imunoglucan, Positivo: Nenhum , Negativo: As crises ndo pararam

11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com certeza todo medicamento que trate no estagio inicial qualquer Doenca é fundamental que

cuidador de paciente

esteja disponivel a todos os Cidadaos Brasileiros. Tratar qualquer inflamagao, Doenga ou contaminagdo no inicio, é de Grande valia. Para que ndo se
avance e tenhamos que sofrer com uma piora do paciente e envolvido.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Invermectina, Azitromicina, AS infantil. Todos Funcionaram Perfeitamente, e trataram a fase inicial
das inflamacgdes. , Positivo e facilidades: Melhora do paciente na fase inicial, ndo deixando que a inflamacédo se Alastra-se, e chegasse a fase Cronica
da Doenga. , Negativo e dificuldades: Nenhuma Dificuldade.

32 -Ndo
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11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado no SUS a medicagdo StelaraStelara( usteciustecinumabe) para
portadores de Doenga de Crohn
22 - Sim, como paciente, Qual: Ja utilizei Mesalasina, infliximabe e Adalimumabe, Positivo e facilidades: Eles conseguiram controlar minha
inflamacgdo, Negativo e dificuldades: Infelizmente tive perda de resposta as medicacdes utilizadas
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe Adalimumabe, Positivo: , Negativo:
11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu convivo com pessoa portadora de recolite ulcerativa e vejo o sofrimento e a luta que enfrenta tds
cuidador de paciente os dias, essa medicagdo seria uma op¢do a mais
22 - Ndo
32-Ndo
11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Masalazina, Positivo: , Negativo:
11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario ter outras opcdes de tratamento para da uma melhor qualidade de vida aos pacientes e
cuidador de paciente amenizar seus sofrimentos. De forma gratuita pelo SUS.
22 - Ndo
32-Nao
11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser um medicamento onde todos possam ter acesso.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: ainda oscila no uso, Negativo: ndo consegue suportar algumas emogdes
11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina em comprimidos e supositérios, Positivo e facilidades: O resultado foi positivo no sentido de atingir
remissdo da retocolite., Negativo e dificuldades: Resultado negativo foi q as dores no reto ndo melhoraram e nem o tenesmo q é extremamente
incobmodo.
32-Ndo
11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o medicamento deva ser oferecido, como um ultimo recurso, a pacientes que nao
responderam a outros tratamentos, ja que pode postergar ou evitar a realizagdo de intervengdo cirurgica (colectomia total).
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e azatioprina, Positivo: Diminui¢do dos sintomas, cicatrizagao das mucosas, remissdo da doenga.,
Negativo: Nenhum.
11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalasina, Positivo: , Negativo:
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11/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no Sus. N6és com DIl precisamos desse medicamento. Como sdo valores
exorbitantes muitos ndo tem acesso ao tratamento e ele pode salvar e melhorar a qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina, Sulfassalazina e agora vou iniciar o vedolizumabe. , Positivo: Tive melhoras em algum
momento, mas ainda ndo obtive a remissdo. Mas estou com esperancas g este novo medicamento vai dar certo., Negativo: Infelizmente entrei em
Stevens johnson com a Sulfassalazina. Ainda em recuperacao.

11/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento sera muito importante para os pacientes que tem DI, é isso seria importante para

cuidador de paciente o SuS

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo: , Negativo:

12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sdo muitos exames e a quantidade de remédios também
22 - Sim, como paciente, Qual: Predsilona 20 mg, Mesalazina 800mg, Tomografia, Colonoscopia, Enterografia por tomografia, Positivo e facilidades:
O tratamento precoce, Negativo e dificuldades: Nao teve melhora no quadro
32-Nao

12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se comprovado beneficios a Retocolite Ulcerativa, acredito ser de extrema importancia a inclusao do
medicamento ao SUS, a fim de garantir a aquisi¢cdo gratuita aos pacientes, visto que, trata-se de um produto de elevado valor de aquisigao.
22 - Ndo
32-Nao

12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Incorporar ao SUS nas drogas de tratamento aos pacientes portadores de DIl de féormula gratuita.,
22 - Ndo
32-Nao

12/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu tomo medicagdo mais minha retocolite ainda é moderada .

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfadiazina e mesalazina, Positivo: Ndo obtive melhora, apenas uma falsa impressdo de melhorar., Negativo:
Retorno frequente as crises.
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12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés pacientes de RCU sé queremos ter uma melhora em nossa saude, e tomamos muitos
medicamentos, ndo temos muitas vezes condi¢des de pagar
22 - Sim, como paciente, Qual: Mezalasina, azatioprina, Esc, topiramato, litio, Positivo e facilidades: Hoje consigo trabalhar melhor, ndo tenho
tantas dores, meu intestino tem trabalhado melhor, Negativo e dificuldades: Engordei muito
32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, Positivo: As dores melhoraram por um certo tempo, Negativo: Engordei muito, tive muito enjoo
12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina , Positivo: , Negativo:
12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Mesalazina em saché aliviou os sintomas de uma crise de retocolite ulcerativa rapidamente.,
Negativo: Mesalazina comprimido da marca Chron-asa 5 ndo estava fazendo efeito. Tomava o medicamento regularmente e estava sofrendo com
os sintomas da retocolite.
12/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Livre acesso a medicacdo para os portadores de doengas inflamatérias
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Inflixmabe, Positivo: Melhora o quadro geral da doenga. Qualidade vida estabelecida em niveis excelentes. ,
Negativo: Nenhum
12/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que tudo que for feito , para ajudar o cidadado brasileiro, é bem vindo!
22 - Ndo
32-Nao
12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deveria divulgar mais informacgdes sobre o medicamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Com a mezalazina., Positivo e facilidades: Com a mezalazina eu sinto melhoras nas dores abdominais e diarréia.,
Negativo e dificuldades: Com a mezalazina eu sinto dor de cabeca e queda de cabelo. Isso ocorreu depois do uso prolongado do remédio.
32-Nao
12/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos e tratamentos podem ser caros.

22 - Nao
32 - N3o
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12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que os pacientes ndo tem condigdes de arcar com as despesas pois existem outros remédios
pra comprar as vezes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, sulfasalazina,corticoide., Positivo e facilidades: Foram bons, Negativo e dificuldades: Resultados
demoraram um pouquinho
32-Nao
12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque é um direito de todos
22 - Sim, como paciente, Qual: Sulfasalazina mezalazina, Positivo e facilidades: Foi boa, Negativo e dificuldades: Muito burocratico
32-Nao
12/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalasina, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32-Nao
12/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A maioria das pessoas ndo tem condi¢des de bancar o tratamento
22 - Nao
32-Nao
12/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Ndo
13/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, mais opgdes de tratamento,melhorando qualidade de vida do paciente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: infliximabe,adalimumabe,vedolizumabe,ustequinumabe,golimumabe,certolizumabe, Positivo e
facilidades: resposta e eficacia no tratamento das dii, Negativo e dificuldades: monitorizacdo e restricdes no sus para algumas drogas
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: todps os citados anteriormente, Positivo: execelente resposta , Negativo: ndo acesso a todos no sus
13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina , Positivo: , Negativo:
13/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Considerando que se trata de uma doenga que atinge poucas pessoas na populagao, devemos

considerar que ela ird atingir pessoas que ndo pode arcar com os custos de um tratamento. Logo, pela garantia do direito e manutencdo da vida,
sou a favor que o tratamento seja incorporado ao SUS.

22 - Nao
32 -Ndo
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13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
2-Nao
13/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Exame colonoscopia, Positivo e facilidades: Retirada de pdlipo atipico, Negativo e dificuldades: Preparo
32-Nao
13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento para a doenga auto imune requer adaptacdo do paciente a medicagdo, desta forma ter
opcao para buscar a qual o corpo se adequada é essencial. S6 quem tem a doenga e convive no dia a dia que entende o quanto é importante
encontrar a melhor op¢do de medicacgao.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: ENBREL, SINPONI IV, INFLIXIMAB , Positivo: Redugdo das dores articulares, febre, infecdes , ocorréncias
gastroentestinais., Negativo: Na medicagdo infliximab estou tendo ocorréncias de rinites, cansago, principalmente.
13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve sim ser incorporado ao sus, pela pouca opg¢do de medicamentos no momento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Zero resultados positivo, nada nada., Negativo: No meu caso, aumento da dor muscular, mais
colica, fadiga
13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante ter mais uma opgdo de tratamento
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:
13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O paciente tem que ter todo apoio da rede publica porque maioria das vezes nem sabe que temos
problemas desse nivel entdo é importante sim estarmos aptos a esse trabalho de colaborar na sadde do ser humano satde é vida e Deus.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fazia uso da medicacdo mesalazina 800mg-comp., Positivo e facilidades: No alivio da dor, , Negativo e dificuldades:
Foi pouco tempo de uso da medicac¢do depois retornei em outro médico pg a medica que me tratava esta de licenca e descobri que nao precisa
fazer uso dessa medicagao mais.
32 - Sim, como paciente, Qual: Somente mesalazina, Positivo: , Negativo:
13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As doengas inflamatdrias intestinais carecem de medicamentos. Atualmente, as nossas opgdes tem

sido ampliadas. Por isso, acho fundamental a incorporagdo do medicamento.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe, azatioprina, mesalazina. , Positivo: Com o azatioprina e adalimumabe, entrei em remissdo da doenga.
, Negativo: Queda de cabelo e baixa imunidade.
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13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, sou portador de doenga de crhon, descoberta em 2014, fiquei o ano de 2013 muito mal ate a
descoberta da doenga, Comecei o tratamento com a medicagdo Humira, reagi bem ao medicamento por um tempo, no final de 2018 teve uma
reativacdo da doenca, fazendo com que eu piorasse muito rdpido, assim ndo tendo mais efeito o remédio Humira, comecei o tratamento com
Infliximabe e tive uma melhora excelente e a remissdao da doenga, mesmo com a falta dos remédios no SUS por esses dias acho necessario termos
outras tipos de tratamentos para doengas inflamatérias intestinais (DII).

22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe; Humira, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Humira, infliximabe, Positivo: Humira facilidade na aplicagdo., Negativo:

13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de grande relevancia ter mais uma opgdo de tratamento pelo SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Ajudou na diminui¢do da inflamagado, passando de moderada para leve, Negativo: Nenhuma

13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesallazina e azatioprina, Positivo: , Negativo:

13/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tudo que vier p acrescer ao tratamento é valido
22 - Ndo
32-Nao

13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Remicade, Positivo: Melhora nos sintomas da doenca, Negativo: Nenhum

13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo para tratamento continuo sdo caras.

22 - Nao
32-Nao
13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Nao, Positivo: Nao teve, Negativo: Nao teve
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13/12/2021

13/12/2021

Paciente

Paciente

12 - N3o tenho opinido formada, E necessario conhecer os prés e contras, que devem ser analisados caso a caso pelas equipes médicas e técnicas
em geral..., Porém é um medicamento novo para mim., E complicado dar opinido sendo um(a) pacientes que nio conhece a a¢do e efeitos
colaterais do medicamento, pois nunca tiveram nenhum tipo de acesso, experiéncia ou opinido técnica sobre o medicamento.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona; Hidrocortisona; Mesalazina comprimido, enema, saché; Azatioprina; Ciclosporina; Infliximabe;
Adalimumabe; Tacrolimus; Iniciei Vedolizumabe, mas sem tempo habil para analizar efeitos., Positivo: Sem grande melhora , Apenas corticéides
proporcionavam melhora considerdvel, Negativo: Muito afetada pelos efeitos colaterais, Corticdides: retengdes de liquido; problemas de visdo;
coordenagdo motora; déficit de aten¢do; sonoléncia; irritabilidade; emocional abatido; quedas de cabelo; problemas dsseos e dentarios.,
Azatioprina: anemia crénica; descontroles hormonais em relagdo ao ciclo menstrual; acne, Infliximabe: urticaria (que chegou a evoluir para choque
anafilatico) no momento da infusdo; irritabilidade; insdnia, Tacrolimus: irritabilidade; déficit de atengdo e grande impacto na coordenagdo motora

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os medicamentos para retocolite sdo caros, e nem todo mundo pode comprar, no meu caso uso a
Mesalazina 500mg 3 X dia

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: A doenca esta controlada., Negativo e dificuldades: Medicamento forte, tenho que
tomar omeprazol antes.

32 -Nao

13/12/2021

13/12/2021

13/12/2021

Paciente

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu hoje tomo 8 comprimidos de mezalazina, sendo que a pouco tempo tive que parar de tomar pois
estava com uma gastrite onde ndo conseguia comer nada., , Muitas vezes tenho que usar junto corticoides e supositorios.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Eu hoje tomo 8 comprimidos de mezalazina, sendo que a pouco tempo tive que parar de tomar pois estava com uma
gastrite onde ndo conseguia comer nada., , Durante a crise o mezalazina fica ineficiente , , Muitas vezes tenho que usar junto corticoides e
supositorios., Positivo: , Negativo:

12 - Ndo tenho opinido formada, Quero obter mais informagdes.

22 - Sim, como paciente, Qual: Para a retocolite, uso Mesalazina., Positivo e facilidades: Ja tive uma melhora no ano passado com a Mesalazina, mas
por conta prépria diminui o uso, e consequentemente, a Reto voltou. Meu médico entdo decidiu voltar a dose anterior, em 3x ao dia., Negativo e
dificuldades: Acredito que ao retornar o uso correto, ndo vejo tanta melhora quanto tive no ano passado.

32-Ndo
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas das vezes os medicamentos sdao caros impossibilitando o paciente de concluir o tratamento
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fiz exame colonoscopia , Positivo: Tive a confirmagdo da doenga , Negativo: Ndo surtiram o efeito desejados

13/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, o sus deveria fornecer o medicamento,pois o tratamento fica caro ate pq a caixa so da pra 5 dias de
tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: mesalazina 400 mg, Positivo: durante o tratamento de quase 1 ano e tomando 6 comprimidos diario tive uma
melhora de 90%, Negativo: nao tive
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13/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Remicade , Positivo: , Negativo:

13/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria mais uma opg¢ao pra nés pacientes
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo e facilidades: menos efeito colateral, Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: Reducdo da inflamagdo , Negativo: Alteracdo do figado

13/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho Crow e sempre que tenho crise s tenho acesso a medicagdo por meios proprios. E sdo valores
altos, porém tenho condig¢Ges de arcar. Mas quem ndo tem? Morre esperando uma agao judicial obrigar o fornecimento da medicagao? Por isso sou
a favor do SUS fornecer o tratamento completo.

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, corticdide e azatioprina, Positivo e facilidades: Redugdo da inflamagdo e da hemorragia interna, Negativo
e dificuldades: Queda das defesas do corpo, inchago e cansago

32 - Sim, como paciente, Qual: Antiparasitarios, Positivo: Equilibrio da flora intestinal, Negativo: Nenhum

13/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Estes remédios geralmente sdo carissimos e as pessoas que 0s necessitam quase sempre tem apenas
a renda da aposentadoria.

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol e pentasa, Positivo e facilidades: Estou melhorando gradualmente , Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Azulfin, Positivo: Melhora mas com muito mais demora , Negativo: Muitas aftas na boca

13/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos poucas medicagGes disponiveis para RCU quanto ao um grau mais avancado da doenca
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina, Positivo: A RCU entrou em remissao, Negativo: Enzimas hepaticas alteradas

13/12/2021

Profissional de satude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A doenga gera prejuizos sociais e psiquicos aos portadores, portanto a aplicagdo de tratamentos é
muito bem-vinda e necessaria.

22 - Ndo
32 -Nao

13/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32-Nao

13/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - N3o
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13/12/2021 Interessado no tema 12 - Ndo tenho opinido formada, Preciso me interar mais a respeito do assunto psra dar opinides e sugestdes.
2-Nao
2-Nao
13/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Creio que o mesmo tem estudo, tras consigo a possibilidade de pacientes como meu esposo ter mais
cuidador de paciente qualidade de vida, porqué ndao!?!?!?, O mesmo trata desde 2009. Trés anos depois e sem obter resultados, chegar a pesar 68 kilos com 1, 88

metros. Por diversas vezes, nds pensamos que partiria sem uma solucdo digna para um ser humano. Em 2012, fomos parar no estado do Piaui, onde
pela misericérdia de Deus,um médico conseguiu ao menos trazer um alivio que nesses anos anteriores ele nunca teve.,
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu esposo teve experiéncia com Buscopan, Mesalazina de 800mg. Depois, Mesacol mmx 1200mg,
Prednisona por quase 12 anos, até trocar de imunosupressor e ficar péssimo. , Hoje toma Mesalazina manipulado 1200mg., Ndo sdo e nunca foram
dias faceis. Até porque a doenga limita muito em periodo de crise. Direitos a beneficios, nao se tem. Para sair e trabalhar pela manhg, se ndo for um
emprego por alguém conhecido fica impossivel permanecer empregado., Positivo: A forma positiva que ele obteve com Mesalazina 1200mg mmx.
Foi que a mesma trouxe naquele momento critico uma estabilidade de ndo ir ao banheiro por pelo menos 10 hs., Negativo: O lado negativo, a
mesma ndo trouxe uma remissao total, somente parcial. E até o momento ndo existe medicagdo que seja melhor. Por isso, sou a favor de uma outra
medicacdo via Sus. E, que seja liberada para pessoas que vive o incerto de como sera o dia seguinte. Tranquilo e sem diretos ou em luta por uma
qualidade de vida melhor.

13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina, Azetioprina, Positivo: , Negativo:

13/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

14/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Buscamos a cura para esta doenca para isso a ciéncia precisa de incentivo.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, mesalazina, supositério , Positivo: Alivio nos sintomas , Negativo: Efeitos colaterais (queda de cabelo,
fragilidade esmalte dentario), etc

14/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muita gente tem retocolite e ndo sabe, pq o diagndstico é errbneo muitas vezes, e dificil de

descobrir, integrando ao sus os médicos por exemplo podem estar mais preparados para atender pacientes com rcu

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Melhorou minha qualidade de vida como paciente com rcu ha 7 anos , Negativo e
dificuldades: Demora no processo de aprovagdao dos medicamentos, e demora na realizagao de exames, a rcu é uma doencga que tem altos e baixos,
as vezes uma demora no exame dificulta o diagnéstico

32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina, Positivo: Pouca resposta positiva , Negativo:
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14/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N3o sei sobre o medicamento, mas se € um medicamento t6 realmente seguro e eficaz creio que
todos que queiram ser tratados com ele devem ter assesso

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Ndo gostei muito. A naturopatia é tratamentos com prebioticos e fibras antibioticos e anti-

inflamatdrios naturais, foram mais eficazes , Negativo: Continuava tendo sintomas como dores e diarreia, mas barrou o sangramento. Thb mexia no
meu humor, acho

14/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho certesa que essa doenga me acomete. S6 ainda ndo tenho um parecer médico.
22 - Ndo

32-Nao

14/12/2021

14/12/2021

Paciente

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos deveriam ter acesso a tratamento de doencas, seja ela qual for. Incorporar o medicamento ao
SUS é um ato de cidadania.

22 - Ndo
32 - Ndo
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que se possa avaliar de perto a eficacia e efeitos .
22 - Ndo

32-Nao

14/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: A significativa melhora e espagamento entre crises., Negativo: Queda de cabelo

14/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 -Nao

14/12/2021

14/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vamos ajudar incorporar essa medicagdo de alto custo. Existem muitas pessoas (criancas)
necessitando dessa atencao.

22 - Nao
32 -Ndo
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14/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante todos terem acesso a esta medicagdo e procedimento pelo SUS. Uma forma de
cuidador de paciente atender e dar oportunidade a todos os cidaddos.
22 - Ndo
32-Nao
14/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se o remédio ajudar na melhora ou cura do paciente. E importante demais minha filha tém 8 anos e
cuidador de paciente foi diagndstica com Retocolite Ulcerativa. Que Deus ilumine os cientistas e médico para busca do tratamento e cura. E toda honra e gldria a
Deus????
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina 800mg 12/12h e predisolona 2 meses., Positivo: Faz pouco tempo de tratamento.,
Negativo: Minha filha teve sonoléncia e que de cabelo. Ainda ndo fez os exames apds iniciar o tratamento.
14/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
14/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicac¢do de alto custo para pessoas que nao tem condigoes.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes que tem acesso a planos de saude tem mais opcoes de tratamento que os pacientes
gue acessam o sus . Saude e um direito de todos
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe , vedolizumabe , adalimumabe . Unicas opcoes do sus, Positivo e facilidades: Necessitamos
ampliar opcoes para casos de falha de tratamento ou efeitos adversos, Negativo e dificuldades: Existem medicamentos que tem que ser
descontinuados em algusn pacientes . Precisamos ter acesso a outras opgdes para tratar pacientes no SUS
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe , adalimumabe , vedolizabe , Positivo: Em algusn casos positivo e em outros ocorreram falha
de resposta, Negativo: Algusn casos de efeitos adversos e reativacao de doencas latentes como Tuberculose
14/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Doenca de dificil tratamento e medicamento eficaz
22 - Ndo
32 - Ndo
14/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Diminui¢cdo dos sintomas, Negativo: Apenas diminui¢do de sintomas e ndo remissao.
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14/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos tem custo alto
a2-Nao
2-Nao
14/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos cada vez mais de opgdes terapéuticas comprovadamente eficazes para tratamento de
nossos pacientes portadores de RCUI
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Mesalazina, azatioprina, infliximabe, ciclosporina, Vedolizumabe, corticéide , Positivo: Cada um tem
indicagdo especifica na terapia escalonada e dependendo da apresenta¢do da doenga, Negativo: A falha terapéutica pode ocorrer com quaisquer
um desses medicamentos
14/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas sofrem com essa enfermidade e ndo tem condi¢Ges de arcar com o tratamento.
cuidador de paciente 2 - N3o
32-Nao
14/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Que todos tenham direitos iguais .
22 - Ndo
32-Nao
14/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Entyvio , Positivo: Remissao da doenga , Negativo: Nenhuma
14/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O acesso a saude deve ser universal. A inser¢cdo de medicamentos e procedimentos ao SUS facilita
esse acesso.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol (mesalazina), Dexametasona e Entyvio., Positivo: Melhora dos sintomas da RCU., Negativo:
15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Remédios de uso continuo muito caros. E inacessivel

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina,merticortem , Positivo e facilidades: Parou os sangramento nas fezes, Negativo e dificuldades: Engordei
demais

32 - Sim, como paciente, Qual: Exames carissimos, ndo acessivel: ter que fazer com frequéncia para ver o avango da doenga. , Positivo: Nenhum
resultado positivo , Negativo: Minha experiéncia foi muito dolorosa,pouca informagao dos médicos sobre a doenga,muito sofrimento até chegar a
um diagndstico e tratamento,tratamento muito conservador.
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15/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nem todos os pacientes tém condi¢Ges de comprar a medicacgdo e té-lo é imprescindivel para manter
a doenga sob controle.

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Tenho me mantido sem crises fortes, as vezes com dores mais brandas., Negativo e
dificuldades: Sinto muitas dores de cabeca e a exaustdo é muito grande, ndo sei se tem a ver com a medicacao.

32 - Sim, como paciente, Qual: Tropinal, nas crises foram receitados outros remédios que ndo lembro., Positivo: Tenho mantido as crises sob
controle., Negativo: Ndo tenho observado resultados negativos.

15/12/2021

15/12/2021

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no SUS urgente! Eu, que tenho convénio, sofri muito com uma crise de RCU.
Com certeza existe milhares de pessoas com suas qualidades de vida prejudicadas por falta de recurso. Eu tenho 1,75m e 77kg. Quando entrei em
crise fiqguei com 47kg sem condi¢Ges de me movimentar sozinho. Essa doenca é séria e o tratamento correto deve ser direito de todo cidad3o.

22 - Sim, como paciente, Qual: Imuran, mesalazina, corticoide e Infleximabe “Remicade” que fago o uso continuo aproximadamente 5 anos.,
Positivo e facilidades: Sofri durante um ano tomando os medicamentos iniciais, com um més do uso do Infleximabe “ Remicade” tive uma melhora
absurda em 30 dias mas levei um ano para recuperar meu peso. Infleximabe “Remicade” foi como acertar no alvo comigo., Negativo e dificuldades:
O uso de hidrocortisona na pre medicagdo fez com que eu tivesse serosa central em um dos olhos, até hoje tenho sequelas deste problema.

32 - Sim, como paciente, Qual: Respondido na questdo 20., Positivo: Remicade me colocou em pé em 30 dias, a melhora foi de um dia para o outro.,
Negativo: Respondido na 22.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Facilitaria o tratamento para portadores da doenca
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, enema, corticdide , Positivo: Melhora da doencga , Negativo: Retengdo de liquido

15/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante ter opgdo para o tratamento da RCU, pois se trata de uma doenca crénica com varios
periodos de remissdo e atividade da doenga, com vdrios estagios aos quais os medicamentos disponiveis ndo respondem de forma satisfatéria ao
tratamento deixando nds os pacientes sem um controle eficaz da doenga e com varios sintomas que chegam incapacitar para nossas atividades de
vida diaria.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Ja ndo tenho sucesso com o uso desta medicagdo mais na apresentagdo comprimido devido aos
varios anos de tratamento. , Negativo: A forma de apresentacdo do farmaco interfere na eficacia do meu tratamento. Quando utilizado em
granulos consigo uma melhora dos sintomas, ja em comprimido é muito lento e sem eficdcia ja para o meu caso.

15/12/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas hoje, ndo tem acesso a remédios é a tratamentos especificos para esta patologia... Se
conseguirmos inserir no vamos atingir um nimero bastante consideravel em pacientes com Retocolite ganhandobqualidade de vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina, corticdides., Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades: O medicamento (
mesalazina) ndo era processado no organismo.. Entdo ele defecava da mesma forma que era ingerido. , Associamos com OZONIOTERAPIA e
acupuntura.. uma combinagao perfeita para tem essa patologia. , Hoje o canabidiol também pode ser um grande aliado como terapia integrativa.

32-Nao

15/12/2021

Interessado no tema

12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo
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15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
2-Nao
15/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser uma doenga ou condi¢do talvez pouco conhecida pela grande massa da populagdo e
relevante para a saude publica, ja que é possivel que pessoas tenham e nem saibam e as implicagdes precisam ser tratadas e dada a devida atencgao.
22 - Nao
32-Nao
15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina , Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum
15/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito ruim o atendimento principalmente no meu municipio
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Neuleptil, Positivo e facilidades: O medicamento foi bom mas o atendimento em avaliagdo com
profissional da saude muito ruim, Negativo e dificuldades: A medicagdao é boa mas quanto aos profissional de saide no municipio muito ruim
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo: Ele esta mais tranquilo e e concentrado nas atividades de rotina, Negativo:
Nenhum
15/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque é direito de todos
22 - Ndo
32-Nao
15/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incidéncia da retocolite ulcerativa vem aumentado mundialmente e ndo é diferente aqui no Brasil.

A doenga muitas vezes se apresenta de forma agressiva e as vezes com desfecho fatal quando nao tratada adequadamente. Fago parte do servico
de coloproctologia no SUS e atualmente prestamos assisténcia para cerca de 800 pacientes com doenga inflamatdria intestinal. Posso afirmar que
por muitos anos tivemos dificuldades para tratar a retocolite ulcerativa devido a falta de medicamentos eficazes e/ou medicamentosque pudessem
ser liberados pelo SUS. Todos nds sabemos que a terapia biolégica foi um divisor de aguas no tratamento destas doengas imunoldgicas. Ter mais
opgao para tratamento da retocolite é um alento e alivio para os profissionais que lidam no dia a dia com a doenga inflamatéria intestinal, pois
estaremos oferecendo possibilidades reais para o controle da doenca e com menos chances de complicagdes.

22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, adalimumabe, vedolizumabe e ustequinumabe, além de imunosupressores como
azatioprina e 6-mercaptopurina, Positivo: A eficacia dos medicamentos bioldgicos para o controle da doenca inflamatdria intestinal é inquestionavel

atualmente, existem iniUmeros trabalhos que corraboram com esta afirmac¢do., Na minha experiéncia clinica didria os pacientes apresentam
excelentes resultados com a terapia bioldgica , Negativo: A falta de alguns medicamentos no SUS
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15/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, SEGUNDO A LITERATURA APRESENTADA ATE O MOMENTO E OS DADOS DOS ESTUDOS EXISTE BOA
RESPOSTA NOS PACIENTES COM RCU
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: GOLIMUMARBE, Positivo e facilidades: MELHORA CLINICA E RESPOSTA ENDOSCOPICA, Negativo e
dificuldades: CUSTO
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: INFLIXIMABE, VEDOLIZUMABE, USTEQUINUMABE, ADALIMUMABE, Positivo: TODOS SAO EXCELENTES,
Negativo: CUSTOS

15/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Nado acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Homeopatia, Positivo: A calma e auséncia completa de estereotipias, Negativo:

15/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E mais um avanco e ganho para nosso sistema de satide publica pois como diz na constituicdo que
todos devem ter direito a salde, educacgao, etc..
22 - Ndo
32-Nao

15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para facilitar o acesso devido as condic¢des financeiras.
22 - Sim, como paciente, Qual: Pentasa, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades: Medicamento cedido pelo estado ndo fez efeito esperado.
32-Nado

15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que as pessoas podem desfrutar de medicamentos enquanto sdo desenvolvidos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Protocolo CALLA, Positivo e facilidades: Me ajudou em um tratamento de cancer de colo uterino inoperavel. ,
Negativo e dificuldades: Ndo percebi
32-Ndo

15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario ter mais opgdes de tratamento com terapias bioldgicas para retocolite, que em alguns
casos o tratamento convencional ndo corresponde entra com a medicagao bioldgica e necessarios ter varias opgbes de tratamento, pois a retocolite
€ uma doenca que pode evoluir para casos graves ou moderados como na doencga de Cronw, e nem todos os pacientes correspondem as mesmas
terapias, pois pode haver complicagdes, entdo é necessario haver diversos tratamentos tanto convencionais como bioldgicos para retocolite, os
pacientes com retocolite deve ter as mesmas oportunidades de tratamento que os pacientes de doenga de Cronw, e quando se consegue pelo SUS
facilita para o paciente conseguir a medicacdo e quando esse acesso é negado tem todo um desgaste de ter que recorrer judicialmente, pois é uma
medicagdo cara e muitas vezes o paciente ndo tem condi¢Ges de arcar com os custos.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Sufassalazina, Positivo: Eu obtive uma resposta boa com este medicamento, mais é necessario ter mais opgdes de
tratamento., Negativo: Os medicamentos sdo bastante caros e dificil para arcar com os custos.

15/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se existe uma medicacdo tem que ser oferecida pelo Sus

22 - Nao
32 -Ndo
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15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deveria sim ser incorporado no sus, ndo somente este medicamento em questdo, mas outros
também porque a medicagdo varia de pessoa pra pessoa, Ex: o medicamento que funciona pra mim e da bons resultados para mim, em outras
pessoas nao tém resultado nenhum e ndo funciona, infelizmente essa doenca é bem complexa e varia de pessoa pra pessoa essas medicagbes e
também s3do bem caros pra comprar. Deveria ser distribuidos com facilidades na prépria farmacia sem burocracia. Deveria ter especialistas em DIl
ter as consultas e exames como prioridade é ser rdpido até porque os exames sdo caros também, pois € uma doenca cronica e autoimune,
infelizmente nem todos os postos tratam com seriedade esta doenca. E a populagdo que sofre!
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: , -Mesalazina comprimido, -Mesalazina em supositério , , Positivo: Da uma melhorada significativa, mas a inflamagado
ndo cura., Negativo: A crise sempre volta e a inflamagdo ndo é curada. Precisamos de um medicamento que cure essa inflamacao e ulcera.

15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extremamente importante esse medicamento para o tratamento da retocolite.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg, Positivo: , Negativo:

15/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Existe poucas drogas para essa doenga, quanto mais op¢des melhor, Além de ser um tratamento caro
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol oral e supositério, Positivo: Parou as dores anais e abdominais, eliminou o sangramento e voltei a ter uma
vida normal, Negativo: Mesacol supositério ndo deixava minhas fezes firmes

15/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importantissimo a incorpora¢do do medicamento, pois estes geralmente sdo caros e de uso
continuo, e nem sempre conseguimos arcar com os custos
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo e facilidades: Percebi melhora dos sintomas, como cdlicas, diarréia, Negativo e dificuldades:
32-Ndo

16/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pra facilitar o acesso aos pacientes mais vulneraveis
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho muito importante os pacientes terem acesso a um medicamento pelo sus

22 - Nao
32 - N3o
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16/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicac¢do de alto custo e de dificil acesso é diagndstico
a2-Nao
2-Nao

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acredito que deva ser incorporado o medicamento no SUS, pois as medica¢des para o tratamento
da doenga sdo de alto custo e isso permitiria a acessibilidade dos pacientes ao tratamento adequado. Fui diagnosticada com Rcu em 2017 e
atualmente tomo imunossupressor(azatioprina) e mesalazina, gracas ao SUS pude ter acesso a tais, no momento ainda me encontro com pequenos
sintomas da doenca, ndo estou totalmente em remissao e saber que esse medicamento pode ser incorporado ao Sus e futuramente posso ter
acesso a ele me traz esperanga de uma melhor qualidade de vida, pois conviver com tais sintomas nado é facil, sem falar os impactos que a doenga
provoca em nossa carreira profissional é muito triste e angustiante entdo posso dizer que a acessibilidade a medicamentos que promovam
melhorias a nossa saude é fundamental a nds pacientes e familiares.
22 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Imunossupressor-azatioprina, Mesalazina , Positivo e facilidades: Melhora nas crises agudas da RCU,
Negativo e dificuldades: Redugdo da imunidade, depressdo pela fato da demora a resposta ao tratamento.
32-Nao

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés, pacientes, precisamos ter mais opges de medicagao através do SUS, pois o custo que temos
com remédios e tratamentos € alto.
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e corticoide., Positivo e facilidades: Somente com uma determina marca de mesalazina (pentasa) tive
resultado. O corticoide foi me passado em doses muito altas o que talvez possa ter me causado outra doenca (ainda fazendo exames para abater
certeza), e desencadeou depressdo. , Negativo e dificuldades: O primeiro gastro que fiz tratamento me pediu para raspar o mesalazina, ja que meu
organismo ndo estava absorvendo e isso me causou gastrite. Demorei chegar no pentasa, o Unico que funcionou. Tomei altas doses de corticoide e
hoje em dia meu cortisol fica desregulado, estou fazendo exames para verificar se desenvolvi sindrome de cushing, e eu desenvolvi depressao e
ansiedade, chegando a ter sindrome do Panico por ndo funcionar tratamento e eu ndo conseguir melhorar.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha tia tem Crohn, e fez uso do adamube e depois por falta do medicamento no SUS, trocou para
o humira, Positivo: Teve uma melhora no quadro clinico com humira, , Negativo:

16/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Hodiernamente, o SUS ndo atende todas as necessidades de seus usudarios acometidos com Slis,
novos meios de tratamento devem ser inseridos para que todos tenham acesso.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso de corticosteroides para a mitigagao dos sintomas , Positivo: , Negativo:

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Remissdo e controle, Negativo e dificuldades: Nauseas, dores de cabeca

32-Nao
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16/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha opinido e experiéncia, como portadora e amiga de varios portadores de doenga inflamatdria
cuidador de paciente intestinal, é a de que quanto mais opgdes de tratamento disponiveis, maior a chance das pessoas encontrarem um tratamento compativel a sua

individualidade com a doenca. Nem todos reagem a um medicamento da mesma forma, se reagissem so precisariamos de um. Mas ha casos em que
todos os medicamentos disponiveis ja foram usados sem éxito, e todos os que puderem ser acrescentados ao rol dos SUS sdo esperanga renovada
para essas pessoas. , Peco, encarecidamente, que ndo tirem essa esperanga dessas pessoas. SO quem sente na pele a dor de ter uma doenca dessas
sabe qudo dificil é ndo ter um tratamento que surta efeito, e como a esperanca ressurge quando surge uma nova alternativa.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe, azatioprina, mesalazina, Positivo: Remissao clinica, Negativo: Coisas minimas, como acne ou
desconforto abdominal.

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho dificuldades para uma consulta particular com um gastroenterologista,assim como muitas
outras pessoas que conhego.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 500 mas drageas, Digedrat cdpsulas gelatinosas, Positivo: Diminuiram as cdlicas e diarréia, Negativo: Ndo
percebi nada

16/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo tratamento de doencas deveriam ser incorporados pelo SUS, afinal as doencgas ndo sdo
classificadas por classe social.
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os usuarios do SUS, merecem e tem o direito constitucional e humano de um tratamento digno e
eficiente
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho importante o tema. Sou intolerante a lactose, tenho pangastrite enantematosa cronica e
ultimamente tenho sentido muitos desconfortos gastricos e intestinais. Acho importante a iniciativa de vocés para pessoas com saude debilitada
como a minha.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tomo esomeprazol magnésico tri-hidratado 40 mg duas vezes por dia, domperidona antes das refei¢cdes, Simeticona
e dramim b6 constantemente., Positivo e facilidades: Ndo entendi o médico especifico que vocés estdo falando., Negativo e dificuldades: Tenho
suspeita de colite, mas ainda preciso fazer a colonoscopia.
32-Nao

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado, No SUS pois muitas pessoas sofrem com essa doenca e ndo tem

respostas com os outroa medicamentos.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: 1, Positivo: , Negativo:
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16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tendo em vista o trauma e depressao que podem ser causados com procedimentos invasivos, um
medicamento eficaz que evite essa situagdo é extremamente valido e importante.
22 - Ndo
32-Nao
16/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha Cunhada foi diagnosticada com essa enfermidade e quando eu a recebo preciso ANALISAR o
cuidador de paciente carddpio que servirei...
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo sei., Positivo e facilidades: N3o sei., Negativo e dificuldades: O custo é alto se adquirir no
comércio.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nao sei., Positivo: Ndo sei., Negativo: Nao sei.
16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Stelara, Positivo: Melhora dos sintomas, Negativo: Cansago
16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: MESALASINA , Positivo: , Negativo:
16/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho doenga inflamatdria intestinal e o tratamento correto esta me ajudando a ter qualidade de
vida, entdo se o medicamento fard diferenca positiva no tratamento dos pacientes é interessante que seja disponibilizado através do SUS.
22 - Ndo
32-Nao
16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento ird colaborar com a qualidade de vida dos pacientes e também a controlar a doenca
minimizando os gastos de internagao e de complica¢des da doenga.
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Positivo: A minha melhora foi de 100% a partir do inicio da medicagdo. Estou com a doenca controlada
ha 5 anos. Ndo tive complicages médicas e muito menos internagdes. Além da minha qualidade de vida integral., Negativo: N/a
16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento que tenha uma eficacia comprovada deve ser incorporado no sus,pois chega ao
paciente com mais facilidade e rapidez na diminui¢dao dos sintomas.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Entyvio , Positivo: Com o inflizimabe entrei em remissdao por quase dois anos depois voltaram os
sintomas e precisei mudar para o entyvio que nao teve resultado positivo em meu tratamento., Negativo: Infeccao e aumento da diarreia
16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As medicagdes para RCU sdo caras.

22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe , Positivo e facilidades: Até agora tendo resposta positiva., Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Pentasa 500 MG, Mesacol supositério 500 mg, Positivo: , Negativo:

Pagina 49 de 105



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

16/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximab , Positivo: Remissdo de doencga , Negativo:

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para uma melhor qualidade de vida para os pacientes que ndo tem resposta a outros tratamentos
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: , Negativo: Ndo tive resposta

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina, mesalazina, Positivo: Melhora geral no quadro, mas depois de um tempo, o efeito da medicacgdo
enfraquece, Negativo: Eficicia a longo prazo, ndo tem.

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma opg¢ao de tratamento para uma doenga complexa e sem cura
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que todo cidaddo deve ter direito pelo Sus ao tratamento médico!
22 - Sim, como paciente, Qual: Azaitioprina/Mezalasina/adalimumabe, Positivo e facilidades: Resposta positiva, Negativo e dificuldades: As vezes
entram em falta
32 - Sim, como paciente, Qual: Remédios naturais alternativos, Positivo: Baixo resultado positivo, Negativo: Falta de eficacia

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que deva ser incorporado pois temos poucas op¢des de tratamento com imunobioldgicos
ainda. E melhor ter mais uma opg&o para tentar, apesar dos efeitos adversos (até pq cada corpo reage de uma forma) do que n3o a ter.
22 - Ndo
32-Nado

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para atender a populagdo que necessita
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Normalmente as medicagdes sdo caras e alguns pacientes acabam interrompendo o tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina, Retossigmoidoscopia, Colonoscopia, Raio x intestinal, Positivo: Qualidade de vida , Negativo:
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16/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento que ajudard muito os pacientes
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mezalazina, azatioprima e corticoides, Positivo: Melhora bastante a salide do paciente, mas é uma
ingestdo grande de comprimidos didrios., Negativo: No caso do corticoide, altera bastante a condi¢do do paciente com outros problemas de saude

16/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adalimumabe e azatioprina, Positivo: Ouve uma melhora na inflamagdo e controle do cronh,
Negativo:

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas estdo sofrendo e se tem possibilidade de diminuir o sofrimento delas com a doenga,
a medicacdo deve ser incorporada no SUS.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, sulfassalazina, azatioprina e corticéides, Positivo: , Negativo:

16/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que todos tenham direito ao tratamento ????????????
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Rituximabe,influximabe,, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades: Muito atraso na entrega dos
medicamentos.
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Rituximabe,influximabe,, Positivo: Um bom resultado., Negativo: Atraso no tratamento devido a entrega
dos medicamentos.

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que para melhorar nossa saude tudo,temos que sempre colocar medicagGes que sdo aprovadas
no rool da rede publica e particulares.
22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximab, adalimumab,stelara. , Positivo e facilidades: Sempre tenho g trocar os medicamentos, pois nao fazem
efeitos prolongados., Negativo e dificuldades: Tive uma reacgdo alérgica ao infliximab que fiquei internada na UTI entubada. Quase morri
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: Nenhum , Negativo: Nao fez efeito

16/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32-Nao
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16/12/2021 Paciente 12 - Ndo tenho opinido formada
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: No comec¢o da doenga tomava azatioprina 50mg, depois de uns 2 anos passei a usar sulfassalazina 500mg ( 2 comp.
de 12 em 12 horas). Ja fiz 3 colonoscopias desde o inicio da doenga e fiz uma Unica vez um exame parecido com colonoscopia em a sonda so vai até
metade do intestino. Fago acompanhamento de trés em trés meses no ambulatério Magalhdes Neto, anexo do Hospital professor Edgar Santos em
Salvador e fago exames de sangue de mesmo periodo., Positivo: Em 80% do tempo que tenho usado (desde de fevereiro de 2014 até agora,
dezembro de 2021), meu quadro de satde ficou estavel, ndo tendo sintomas da doenga, mas, de um ano e meio pra cd, tenho ido mais vezes ao
banheiro durante o dia. Antes, eram de 2 a 3 vezes, com coc6 na maioria das vezes pastoso, sem sangue e sem muco, agora estou indo ao banheiro
de 4 a 5 vezes ao dia, tem dias que vou até 6 vezes ao banheiro, mas, também sem sangue, as vezes mole, as vezes pastoso. Em pequenas
guantidades, como se todo o coc6, que antes da doenga, eu fazia de uma vez, agora é distribuido ao longo do dia, mas nem sempre é da mesma
forma todos os dias., Negativo: Ndo senti nada de negativo, mas, na bula do remédio (sulfassalazina) diz que eu posso ficar estéreo durante o uso
do medicamento.

16/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de op¢des que melhorem a qualidade de vida.

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: #infliximabe, Azatiorpina , Positivo: Melhora da saud, Negativo: Dominou os efeitos positivos depds
de um tempo de uso

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo tratamento direcionado a doencas cronicas deve ser incorporado ao SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Nenhum, Negativo: Nao funcionou nada

16/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Ndo

16/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de nova opc¢do de anti TNF no arsenal terapéutico disponivel pra pacientes com retocolite
moderada a grave com ndo resposta ao tratamento convencional. Destaca-se ainda a via de administracdo bastante favoravel por ser subcutanea.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Corticoide, aminossalicilato, azatioprina, metotrexato, infliximabe, adalimumabe, vedolizumabe ,
Positivo: Superiores ao placebo para indugdo e remissdo clinica., Negativo: Risco aumentado de infecgdes e alguns tipos de neoplasias; reages
infusionais

16/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pentasa e Imuran, Positivo: , Negativo:
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16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque o paciente tem mais opg¢do de tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Tive boa resposta no tratamento. Mas precisei mudar por ter entrado em uma
gestacdo, Negativo e dificuldades: Que ndo pude continuar com o golimumabe por ter iniciado uma gestagao.
32 - Sim, como paciente, Qual: Inflixamabe e agora certolizumabe, Positivo: Inflixamabe tinha boa resposta ao tratamento , , Negativo: O modo de
aplicacdo que tem que ser em clinica é demoras horas
16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Obter mais informacdes através das redes publicas.
22 - Nao
32-Nao
16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente com Retocolite Ulcerativa hd 12 anos, é de suma importancia ter mais medicac¢Ges para
tratamento e manutencdo da saude de todos.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Positivo: Usei por 5 anos e fiquei 5 anos em remissdo , Negativo: Sem resultados negativos
16/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Positivo: , Negativo:
16/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos tratamentos ainda ndo estdo devidamente sendo cobertos pelo SUS e todas as pessoas de
acordo com a Constituicdo Brasileira tem direito a saude.
22 - Ndo
32-Ndo
16/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Ndo alterou meu quadro clinico , Negativo: Nao alterou meu quadro clinico
16/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esses medicamentos bioldgicos apresentam excelentes resultados, muitas vezes com remissdo da
doenga, trazendo qualidade de vida e esperancga ao pacientes e aos familiares
22 - Sim, como paciente, Qual: Vedolizumabe, Positivo e facilidades: Remissdo da doenga a mais de 3 anos, sem dores e desconfortos fisicos e
mentais, Negativo e dificuldades: Obtengado e alto custo dos mesmos
32 - Sim, como paciente, Qual: Imunossuprosseros, Positivo: Nenhum, Negativo: As ulceras continuaram no intestino e os desconfortos
16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e azatioprina, Positivo: , Negativo:
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16/12/2021 Interessado no tema 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, Na minha opinido de produtos, procedimentos e medicamentos em fase de avaliagdo ou teste,
deve ser por meio de voluntariados, uma vez que o mesmo deverd concordar sobre tal acometimento e seus fins.
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Creio que toda forma de tratar a colite, e trazer uma qualidade de vida é valido!
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide e imunossupressor , Positivo: Uma pequena melhora momentanea, Negativo: Colaterais de dor de cabeca
cansago dor articular

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado ao SUS visto que o tratamento para DIl nem sempre possuem resultados com
os medicamentos convencionais ja disponibilizados... Quem nao possui plano de saude sofre com as unicas opcoes disponibilizadas pelo SUS e
acabam por estagnar no tratamento caso os medicamentos nao causem efeitos. Como paciente, gostaria que todas as oportunidades fossem
disponibilizadas para que pudesse chegar a remissao.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina, mesalazina, azatioprina, adalimumabe, vedolizumabe e corticoides., Positivo: Regressao da inflamagado
intestinal., Negativo: Quedas de cabelo, dores de cabega e cansago

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que todo tipo de tratamento valido posso se tornar uma opgdo pra diferentes tipos de
pacientes, visto que cada paciente é Unico, com mais tipos de medicamentos temos mais possibilidades de tratamento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg, Positivo: Melhora significativa nos sintomas, Negativo: Sem resultados negativos

17/12/2021 Paciente 12 - Njo tenho opinido formada
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azitioprina, prenidisona, inflixmabe., Positivo e facilidades: Nao tive muito éxito com os resultados. ,
Negativo e dificuldades: Ndo tive muita melhoras com a desinflamacgdes
32-Nao

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se pessoas estdo sofrendo com esta doenga, o tratamento é caro e ha a incidéncia do aumento de
pessoas com esta doenca. E preciso incorpora-lo sim.
22 - Ndo
32-Ndo

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um tratamento que nem todos pode pagar

22 - Nao

2 -Nado
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17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Infleximab, Positivo e facilidades: Qualidade de vida, remissao da doenga, Negativo e dificuldades:
32 -Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: , Negativo: Mal estar, ganho de peso

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na minha opinido e um problema onde muitas pessoas ndo tem acesso ao médico especialista e
remédios pois sao muitos caros ....
22 - Sim, como paciente, Qual: Humira medicagdo tenho uma sindrome de croh g tdmbem precisa de medigao e acampamhamento médico ... E
muito dificil e caros , Positivo e facilidades: N&o tive com estes exatamente, porém a experiéncia com os medi¢do uso sdo muito positiva melhorei
bastante e tenho uma qualidade de vida melhor ..., Negativo e dificuldades: A dificuldade de conseguir no tempo certo p g ndo haja falha no
tratamento ...
32 - Sim, como paciente, Qual: Nao recordo o nome , Positivo: Sempre tive resposta positivas até certo tempo ..., Negativo: Com um determina
tempo com a interferir na humugobrina

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu creio, que as pesquisas para inovacgoes, sdo direitos de tds, e muitas das x o cidaddo, nao
participa por nao ter acesso.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Enema mezalizina, azatioprina, merticoten, Positivo: Mesalazina e enema junto com merticon no
comeco deu certo, mas agora ja nao estoa fazendo mas efeito, Negativo: Azatrioprina tive reagao alérgica muito forte , e mertictem tive reagao
alérgica leve

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Visando que os medicamentos para esse tipo doenga sdo de alto custo, eu acho sim que ele deve sim
incorporado ao SUS para que tidos que necessitam tenham acesso.
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de profissionais especializados atendendo no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e Sulfassalazina, Positivo e facilidades: melhora no quadro inflamatorio, Negativo e dificuldades: Falta de
profissional especializados na rede publica
32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina, Positivo: Meljora do quadro inflamatério, Negativo: Sulfassalazina deu muito efeito colateral
(enxaqueca)

17/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: MESALAZINA, AZATIOPRINA, Positivo: , Negativo:
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17/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Retocolite ulcerativa é doenga com poucas opg¢des para casos moderados/ graves disponiveis pelo
SUS. E importante aumentar as op¢des para os pacientes bionaives e tambem para os falhados, além de eficacia comprovada, custo similar ou
abaixo da demais medicacdes ja disponiveis (Infliximabe e Vedolizumabe) e via de aplicagdo mais facil para os usuarios (subcutanea).

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tive experiéncia com o uso de Golimimabe em paciente com RCU grave (pancolite), bionaive do setor
privado., Positivo e facilidades: Resposta excelente, facil aplicagdo (subcutanea), ndo tem efeitos colaterais durante InfusGes, e resposta clinica,
endoscopica e laboratorial favordveis., Negativo e dificuldades: Até o momento apenas a ndo disponibilidade no SUS.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Sou especialista em doenga inflamatdria intestinal. Tenho experiéncia com varias outras dogas:
Azatioprina, Infliximabe e Vedolizamabe. No setor privado também com ustequinumabe e tofacetinibe., Positivo: Boas experiéncias, cada droga
indicada para um perfil de paciente., Negativo: Adalimumabe na Retocolite ulcerariva ndo evidencie resposta adequada em pacientes que fizeram
uso no passado.

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todas as doengas devem ser atendidas pelo SUS
22 - Nao
32-Nao

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 500mg, Positivo e facilidades: Ainda estou em fase inicial do tratamento da Retocolite, com isso ainda
ndo apresento melhoras significativas. , Negativo e dificuldades: Falta de apetite
32-Nao

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A doenga retocolite ulcerativa ndo conta com muitas opgdes de medicamentos quimicos (anti-
inflamatadrios, etc), para tratamento da doenca, sdo poucas as opgdes de tratamento disponiveis no Sus. Os medicamentos biologicos tem se
mostrado muito eficazes nos tratamentos de doengas autoimunes . O paciente convive com a doenca durante toda a vida com periodos de
atividade e remissdo . A pouca quantidade de medicamento disponiveis para essa doenga fazem com q o paciente fique limitado no seu tratamento
comprometendo sua qualidade de vida. Alem disso a falta de tratamento adequado leva aumento da atividade da doencas , desencadeia outros
problemas de saude , deixa o paciente fora das suas atividades e mercado se trabalho ,’prejudicando toda a familia e aumentando a necessidade de
auxilio do estado em outras areas . Por isso entendi importante a disponibilizagdo de medicamentos para doengas autoimunes .

22 - Ndo

32 -Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, corticoides, Positivo: Melhora no quadro clinico , Negativo: A melhora no quadro clinico é tempordria.
Além de desencadear outras doengas como aumento triglicerideos, colesterol, pressdo , aumento pressdo olho , ganho peso , manchas na pele,
infeccGes constantes de urina

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: Melhora na qualidade de vida. , Negativo:

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: , Negativo:

Pagina 56 de 105



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/12/2021

17/12/2021

17/12/2021

Paciente

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pois somos um pais com poucas informagdes sobre o caso da DIl

22 - Sim, como paciente, Qual: Estou no momento usando mesacol 800, Positivo e facilidades: Um melhora muito importante, ndo tenho crises
quando estou tomando o remédio. , Negativo e dificuldades: Dores de cabega frequente.

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol 1200, Positivo: No comego ajudou muito mas depois que um tempo nao fazia mais efeito. , Negativo:
Inchaco

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Estou a 2anos sem medicagdo.esta na justica 2anos sem tomar nada em crise a 20dias sem poder
levantar de tontura ndo é assim que se trata um ser humano jogado pra morrer.poderiam ser mais humanos

22 - Sim, como paciente, Qual: Stelara.que é a medicacdo que esta na justica, Positivo e facilidades: Melhorou 100por cento mas sé tomei 2 pelo
programa essencial.quando fui buscar no sus.ndo consegui, Negativo e dificuldades: Nenhuma

32 - Sim, como paciente, Qual: Remicade,humira, Positivo: Boa abriu o apetive,fim das dores e crises fortes, Negativo: Tive alergia ao remicade falta
de ar e arritmia cardiaca

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos tem sofrido por ndo conseguir médico no SUS que dira um tratamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Colonoscopia., Positivo e facilidades: Em saber que através de um procedimento podemos tratar a tempo qualquer
gue seja o diagndstico,ldgico tendo atendimento e socorrido pelo SUS., Negativo e dificuldades: Precisar de tratamento gratuito e nao ter.

32 - Sim, como paciente, Qual: Fazer o tratamento mas ndo ter sucesso., Positivo: Nenhuma., Negativo: Muitas.

17/12/2021

17/12/2021

Paciente

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe 40 mg, Positivo e facilidades: Tive alguns periodos de remissao, mas por conta da falta ano passado
passei alguns meses sem e voltou o sintomas, porém com a reposicdo do remédio voltei a tomar., Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina, Positivo: Ndo fez muita diferenca., Negativo: Nao fez muita diferenca.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sim, a DIl piora a qualidade de vida dos portadores, qualquer medicacdo ou terapia que ajude é bem
vida.

22 - Nao
32 -Ndo

17/12/2021

17/12/2021

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe e infliximabe., Positivo: Melhora por um tempo , Negativo: Tive trombose no seio sagital esquerdo
devido ao uso do Adalimumabe.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo mundo tem um direito de ter o tratamento adequado
22 - Sim, como paciente, Qual: Gulimumabe, Positivo e facilidades: Mudou minha vida , Negativo e dificuldades: Nao tive

32 - Sim, como paciente, Qual: Metrotecsato, Positivo: S6 piro me acabou fisicamente, psicologicamente, Negativo: Nao tive , S6 melhora
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17/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhora do arsenal terapeutico
22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Estelara, Positivo: , Negativo:

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -N3o
32 - Nio

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente vivendo com RCU e acho que todos nés merecemos mais conforto no modo de vida!, Se
a uma medicagdo que possa fazer com que isso acontega, ndo ha porque restringir o acesso a todos pacientes.

22 - Nao
32 - N3o

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho interessante esta pesquisa,com base para fins de salvar vidas e diminuir,hospitalizacoes no
mundo.

22 - Nao
32 -N3o

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos pacientes ndo respondem aos remédios ja adotados no SUS e precisam de opgdes para
alcangarem a remissdo. O valor gasto em bioldgicos sdo mais baratos que internagdes hospitalares que possas vir a acontecer.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina comprimido e supositério, azatioprina e predinisona, Positivo: Diminui¢do de diarreia, cicatrizagao das
ulceras sem mais dores. , Negativo: Queda de cabelo, aumento de peso, espinhas.

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Atualmente pacientes quem tem falha no tratamento com os medicamentos azatioprina,
ciclosporina, mesalazina nas apresenta¢des comprimido e supositério, prednisona e sulfassalazina, sé possuem duas op¢des de tratamento
bioldgico infliximabe, vedolizumabe ambos de uso intravenoso que deve ser realizado em clinicas ou no hospital; desta forma é importante a
incorporacdo do medicamento Golimumabe levando em consideracdo a praticidade no tratamento e a op¢do de mais um remédio para os
pacientes que tenham falha de resposta., E importante ressaltar que os pacientes com doenga de Crohn ja contam com essas medicacdes para
tratamento no SUS.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Tenho Retocolite Ulcerativa a seis anos com falha no tratamento convencional, atualmente fago uso de Infliximabe .,
Positivo: Através do tratamento consegui melhorar minha qualidade de vida, isso € muito importante para os pacientes e consequentemente
diminuem os gastos do estado com internacgdes, cirurgias e auxilio doenca. , Negativo: Em relacdo ao Infliximabe o ponto negativo é o
deslocamento para realizar as infusdes.

17/12/2021 Paciente 12 - Ndo tenho opinido formada
22 - Nao
32 -Nao
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17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma nova opgao de medicamento para quem sofre da doenga, para que possa buscar a remissao
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e Sulfassalazina, Positivo: Com mesalazina tive melhora no quadro clinico da inflamagdo , Negativo:
Nenhum

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS pode ser o Unico meio de acesso a este medicamento para algumas pessoas e por isso deveria
ser incorporado.
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos os paciente com DIl devem ter acesso a qualquer tipo de tratamento pelo sus
22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe adalimumabe e vedolizumabe , Positivo e facilidades: Melhora nos sintomas da doenga , Negativo e
dificuldades: Sem comentarios
32-Ndo

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Inflexibilidade , Positivo: , Negativo:

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quero que continue ajudando muitas pessoas, afinal ndo tem muita assisténcia pelo SUS,(demora).
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: Ainda ndo comecei o tratamento, Negativo e dificuldades: Ainda ndo comecei o tratamento
32 - Sim, como paciente, Qual: Internagao, Positivo: Ameniza os sintomas, Negativo: Nenhuma

17/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Uso golimumabe mas para tratamento de Espondilite anquilosante, Positivo e facilidades: Medicagdo 1x por més e
remissdo dos sintomas, Negativo e dificuldades: Proximo do dia de tomar do préximo més as dores voltam
32-Nao

17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A meditagao bioldgica é realmente a melhor maneira de colocar as pessoas com Rcu e Crohn em
remissdo. Todos temos diretos a vida e a saude
22 - Nado
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso adaminunabe Humira, Positivo: Processo inflamatdria em processo acelerado de cicatrizagdo, Negativo:
Nenhuma

17/12/2021 Profissional de satde 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 -Nao
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17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo e qualquer tratamento que possa melhorar a qualidade de vida do paciente deve estar
disponivel para todos, por isso seria justo ser incorporado no SUS.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina/mesacol mmyx, azatioprina, corticoides e terapias bioldgicas (infliximabe e atualmente o vedolizumabe).,
Positivo: Melhora da resposta da doenca, ou seja, qualidade de vida., Negativo: Alguns ndo deram certo (mesalazina, azatioprina, infliximabe).
Corticoides tem muitos efeitos colaterais e os bioldgicos apresentaram menos efeitos colaterais.
17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario dar acesso ao maior nimeros de medicamentos possivel para a populacéo...
especialmente a pessoas de baixa renda... afinal os medicamentos para retocolite na sua maioria sdo de alto custo.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso de mesalazina, Positivo e facilidades: Melhorou muito os sintomas., Negativo e dificuldades: O tnico ponto
negativo e o custo do medicamento, para quem ainda ndo conseguiu pelo SUS. E um processo muito moroso e os pacientes tem urgéncia.
32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina., Positivo: Na época que que fiz uso... foi excelente para os sintomas., Negativo: Nenhum.
17/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para as pessoas com doengas autoimune as tecnologias ajudam muito porém e de dificil pra
conseguir
22 - Sim, como paciente, Qual: Com a medica¢do Adalimumabe humira, Positivo e facilidades: Melhorei bastante , Negativo e dificuldades: S6
consegui por que estou fazendo tratamento no HC de S3o Paulo
32 - Nao
18/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .
22 - Nao
32-Nao
18/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol e Pentasa sache, Positivo: Melhora significativa no tratamento, Negativo:
18/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo deveria ser fornecida para todos pelo sus. Assim todos teriam como seguir o
cuidador de paciente tratamento adequado.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina (mesacol) prednisona , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Pentasa, Positivo: Muito boas, Negativo: Muito caro
18/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e mezalasina, Positivo: Remissao da RCU, Negativo: Nao tive
18/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Dar oportunidade para aqueles que necessitam e que podem usar o medicamento.

22 - Nao
32 - N3o
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18/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

18/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Probioticos e fibras, Positivo: Melhorou o sangramento , Negativo:

18/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, sulfa, corticoides, Positivo: , Negativo:

18/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tudo o que puder ser feito para melhorar a vida do paciente, deve ser buscado.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalszina, azatioprona, prednisons, Positivo: Melhora das crises, Negativo: AS vezes, a crise demora a passar

18/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Reducédo dos sintomas em aproximadamente 1 semana., Negativo: Inchaco e irritagdo.

18/12/2021

Paciente

12 - Ndo tenho opinido formada
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina , mesalazina, mesacol, pentasa, azulfin e corticéides. , Positivo: Melhora no quadro da diarreia e das
hemorragias. , Negativo: Inchacgo, perda da for¢ca muscular, tremedeira, enjoos e queda de cabelo.

18/12/2021

18/12/2021

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ja tive tratamento com muitos medicamentos para a doenga e varios nao tiveram o efeito desejado,
por isso, quanto mais possibilidades os pacientes tiverem, melhor é o tratamento.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e medicamentos bioldgicos de infusdo , Positivo: Houve grande melhora no quadro clinico, Negativo:
Grande dificuldade para conseguir os medicamentos

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Stelara e Mezalasina e Sulfassalazina , Positivo e facilidades: O stelara induziu a remissao, Negativo e
dificuldades: Perda de apetite e intolerancia gastrica

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo se aplica, Positivo: , Negativo:
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18/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes tem que tomar medicagao pelo resto da vida e a medicagdo é cara

22 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina comprimidos 800 mg, Positivo e facilidades: Fiquei 1 ano em remissdao, Negativo e dificuldades: As vezes
falta medicagdo na farmacia de auto custo

32-Nao

18/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao

18/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo

18/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, S3o vdrios casos com investigacdo tardia. Muitos até mesmo com diagndstico de outras doengas.
Deveria se humanizar mais o atendimento.

22 - Nao
32 - N3o

18/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Ndo obtive muito resultado positivo na primeira vez, agora como estou com a
doenga ativa..estou encaminhando os documentos necessarios pra tomar novamente essa medicagdo. Tentarei novamente esse tratamento, com
acompanhamento do médico, estou fazendo pelo hospital de clinicas de Porto Alegre , Negativo e dificuldades:

32-Nao

18/12/2021

Profissional de satude

12 - Ndo tenho opinido formada

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Cannabis, Positivo e facilidades: Melhora nos espasmos , Negativo e dificuldades: Ndo teve até o
momento

32 -Nao

18/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32-Nao

18/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sus deve dar acesso para a populagao
22 - Ndo
32 - N3o
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18/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, Esse 6rgdo foi criado para incorporar tecnologias ao SUS que tenham evidéncias cientificas
cuidador de paciente comprovadas., E na maioria das vezes dar parecer desfavoravel visando apenas o valor do custo para o SUS., Agora pde em consulta um absurdo

desses, sem evidéncias cientifica. , E o retrocesso aos anos que tratavam assim os pacientes psiquiatricos. , Porque ndo colocam a favor dos autistas
as terapias cientificamente comprovadas., Deixem de brincar de ciéncia, envolvendo a vida dos inocentes que nao sabem de defender Amanheceu
chorando por dinheiro
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Terapias especializadas ABA com Psicéloga Fono e TO, Positivo: Reducdo de esteredtipias, aumento
de repertério, Negativo: Nenhuma., S6 evolugdo

18/12/2021 Interessado no tema 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, Se incorporado ao SUS serd mais uma despesa a ser rateada entre todos os contribuintes
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Ainda estou em periodo inicial do tratamento, Negativo e dificuldades: Ainda sem
dados para informar
32-Nao

18/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina..trimebutina.., Positivo: , Negativo:

18/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente e portadora da retocolite, meu tratamento sé é possivel gragas aos medicamentos
oferecidos pelo SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg, Positivo e facilidades: Redugdo no nimero de vezes indo ao banheiro defecar e aumento de
peso, Negativo e dificuldades: Ndo apresentei nenhum ou algum ponto negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg, Positivo: , Negativo:

18/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Tive experiéncia com exames de video colonoscopia, retossigmoidosvopia rigida . A principal medica¢do que uso é o
mesacol ., , Positivo e facilidades: O resultado positivo foi levar uma melhor ao se submeter aos mesmos. , Negativo e dificuldades: O resultado
negativo que todos esses procedimentos e medicamentos sdo caros e ndo temos acesso a todos quando necessitamos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Duoflam, prednisona, prolive, Positivo: Aliviar sintomas nas crises , Negativo: O resultado negativo se da ao uso
inseguro por conta prépria por nao ter tido um acompanhamento médico,

18/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos pacientes sofrem deste problema de satde e ndo possuem convénio médico para se tratar,
buscando assim, o servigo publico, que muitas vezes, ndo tem profissionais e tratamentos qualificados para tratar esta doenga.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Pacientes, na maioria das vezes idosos, com retocolite., Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Orientagdo dietoterapica. , Positivo: Paciente assintomatico e sem medicagdo por longo periodo.,
Negativo: Poucos profissionais e muitos ndo qualificados para realizar a orientagao adequada.

18/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol 1200 mmyx, Positivo: , Negativo:
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19/12/2021

Profissional de saude

12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de um método ofensivo aos Direitos Humanos, que pode ser utilizado de forma irregular
também. Ha outros procedimentos mais eficazes e humanizados.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eletroconvulsioterapia em hospital psiquiatrico., Positivo e facilidades: Nenhum. , Negativo e
dificuldades: Afetar os neurGnios, a parte cognitiva , a memoria. Paciente fica apatico e robotizado.

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Medicac¢do especializada, psicoterapia, terapia ocupacional., Positivo: Melhor desenvolvimento dos
aspectos cognitivos, sociais e funcionais. , Negativo: Nenhum.

19/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, se for comprovada sua eficacia, deve sim ser incorporado ao SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina, Positivo: Surtiu efeito e recebo do SUS, Negativo: Falta intermitente do medicamento no SUS

19/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma vez que o medicamento ja foi aprovado para RCU, é importante estar disponivel para quem nado
tem condigdes de custea-lo. Afinal, ndo se deve condenar um paciente a uma vida sem controle de doenga ou mesmo a morte , existindo opgao de
tratamento que inclusive é desfrutada por pacientes com convénio de saude privado. Trata-se de condenar o paciente que depende do SUS a uma
vida miseravel, com todos os transtornos causados pela RCU. Desumano, no minimo.

19/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante para que todos tenham acesso aos medicamentos e tratamentos disponiveis.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina, azatioprina, predinison, adalimumabe, infliximabe (remicade), Positivo: , Negativo:

19/12/2021

19/12/2021

19/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de suma importancia para aqueles que necessitam do tratamento. Todo e qualquer cidaddo tem
direito a uma qualidade de vida boa.

22 - Nao

32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser um sistema pubico, pago pelo contribuinte
22 - Ndo

32-Ndo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para proporcionar melhor qualidade de vida a pessoas acometidas desta patilogia como eu.

22 - Sim, como paciente, Qual: Inflixumabe , Positivo e facilidades: Um chance de viver sem dores e sangramentos., Negativo e dificuldades:
Nenhuma

32 - Sim, como paciente, Qual: Inflixumabe , Positivo: , Negativo:
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19/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, Retrocesso! A cannabis tem muito resultado positivo,entdo pq nao a liberagao da cannabis pelo
cuidador de paciente SUS para TDS que precisam?

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: 2, Positivo e facilidades: Mais calma, Mais inteligente, Mais focada, Desenvolvimento em outras
atividades em casa ,como cuidado pessoal higiénico entre outros..., Negativo e dificuldades: S6 o fato de ser remédio,queria alternativa como
cannabis mas eh muito dificil!
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Haldool Respiridona , Positivo: Calma concentragdo pra fazer as coisas do dia assim como sair e
poder pasear ir em festinhas ,e terapias sem a preocupacgdo de algo sair errado! , Negativo: 1 deles causou disfungao hormonal!, Mas foi substituido
e ta tudo bem...

19/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos de teste incorporados ao Sus tém maior chance de testagem em um maior nimero
de pessoas de diferentes origens
22 - Nao
32-Nao

19/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pela quantidade de impostos que pagamos o SUS tem a obrigacdo de incorporar tratamento para
todo tipo de doenga
22 - Nao
32-Nao

19/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um amplitude maior nos servigos realizado pelo SUS é de mega importancia considerando as
condigGes socio econdmicas da maior parte da populacdo brasileira.
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de Retocolite Ulcerativa e me deixa muito triste o fato de ter uma doenga crénica. Por
outro lado, me deixa muito feliz o fato de que meu pais possui um sistema de salde tdo maravilhoso que me fornece o medicamento necessario
para viabilizar a minha saude e minha vida. Desta forma, acredito ser fundamental ter acesso a todo o arsenal de terapia disponivel para tratamento
da doenga, visando a qualidade de vida dos pacientes e também pq isso gera retorno positivo para nagao, uma vez que mantém as pessoas
saudaveis e produtivas para a sociedade.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina comprimido e supositério , Positivo: Controle da doenga e extingdo dos sintomas, Negativo: N3o tive,
gracas a Deus

19/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Estou tratando essa doenga, gostaria de mais apoio pelo SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, ndo gostei, muitas dores corpo, , Positivo e facilidades: Ainda nado tive bons resultados, Negativo e
dificuldades: Muitas dores no corpo

32 -Nao
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19/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de grande relevancia incorporacdo do tratamento com essa medicacio, pois beneficiard uma
grande parcela da populagdo que faz uso continuo de outros medicamentos para tratar a retoculite, onde acaba causando outros danos fisioldgicos.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: Melhora significativa porém com o uso continuo causa desconforto., Negativo: Algumas vezes
0 organismo ndo absorve a medicacdo, e 0 mesmo saem inteiros nas fezes.

19/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e corticoide, Positivo: Diminui as crises, Negativo: Aumento de peso

19/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, para todos poderem receber a medicagao.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: mesalazina, Positivo: , Negativo:

19/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento para quem tem RCU é extremamente limitado, ainda mais no SUS. A chegada de uma

cuidador de paciente nova medicagdo poderia ser um divisor de aguas para muitos que sofrem com a doenga.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mezalazina, Positivo e facilidades: O medicamento é o Unico existente no momento para o
tratamento pelo sus., Negativo e dificuldades: E preciso tomar altas doses dessa medicagdo para obter os efeitos de tratamento. Ela também causa
alteragdes em enzimas do figado.
32-Nao

19/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um tratamento caro e que incorporado ao SUS ajudaria as pessoas que entdo necessitam.
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pela falta de opgao de medicamentos para essa doencga, é muito importante, visto que muitos tem

cuidador de paciente problemas com os medicamentos oferecidos. E muito perigosa essa doenga pra ficar sem medicamentos.

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Mezalazina 800mg oral e mezalazina retal 1g, Positivo: O tratamento obteve resultado mas alterou as
enzimas do figado, Negativo: Alteragdo nas enzimas do figado.

19/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acompanho pacientes da rede particular que tem acesso ao imunobiolégico e que respondem

positivamente ao tratamento proposto!

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Adalimumabe, belimumabe, certolizumabe, denoxumabe, dupilumabe, golimumabe, infliximabe,
mepolizumabe, omalizumabe, rituximabe, secuquinumabe, tocilizumabe, ustequinumabe, vedolizumabe., Positivo e facilidades: Todos os pacientes
gue faziam tratamento com os imunobioldgicos pras mais variadas patologias autoimunes tinham resultados significativos no controle das doencas.
, Negativo e dificuldades: Os medicamentos precisam ter formas autoaplicavéis como em muitos deles ja é o caso. Evita que o paciente se exponha
tenho que ir a clinicas e hospitais, se ele pode aplicar em casa além de mais comodidade evita-se risco de contaminag¢des oportunistas.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: vedolizumabe., Positivo: Boa resposta ao medicamento!, Negativo:
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19/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quem sofre com esta doenga sabe o qudo importante é cada tipo de tratamento disponivel no
mundo e principalmente no Brasil os fornecidos pelo SUS. Pois sem certos medicamentos de acesso gratuitos muitas pessoas ja estariam MORTAS!
Que os decisores tomem a medida correta para nés que sofremos com essa terrivel doenca. Disponibilizem por favor!
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, mezalasina e corticoides. , Positivo: Quando fui diagnosticado estava com terrivel sangramento. E hoje,
apods anos de tratamento e testando diversas doses e drogas, consigo ter uma vida quase normal e fago uso didrio da substancia AZATIOPRINA. ,
Negativo: Imunidade baixa e algumas complicagdes organicas no inicio até o organismo se acostumar.

19/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Diminuiu a inflamagdo, Negativo e dificuldades: Alta quantidade
32 - Nao

20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, azatioprina, Mesalazina, Positivo e facilidades: Por enquanto nao tive resultado positivo, Negativo e
dificuldades: Nao senti melhora ainda
32 - Sim, como paciente, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .

20/12/2021 Interessado no tema 12 - Nado tenho opinido formada, Gostaria de saber mais sobre o assunto
22 - Ndo
32-Nao

20/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A populacao nak tem dinheiro nem pra se alimentar,
22 - Ndo
32-Nao

20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sdo de suma importancia para qualidade de vida do paciente
22 - Sim, como paciente, Qual: Bioldgico , Positivo e facilidades: Melhora saude , Negativo e dificuldades: Ndo teve
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Infliximab, azatioprina , Positivo: Cada um teve sua importancia , Negativo: Alguns foram deixando de
fazer efeito

20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao
32 -Nao
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20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa doenca traz uma limitagdo imensa social e o tratamento é super caro, o tratamento precisa ser
acessivel a todos.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 1600mg 3 x ao dia, Probidticos 1 x dia, Predinizona , Positivo: Nao fizeram efeito no meu estado atual,
Negativo:
20/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trabalho com medicamentos judicializados e a quantidade de paciebtes atendidos é alta.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Adalimumabe, Positivo e facilidades: Boa adesdo dos pacientes ao tratamento , Negativo e dificuldades:
As vezes falta.
32-Nao
20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo oacurnte de Dii merece todo o apoio necessario no tratamento dessa doenca,onde todo
tratamento de uma forma geral é de alto custo
22 - Ndo
32-Nao
20/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nado
20/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
20/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pois nem todos tem como custear as despesas ou conhecimento sobre a doenca. SUS é para todos!
22 - Ndo
32-Nao
20/12/2021 Profissional de satde 12 - Ndo tenho opinido formada
22 - Ndo
32-Ndo
20/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Nado acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente
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20/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
20/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu sobrinho necessita de medicagdo e se torna tratamento caro concomitante c outras medicagoes
cuidador de paciente que ele usa p outros problemas.
22 - Nao
32-Nao
20/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Alguns pacientes tem intolerancia ou ndo reagem para a terapia ja prevista no rename. Por isso,
torna-se necessario maior nimero de opgGes terapéuticas que promovas melhora do quadro e maior qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu tenho essa doenga. E os medicamentos sdao bem caros.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: E um medicamento 6timo, me aliviou sintomas, Negativo: N3o tive resultado negativo
20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante o SUS oferecer o remédio de alto custo porque as dores de barriga s3o terriveis e
impossibilitado o paciente fica de trabalhar por conta da dor
22 - Sim, como paciente, Qual: Tratamento de retocolite ulcerativa ndo tem curae muito remédio ndo faz efeito, Positivo e facilidades: Os bioldgico
tem menos efeito colateral, Negativo e dificuldades: Ok
32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina, Positivo: Remissdo temporario da colite , Negativo: Efeito colateral dor no corpo
20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tendo em vista que os que ja sdo utilizados nao sdo eficazes
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Omeprazol , Corticoide , Dompedridona , Lonium , Mesalasina , Positivo: Melhora, mais quando deixa de tomar volta
a sentir os sintomas , Negativo:
20/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha filha foi tratada em hospital privado, porque nem sabiam achar a doenca que, Ela tinha no
cuidador de paciente SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ela toma sulfassalazina...., Positivo e facilidades: O tratamento no hospital privado é bem melhor,
Negativo e dificuldades: O SUS ndo tem como tratar a minha filha
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fizemos varios exames complexos e de urgéncia..., Pois minha filha poderia morrer....ela emagrecia
500gr por dia, Positivo: , Negativo:
20/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pela gravidade da doenga e custos elevados.

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Entyvio, Positivo: Ainda em avaliacao, Negativo:
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20/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Oportunidade para todos de tratamento.
a2-Nao
2-Nao
20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina , Messalazina, Positivo: Sair da crise, Melhora de sintomas , Negativo: Demora fazer efeito
20/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tem direito ao tratamento gratuito pelo estado contra essa doenga autoimune e grave.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32-Nao
20/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para dd oportunidade para as pessoas, que ndo pode comprar.
22 - Nao
32-Nao
20/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para nés portadores de RCU ter a op¢do de um novo tratamento
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol, Prednisona, Positivo e facilidades: A melhora dos sintomas da doenca, Negativo e dificuldades: Efeitos
colaterais da prednisona e a demora de para controlar os sintomas.
32-Nao
21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de uma doenga que impossibilita o trabalho quando em crise. Deve ter tratamento acessivel.
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, corticéides e azatioprina., Positivo e facilidades: Melhora no quadro sintomatico., Negativo e
dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Nao lembro, Positivo: Pouco, Negativo: Efeitos colaterais
21/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
21/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que a universalizagdo ao acesso aos medicamentos é o meio para uma maior aderéncia ao

tratamento ja que muitos pacientes ndo tem condi¢des econémicas de adquirir medicamentos.
22 - Nao

32 -Nao
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21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque em pacientes tratados em Salvador houve uma redugdo da inflamagdo e cicatrizagdo da
mucosa

22 - Ndo

32-Nao

21/12/2021 Paciente 12 - Ndo tenho opinido formada
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Uso budesonida local e controle com homeopatia, Positivo: Ajuda a desinflamar, Negativo:

21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Rispiridona, terapia aba, terapia cognitivo comportamental, Positivo: , Negativo:

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "Atualmetne temos incorporado para RCU um bioldgico de agdo anti TNF (infliximabe) ndo
HUMANIZADO e que tem maior probabilidade de desenvolver imunogenicidade. Comumente se faz com uso associado de imunomodulador ., O
anti TNF tem acdo tem outras doencas auto-inflamtdrias comumente associadas a RCU, portanto resulta em vérios tratamentos com um so
medicamento., Ja o segundo biolégico aprovado trata-se de medicamento de agdo anti-integrina especifica na mucosa intestinal, portanto nao
contempla pacientes com RCU e outras doengas associadas com artropatia enteropdtica, uveite, artrite psoriasica etc. Medicamento especifico para
RCU ., Portanto na falha de acdo do anti -TNF- aprovado; INFLXIMABE, ficamos sem outra opc¢do para tratamento de paciente s com RCU
associado a outras doengas imunomediadas., , Outro ponto muito importante, sdo os pacientes ao longo de todo Brasil , residentes em areas sem
suporte assistencial adequado, ou seja SEM CENTRO INFUSIONAL para receber tanto Infliximabe quanto vedolizumabe., Em vitéria, ES n3ao temos
centro infusional para pacientes com Doencas inflamatériais intestinais no SUS. O centro infusional que existe ( conv~enio entre SESA e Hospital
universitario Federal ) foi criado para pacientes reumatoldgicos no Hospital das Clinicas e se encontra sobrecarregado, ndo podendo incluir a
demanda de pacientes da gastroenterologia. Esta é a realidade que enfrentamos!, , Nao temos o ""n"" de centros de infusdo em nosso pais,
especialmente em regiGes de interior, impossibilitando ou causando grandes dificuldades para o tratamento ., Temos pacientes necessitando
percorrer Kilometros de distancia e dispensando horas de atividade laborativa e/ou escolar para receber medicagdo cuja infusdo pode durar
10minutos ( ex.: vedolizumabe sdo 10 minutos de infusdo) . No entanto, com medicagdo de uso subcutaneo temos a possibilidade de viabilizar o
tratamento de pacientes ndo contemplados no atual PCDT de RCU mediante a realidade Nacional. de acesso assistencial a Saude., Outro ponto
gue deve ser comentado: golimumabe esta em fase de PDP, ou seja passara a ser produgao Nacional - Biomanguinhos. Deveria ser avaliado
mediante maior conhecimento, entendimento sobre os custos de produgdo Nacional, e me parece que este fato nao foi aplicado com devida
propriedade., , Consigo entender a necessidade de ampliar a saude coletiva, custos e o papel do Ministerio da Salide mas precisamos avaliar esta
situacdo em especifico . contamos com a reavaliagdao da CONITEC,, , "

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Inflximabe, adalimumabe, vedolizumabe e tofacitinibe, Positivo: A remissdo clinica com cada um destes
produtos em média ocorre em 45 % dos pacientes . No entanto sabemos que pode ocorrer perda de resposta devido imunogenicidade , exceto
para tofacitinibe -Pequeno molécula -sintética., A experiéncia ao longo de 30anos de profissdao: neste século conseguimos realmente devolver ao
individuo portador desta doenca qualidade de vida e producdo social como cidaddo., Dados nacionais ja mostram a influencia da doengas
inflamatadrias intestinais em relagao absentismo, afastamento temporarios e aposentadorias precoces., No passado, tinhamos apenas a remissao
de sintomas sem cicatrizagdo da lesdes intestinais., Negativo: Os resultados negativos sdao os esperados : eventos adversos, perda de resposta,
Eventos adversos mais comuns podem ser considerados minimos quando comparados a doenca em atvividade.
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21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes precisam de mais opgdes para esse tratamento tao delicado. Muitas vezes o organizmo
se acostuma com a medicagdo e é necessario trocar, porém, sdo custos altos e grande parte da populagdo ndo tem condigGes de arcar com esses
custos. Precisamos da ajuda do SUS.

22 - Sim, como paciente, Qual: Enryvio endovenosa - imunossupressor , , , Positivo e facilidades: O que resolver meu problema depois de varias
outras tentativas, foi o imunossupressor endovenosa Enryvio 300mg., Negativo e dificuldades: Nenhuma. S6 melhora

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e Impruv D, Positivo: Por um tempo serviu, porém, o corpo se acostumou com a medicagdo e criou
anticorpos contra esses remédios. Foi quando as crises intensas de sangramento e dores voltaram e tivemos que optar pelo Entyvio 300mg
endovenoso , Negativo: Nenhum

21/12/2021 Paciente 12 - N3o tenho opinido formada
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina e prednisona, Positivo: Remissdo da inflamacdo, Negativo: Ansiedade, irritabilidade, ganho
de peso, dispéndio financeiro quando o governo falhou no fornecimento gratuito

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento com outros medicamentos imunosupressores podem causar efeitos colaterais graves,
como por exemplo bradicardia. Isso inviabiliza o tratamento. Também sabemos que os remédios biolégicos sdo mais eficientes e trazem qualidade
de vida para os pacientes.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, mesalazina e sulfa, Positivo: Melhora rdpida das condi¢des intestinais, , Negativo: Piora do quadro geral,
cansaco, alteragdo nos batimentos cardiacos, imunosupressao causando crescimento de fungos.

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de mais uma alternativa terapeutica da classe anti-TNF que abrange o tratamento
multissistemico da Retocolite Ulcerativa, considerando-se a frequencia com que se encontram manifestagdes extraintestinais da doenca. Além disso
€ mais uma alternativa de tratamento cuja administragdo se dd por via subcutanea, fator facilitador para pacientes que residem em areas sem
assistencia de Centros de Terapia Assisitida.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Vedolizumabe, Ustequinumabe e Tofacitinibe., Positivo: Tratamento da
doencga em suas formas graves, rapida resposta clinica, controle das manifestacGes extraintestinais (a excecao do Vedolizumabe), reducdo de
morbidade relacionada (internagdes, cirurgias, ostomias, etc), aumento de qualidade de vida, recuperagdo de atividade laboral. dentre outros.,
Negativo: Dependencia de Centro de Terapia Assistida para as medicagdes de administragdao endovenosa em municipios onde ndo ha tal recurso
(Infliximabe, Vedolizumabe, Ustequinumabe em primeira dose), necessidade de comboterapia com imunossupressores para determinados grupos
de pacientes com aumento do risco de eventos adversos (ex. Infliximabe), ausencia de atuagdo em érgaos extraintestinais (Vedolizumabe).

21/12/2021 Paciente 12 - N3do tenho opinido formada, Sou paciente de retocolite ulcerativa a 11 anos e fago tratamento com melazalasina, hoje t6 o 3 gramas por dia, se
tiver alguma medicagdo mais eficaz seria muito bem vinda.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalasina comprimido e supositério., Positivo: Hoje tenho a qualidade de vida mais produtiva., Negativo:

Incompatibilidade com outros medicamentos, queda de cabelo, unhas fracas, imunidade baixa, inimeros problemas ginecologista por conta da
doenca.
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21/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
2-Nao

21/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho seria de muita importancia que esse medicamentos fossem disponibilizados pelo SUS
22 - Ndo
32-Nao

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de droga com eficacia comprovada no tratamento das doengas inflamatérias intestinais.
Sabemos que muitos pacientes com Dlls perdem resposta aos tratamentos imunobiolégicos com o passar do tempo devido a imunogenicidade.
Outros pacientes apresentam falha primaria e necessitam de troca da medicacdo inicialmente instituida. Aumentar o nimero de bioldgicos
disponiveis no SUS permite que tenhamos mais op¢des para tratar a doenca. Além disso, situacGes especificas, como a associacdo de DIl com
espondilite anquilosante, artrite psoridsica e artrite reumatdide, passam a ser melhor abordadas. Soma-se ainda a comodidade de aplicagdo pela via
subcutanea, com intervalo amplo. Manter pacientes com DIl em remissdo profunda significa reduzir os custos do sistema com hospitalizagdes,
cirurgias e afastamentos do trabalho, o que ja foi amplamente comprovado ser custo efetivo.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Boa resposta terapéutica, comodidade de aplicagdo, Negativo e
dificuldades: Nenhum.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Adalimumabe, infliximabe, certolizumabe, vedolizumabe, ustequinumabe, Positivo: Todos apresentam
boas respostas e suas indicagdes. , Negativo: Nenhum.

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Opgado de anti-TNF totalmente subcutaneo com eficicia comprovada no tratamento da RCU, bom
perfil de seguranca.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Vedolizumabe, Ustequinumabe., Positivo: Melhora da qualidade de vida dos
pacientes, poucos efeitos adversos, melhora dos sintomas e possibilidade de cicatrizagdo da mucosa, o que reduz chance de hospitaliza¢do, cirurgia,
cancer de intestino e morte., Negativo: Um paciente com efeito adverso relacionado a quadro infeccioso (tuberculose), alguns com reagdo
infusional alérgica grave durante uso de anti-TNF venoso (infliximabe)

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol, Positivo: Diminui¢cdo do sangramento e do muco, Negativo: Alteracdo de pressdo
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21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente, fago uso de imunoldgico mas através do plano de saude. Nao sei até quando poderei
pagar o plano é ter acesso a esse remédio.
22 - Sim, como paciente, Qual: Vedolizumabe, Positivo e facilidades: Remissao da doenca, Negativo e dificuldades: Nenhuma
32 - Sim, como paciente, Qual: Exames, Positivo: , Negativo:

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de mais uma opgao de anti-TNF que tb possa ser utilizado em outras patologias
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, adalimumabe , ustequinumabe e vedolizumabe , Positivo: Melhora clinica e endoscépica dos
pacientes , Negativo: Perda de resposta a longo prazo .,

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante para portadores de DIl que tenham o maior leque de medicamentos possiveis
para o tratamento. Sabemos da dificuldade de muito paciente que ndo tem condi¢Ges de pagar pelo tratamento que infelizmente é muito caro .
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Humira , inflixemabe , Positivo: Melhora no quadro e diminui¢do de crises , Negativo: No caso do Humira tive
rejeicao

21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 72 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Messalazina, sulfassalazina, azatioprina, Positivo: Remissdo, Negativo: Baixa da imunidade

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: entyvio e stelara, Positivo: , Negativo:

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na RCUI deve ser incorporado o golimumabe
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, vedolizumabe, adalimumabe, ustequinumabe, tofacitinibe, Positivo e facilidades: Melhora
dia sintomas e remissdo endoscopica, Negativo e dificuldades: Falta de distribuicdo pelo SUS
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ja respondi, Positivo: Ja respondi, Negativo: Ja respondi

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina 500 mg e mesalasina supositério 250 mg, Positivo: Senti melhora apds uso., Negativo: Nenhum
resultado negativo.

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma opgao segura e eficaz

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Golimumab, Positivo e facilidades: Remissdao em paciente falhado, Negativo e dificuldades: Nao tive
resultado negativo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Adalimumab, Infliximab, Vedolizumab,, Azatioprina, Prednisona, Tofacitinib, Aminossalicilato, Positivo:
Boa resposta, mas com poucas possibilidades de resgate apos falha terapéutica, Negativo: Perda de resposta.
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21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos que ter todos os medicamentos ao alcance
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Humira infliximabe, Positivo: , Negativo:
21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalasina. , Positivo: , Negativo: Rea¢Oes adversas.
21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Alimentagdo controlada e medicamentos como Sulfassalazina, corticdides, entre outros, foram
fundamentais no tratamento e cura do meu marido., Positivo e facilidades: Melhora gradativa com o tratamento a base de Sulfa até obter a cura
da doenga, que durou anos., Negativo e dificuldades: Na época que meu marido comegou a sentir os sintomas, ndo se sabia exatamente como
tratar o problema. Forma cinco médicos até que um proctologista diagnosticou a reto colite ulcerativa e iniciou o tratamento.
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Ndo me lembro de outros nomes de medicamentos receitados., Positivo: , Negativo:
21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Aumentar o leque terapeutico em atengdo aos pacientes que nao tem resposta de melhora aos
cuidador de paciente tratamentos convencionais.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Floratil, Lisador, Sulfassalazina, Positivo: Melhora do estado geral, diminui¢do da inflamac&o e da
dor, Negativo: Inflamacdo persistente e resistente
21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, H4 muitos pacientes sem renda para comprar medicamentos, consultas nem se fala
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina, Azatioprina, Positivo: Reducdo dos quadros de diarréia, melhora do peso,menos dor,
Negativo:
21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas que sofrem de DIl tem muita dificuldade de controlar a doenca, pois é necessario mudar
toda a alimentagdo e o estilo de vida, da mesma forma os medicamentos também sdo muito importantes nesse processo.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina e Azatioprina, Positivo: Meu organismo ndo se adaptou aos medicamentos, Negativo: Tive muita reagdo
vamos medicamentos
21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina, mesacol, Positivo: , Negativo:
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21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, os pacientes portadores de RCU tem diferentes respostas nos quadros graves e resistentes ao
tratamento convencional., a necessidade de outro anti -tnf de uso sub cutaneo e com doses diferentes é muito importante
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: EXELENTE., Pacinete co artrite e retocolite e outro com espondiloartrite, Positivo e facilidades: rapida
resposta e monoterapia, Negativo e dificuldades: nenhum
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: todos, Positivo: cicatrizacdo da mucosa, satisfacdo do paciente e restauracdo da vida, Negativo: falta de
resposta e perda de resposta

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés portadores de DIl necessitamos de medicagdo para ter qualidade de vida. Sadde é um direito dos
cidad3os.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe, Positivo: , Negativo:

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento novo é importante
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe, Positivo: , Negativo:

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Obrigacdo do Estado de prover os meios e alternativas possiveis para tratamento de doengas cronicas
22 - Ndo
32-Nado

21/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "Temos a necessidade de mais um anti-TNF no ""arsenal terapéutico"" dos pacientes, que também
tem agdo em outras doengas auto-imunes. Como moro em cidade do interior, nossos pacientes enfrentam grandes dificuldades em conseguir
centro de infusdo p/ administracdo de sua medicac¢do bioldgica, e muitas das vezes necessitando se locomover muitos kms para receber tal
medicacdo na capital ou outras cidades que disponham de centro de infusdo."
22 -Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticosterdides, Imunossupressores (azatioprina e metotrexato), imunobioldgicos (infliximabe,
adalimumabe, certolizumabe, vedolizumabe e ustequinumabe) e Tofacitinibe, Positivo: , Negativo:

21/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Basicamente porque vai beneficiar os portadores da doenca que ndo se adaptam com outros

tratamentos.
22 - Ndo
32 -Nao
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21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito triste ver o tamanho do abuso e preconceito que os pacientes portadores recebem. Por lei,
todos tem direito ao acesso a saude da qual necessita, é inadmissivel restringir tratamentos disponiveis. Ninguém quer viver em sofrimento e ter
risco de vida, o Brasil precisa ser mais responsavel com a populacgdo e cuidar da satide do povo sem exclusdo e excegdo. O direito a vida é de todo
ser humano.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe e remsima, Positivo: Os medicamentos bioldgicos me trouxeram a remissdo da doenga, nenhum outro
tipo foi possivel ter o mesmo sucesso, Negativo: Que ndo se pode prever por quanto tempo fardo efeito. Por isso, quanto mais disponibilidade de
tratamento e medicamentos é melhor. A lista de medicamentos pras Dlls é extremamente pequena e muitos pacientes ja esgostaram todas as
opgdes disponiveis ndo tendo onde recorrer mais para viver.

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado para pessoas que ndo tem condigdes ter acesso
22 - Nao
32-Nao

21/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou favoravel da inclusdo dos medicamentos reposicionados para a covid 19 ou qq outro que
demonstre eficacia no tratamento inicial com bons resultados. As evidéncias de redugdo viral, anti-coagulante e anti-inflamatdrios da Ivermectina,
azitromicina, hidroxicloroquina etc.. milhares de vidas seriam salvas. Uma funcionaria minha foi ao posto de posse do exame positivo do covid 19 e
a Dra a mandou pra cada tomar dipirona. Quem a medicou foi eu e ela estd trabalhando com satide. Muitos médicos sdo obrigados a fazerem isso
que e assassinato.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Aqueles acima descritos utilizados para a covid 19, Positivo e facilidades: Cura total. Uso a
ivermectina a cada 15 dias onde 95% permanece no intestino e 5% no figado e apds esse periodo a substancia é excretada do corpo., Negativo e
dificuldades: Absolutamente nenhuma. , Lamentdvel ver os médicos acovardarem-se e entregarem aos politicos seus juramentos.

32-Ndo

21/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, para todas pessoas que necessitam do tratamento possam ter acesso gratuito
22 - Sim, como paciente, Qual: quando comecei tomar a olanzapina, Positivo e facilidades: obtive boa resposta do medicamento, Negativo e
dificuldades: incerteza se ia dar certo
32 - Sim, como paciente, Qual: tomei varios medicamentos até ter continuidade s6 com um, Positivo: geralmente tive boa aceita organica a todos,
Negativo: o maior problema s3o os efeitos colaterais

21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um tratamento caro onde pessoas g n tem condicdes n tem acesso a ele

cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho de grande relevancia para os portadores da Retocolite Ulcerativa, pois os medicamentos

disponiveis sdo muito onerosos

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol 800 mg, Positivo e facilidades: Minhas crises tornam-se amenas., Negativo e dificuldades: Sinto algumas
vezes nduseas.

32 -Nao
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21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés pacientes precisamos, Ter acesso a todo medicamento que posa melhorar nossa condi¢ao de
vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Vedumizulab, mesalazina, azatioprina, Positivo: Remissdao da doenga, Negativo:

21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante para saude estdvel do paciente

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

21/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pela melhor e saude do paciente

cuidador de paciente 2 o . . . . . - . . S . ~ .

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Bem estar do paciente com diminui¢do da inflamacgdo , Negativo e
dificuldades:
32-Nao

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A ciéncia precisa de aprofundamento no tema de DIl e a cura precisar alcangar a todos,
especialmente os menos favorecidos, somos contribuintes e precisamos da medicdo para ter qualidade de vida e dignidade.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso Mesalazina e corticoides., Positivo: Controle da doenga e remissao. , Negativo: Problemas estomacais e
oftalmoldgicos (catarata)

21/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E nossa direito ter esse tratamento gratuito, pois esses medicamentos fogem do nosso orcamento, e
muitas vezes ndo temos dinheiro para comprar, prejudicando assim nossa doenga.
22 - Sim, como paciente, Qual: Certalizumabe, Positivo e facilidades: A doenca estacionou, melhorando minha qualidade de vida., Negativo e
dificuldades: A dificuldade em comprar o medicamento
32 - Sim, como paciente, Qual: Claversau, mesalazina, infleximabe, Positivo: Pararam de fazer efeito , Negativo:

21/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho o SUS de extrema importancia para o povo brasileiro. Todas as cirurgias de alta complexidade,

transplantes e muitos outros tratamentos sé ele é capaz de oferecer ao trabalhador que ndo tem Plano de Saude, e a quem tem também!
22 - Ndo

32 -Nao
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21/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser uma doenga nova prima da doenga Crohn e me sinto desamparada pelo SUS as poucas
pessoas que eu converso nada sabem sobre essa doenga e o tratamento na fase aguda é muito dificil e o tratamento sdo todos por convénio
medico que tem um custo elevado e o prego do remédio também é muito caro eu tomo a dose maxima e retiro gratis na farmdcia de alto custo da
minha cidade mais tem muita falta e é uma reclamagao dos pacientes que precisam desse remédio mesalazina sempre falta e é desesperador.

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg, Mesalazina de 400mg, Mesacol 800mg, procedimento Colonoscopia, Retomiscopia, Calprotectina
fecal, remédio de gazes Luftal, exame de sangue, Bidpsia, Repoflor, Floratil, Enterogermina, Soro venal, Predmisona dosagens altas, Prednisona...,
Positivo e facilidades: S6 apds esses exames que obteve o resultado para iniciar o tratamento e demora um pouquinho para fazer os efeitos
desejados, desenvolve a sindrome do intestino irritdvel, intolerancia a lactose ... tratamento em conjunto com psiquiatra e psicéloga,
gastroenterologista e alimentagdo sauddvel , Negativo e dificuldades: Emocional, dosagem alta e muitos remédios, soro venoso, célicas abdominais,
inchaco, urgéncia de ir ao banheiro e ndo conseguir segurar e fazer as necessidades nas roupas essa € a partes que desmotiva a viver é muito
constrangedor em ndo ter esse controle de segurar, ndo ter banheiros disponiveis nos lugares é muito constrangedor doloroso , Ou quando uma
pessoa fala denovo no banheiro nossa...,

32-Nao

22/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento da retocolite ndo é igual para todos os pacientes porque depende da resposta de cada
organismo. Desta forma quanto mais variedades de medicamentos maiores sado as possibilidades de tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe, infliximabe e vedolizumabe. , Positivo: Com a aplicagdo dos medicamentos acima consegui ficar em
remissao., Negativo:

22/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo

22/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento caro que a maioria da populagdo ndao tem acesso.
22 - Nao
32-Nao
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22/12/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, golimumabe ser mais um agente anti-tnf disponivel, entende se que que este imunobioldgico é mais
uma opgao de tratamento para o paciente com retocolite moderada a grave que ndo apresenta resposta ao tratamento convencional, antes de
considerer a colectomia total ao individuo portador de RCU. Diferente da recomendacdo incial da CONITEC que considerou desfavoravel a
incorporagao com a justificativa de ndo ver beneficios deste medicamento frente ao ja disponivel no SUS, reafirmamos que a op¢do de um segundo
anti-tnf impactarad de maneira positiva o tratamento dos pacientes com RCU no Brasil e vai de acordo com os posicionamentos internacionais
descritos acima.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Mediante ao exposto, e a possibilidade do golimumabe ser
mais um agente anti-tnf disponivel, o GEDIIB entende que que este imunobiolégico é mais uma opgao de tratamento para o paciente com retocolite
moderada a grave que ndo apresenta resposta ao tratamento convencional, antes de considerer a colectomia total ao individuo portador de RCU.
Diferente da recomendacdo incial da CONITEC que considerou desfavoravel a incorporagdo com a justificativa de ndo ver beneficios deste
medicamento frente ao ja disponivel no SUS, reafirmamos que a opgao de um segundo anti-tnf impactara de maneira positiva o tratamento dos
pacientes com RCU no Brasil e vai de acordo com os posicionamentos internacionais descritos acima. , Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe adalimumabe vedolizumabe certolizumabe , Positivo: Melhora o tratamento destes
pacientes significativamente , Negativo: Nega

22/12/2021

22/12/2021

Profissional de satude

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acompanho de perto o sofrimento de pessoas com a doenca, que ndo respondem ao tratamento
convencional, e acabam ficando sem opg¢ao de tratamento e com muito sofrimento associado

22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Prednisona, mesalazina, Positivo e facilidades: Somente tive resposta com o infliximabe, Negativo e
dificuldades: Ndo sdo todos que respondem a terapia mais comum!

32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Mesalazina, Positivo: Remissdao da doenga com infliximabe, Negativo:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés pacientes de doengas inflamatdrias intestinais acabamos tendo poucas opgGes de tratamento e
gto mais medicamentos forem incorpodarados mais chance de termos qualidade de vida.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Infleximabe, vedolizumab, Adalimumabe e STELARA, Positivo: Os melhores s6 parei de usar porque deixou de fazer
efeito., Negativo: Demora de liberacdo, falta de medicacGes

22/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario tratamento para tudo que nos acomete qualquer tipo de doenca.
22 - Ndo

32 - Nao

22/12/2021

22/12/2021

Grupos/associacdo/organi
zacdo de pacientes

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes com retocolite ulcerativa necessitam da ampliacdo do arsenal terapéutico para o
tratamento da doenga moderada a grave, com resposta inadequada ou intolerantes as terapias convencionais disponiveis no SUS,

22 - Ndo
32 - N3o
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ha pacientes que ndo respondem ao tratamento com os medicamentos inclusos no rol do SUS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe , Positivo: , Negativo:
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22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo importante para quem tem a doenga e, muitas vezes saldrio ndo da para fazer o
tratamento adequado se tiver que arcar as custas
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, metrotexato, humira, infleximabe, stelara, Positivo: , Negativo:
22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina (800g), Positivo: Melhoras no quadro clinico , Negativo:
22/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os dados cientificos de eficacia e baixa perda de agdo imunogénica justificam a incorporacgao.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Golimumab, Positivo e facilidades: Eficacia e manutengao de resposta, Negativo e dificuldades: Ndo
observei
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximab, Adalimumamb, Azatioprina, mesalazina, sulfassalazina, methotrexato, Positivo: Indugdo de
remissdo clinica e manutencdo de resposta até o momento., Negativo: Perda de eresposta, efeitos colaterais , manifestacdes extraintestinais.
22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que todo medicamento ,para a retocolide deveria ser recebido pelo sus
22 - Sim, como paciente, Qual: Tomo sulfassalazina para retocolide ,dois comprimidos de 6 em 6 horas aoa dia,estou em crise e ndo consigo um
gastro pelo sus, Positivo e facilidades: Faco meu tratamento pelo sus e recebo medicamento pelo sus,mais sei que ndo naoe facil, Negativo e
dificuldades: Meu medicamento agora ndo esta servindo de nada,estou 3m crise ,vou vdrias vezes ao banheiro ,sinto dores abdominais,minhas
fezes estd estdo normais e ndo sei mais o que eu fago
32-Nao
22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na minha opinido este medicamento deve ser sim, incorporado ao SUS., S6 os pacientes e seus
cuidadores sabem o quanto é dificil enfrentar problemas de saude, seja pela debilidade fisica ou emocional, como também pelos problemas
financeiros que isso acaba causando a toda familia. Entdo, é dever do estado manter a dignidade e qualidade de vida desses pacientes.
22 - Ndo
32-Nao
22/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, vedolizumabe, tofacitinibe e ustequinumabe., Positivo: Remissdao da doenga , Negativo:
Reacdo infusao, alergia, reacdo paradoxal articular e psoriaseforme, infec¢do intestinal e broncopatia inflamatéria.
22/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma opg¢do no tratamento da RCU moderada grave, com perda de resposta a outro tto, com MEI

22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunossupressores, derivado 5 ASA, corticoides, Positivo: Melhora clinica com corticoides, apesar do
efeitos adversos ., Negativo: Efeitos colaterais que impedem uso prolongado
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22/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario que tenhamos op¢des terapéuticas para beneficiar nossos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Vedolizumabe e Ustequinumabe, Positivo: Grande melhora sintomatica,
cicatrizacdo da mucosa intestinal, prevencao de complicagdes., Negativo: Resposta ndo adequada com Adalimumabe na RCU.

22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: , Negativo:

22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por nao ter condigdes de comprar o medicamento, por ser um custo muito alto
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol mesalazina 800 miligramas, Positivo e facilidades: Tive uma melhora como tempo , Negativo e dificuldades:
N3o tive resultado negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: Nao tive outras experiéncias, Positivo: Tive uma melhora, Negativo: N3o tive resultado negativo

22/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos os pacientes tem o direito de receber um tratamento digno, p manter o bem estar.

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Messalazina, azatioprina, Positivo e facilidades: Resultados positivos , Negativo e dificuldades:

Nenhuma até agora
32-Nao

22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais formas que possam colaborar bom a qualidade de vida dos pacientes para tentar
reduzir cirdrgias acredito que seja melhor
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Humira e infliximabe, Positivo: Remissao da doenga.Qualidade de vida, Negativo: Com o tempo passou a ndo mais
fazer o resultado esperado

22/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu filho foi diagndstico com Crohn aos 13 anos. Ja passou por alguns tratamentos. Sei da

cuidador de paciente

importancia de novas medicag0es, principalmente ja rede publica. Ja consegui trata-lo pelo SUS, mas hoje que fornece o tratamento dele e o plano
de saude.

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meticorten, infliximabe, adalimumabe, azatioprina, Mesacol. Hoje faz uso de ustequinumabe.,
Positivo: Azatioprina, com dias de uso, ia evoluir para pancreatite. Infliximabe deixou de fazer efeito apds 11 meses de uso. Adalimumabe logo apds
a dose de ataque, meu filho teve COVID e a medicagdo nao fez mais efeito. , Estd usando ustequinumabe ha 6 meses e ja entrou em remissao da
doencga., Negativo: Mesma resposta da pergunta 25, onde falei o que ocorreu.
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22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que todo medicamento ou procedimento que possa proporcionar um conforto ou a cura ao
paciente deve estar disponivel no Sistema Unico de Satde (SUS) e acessivel a todos aqueles que comprovarem através de exames, relatérios e
solicitacdo médica a necessidade do mesmo
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Predsin, Mesacol MMX (mesalasina de 1200mg com dosagem de 2400mg dia) e no momento em tratamento com
Azatioprina 200mg dia todos associados a repositores de Flora quando em crise, Positivo: Tenho uma melhora significativa nos sintomas (dor,
diarréia com muco e sangue, urgéncia em evacuar) , Negativo: Tenho crises frequentes crises e ndo tenho melhora significativa em exame de
imagem (intestino menos ulcerado porém ndo totalmente saudavel)

22/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas acometidos por essas doenca, sofrem muito.

cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalasina , Positivo: Ndo surtiu efetos, Negativo: Nenhum

22/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos ter disponibilidade e acesso a todos os medicamentos que possam auxiliar na remissao
das crises e na redugdo dos sintomas.
22 - Ndo
32-Ndo

22/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha filha é portadora de Retocolite Ulcerativa, e estd sem tratamento, pois seu organismo

cuidador de paciente rejeitou os tratamentos disponiveis, levando-a a 3 interna¢des graves com pancreatite medicamentosa , em média 8 dias cada internagdo
hospitalar....a 3 anos foi diagndstica, e ndo consegue trabalhar devido a doenca. E uma luta sem fim, e muito desgastante p o paciente e para o
cuidador e a familia, todos sdo indiretamente afetados, infelizmente. Obrigada.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina, Azatioprina, Dispatalin, corticoides (Predinisolona e Predinisona) dietas restritas(sem
leite , carne e gluten )probioticos, antibidticos, buscopan, simeticona, dipirona e vitaminas (D, A, B12, B9, B6, Chas p o intestino e
estdmago...enfim, muita tentativa p a remissdo...Psico Terapia e Nutricionista. , Positivo: A Dieta c nutricionista (SUS) ajuda um pouco na questdo
da diarreia, porém a deixa muito fraca, a Terapia é muito importante, pois a depressao faz parte do quadro, porém é paga ., onerando ainda mais o
tratamento. Os demais medicamentos citados sdo todos pagos ., Negativo: Medicamentos ( mesalazina e azatioprina)so pioraram a situagdo dela...e
o corticoide é cruel, engorda, incha, causa dores terriveis nas juntas e na pele, além de arrebentar causando estrias profundas... fora outros danos
irreversiveis.

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria muito interessante e importante para mim avangar os estudos cientificos para aprimorar o
tratamento desse disturbio cronico.
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Demorado, Negativo e dificuldades: Dores abdominais, fraqueza muscular, fadiga
e as vezes diarréia.
32-Nao

23/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Mesalazina, corticosteroide, ciclosporina, azatioprina, infliximabe, Positivo: , Negativo:
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23/12/2021 Paciente

23/12/2021 Profissional de saude

12 - Nao tenho opinido formada, Hoje eu recebo medicagdo do governo do estado do RS. Entdo acho interessante se o governo federal pudesse
oferecer isso para todos.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: O medicamento que eu uso a mais de 10 anos é a Sulfasalazina, Positivo: Tem funcionado para mim, mas
eventualmente tenho alguns episddios de atacar novamente, Negativo:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Golimumabe eficaz por varios estudos pivotais e de vida real para o tratamento da retocolite
ulcerativa em adultos, tanto em pacientes com falha previa ou reagdo infusional a outros dois ANTI TNF (ja fornecidos pelo SUS), quanto em
pacientes bionaive. Excelente opgdo para esta doenga, que apresenta varios tipos de evolugdo e por isso devemos ter mais opgdes terapéuticas,
além do golisumabe ter boa resposta nas manifestaagdes extra intestinais que podem acompanhar a Retocolite Ulcerativa.

22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: sou gastropediatra e tenho muita experiéncia em doenga de Crohn e Colite ulcerativa com anti TNF
adalimumabe e infliximabe, além de acompanhar nos congressos e discussdo de casos dos demais colegas com boas respostas também do
ustequinumabe, vedolizumabe e tofacitinibe. Sou membro do GEDIIB, Positivo: melhora na qualidade de vida e até remissao clinica laboratorial e
endoscopica da RCU e DC, Negativo: reagdes infusionais ao infliximabe, perda de resposta apds alguns anos de uso do infliximabe ou melhorar a
retocolite , mas ndo controlar as manifestacGes extraintestinais , além de casos de psoriase induzida pelo infliximabe.

23/12/2021 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

23/12/2021 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por favor, liberem essa excelente medicacdo, eles merecem!
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adalimumabe , Positivo e facilidades: excelentes, Negativo e dificuldades: nao tive

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: adalimumabe, Positivo: melhora da doenga, Negativo: nao tenho

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente e sei dos efeitos adversos dos tratamentos para RCU, DC e DII. Sabemos que muitos
como eu nao tivemos efeitos positivos para o tratamento com as medicag¢des disponiveis hoje pelo SUS. Infelizmente temos uma doenga que ndo é
reconhecida e nem divulgada pelos 6rgdos publicos, sinto me excluida pois sé quem tem essas doengas sabe o que é ter que ir varias vezes ao
banheiro, bem como muitas das vezes evacuar sangue, pus, muco e ter que usar absorventes noturno, para que evite mais frustragdes no dia a dia.
Entdo quero sim que esse novo medicamento faga parte do SUS e que seja realmente eficaz no tratamento das doengas do intestino. Tenho doenca
de Crohn e DII. Descobri a doenga ha 1 ano, trato com predinosolona e menzalazina ambos pelo SUS e ainda ndo vi resultados significativo no
tratamento.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Pentasa, Positivo: Paliativo, Negativo: Aumento de peso e descamagado da pele.

23/12/2021 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Toda a medicagdo que possa contribuir para a remissdo/ controle dessa doenga cronica deve ser
incorporada ao SUS, dando ao paciente mais opgdes, ja que podemos apresentar reagdes adversas a outros.

22 - Sim, como paciente, Qual: Golimumabe, Positivo e facilidades: Infelizmente para mim ndo teve o resultado esperado. Mas isso acontece com
outros imunobiologicos. Depende do organismo da pessoa. A resposta ao tratamento é muito pessoal., Negativo e dificuldades: Infelizmente, para
mim, ndo deu resultado esperado. Mas isso ndo quer dizer que sera assim com todos os pacientes.

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina. Azatioprina. Azulfin. Prednisona.infliximabe, Positivo: Remissdo., Negativo: Fadiga. Queda brutal de
cabelos. Aumento da glicemia.
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23/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
a2-Nao
2-Nao

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides , Positivo: Remissdo, Negativo: Inchaco

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente de Retocolite Ulcerativa, concordo que o medicamento seja incluido no ROL de
terapias oferecidas pelo SUS para uma melhor assisténcia para os portadores desta doenga, ja que a grande maioria, assim como eu, nao responde
as drogas oferecidas pela rede de saude hoje em dia.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Azatioprina., Positivo: Melhora de alguns meses dos sintomas, mas logo em seguida houve a recidiva. ,
Negativo: Ndo hd ponto negativo, a ndo ser que meu corpo deixou de responder.

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nihil
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Remissao das crises de colite ulcerativa, Negativo: Fotossensibilidade, dor nas articulagdes que
se transformaram numa artrite.

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Remicade,azatioprina, Positivo: Chron fica estavel , Negativo:

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais terapias disponiveis é melhor para todos os pacientes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Apenas HUMIRA e REMICADE, Positivo e facilidades: nao testei ainda, Negativo e dificuldades: ndo posso opinar sobre

32 - Sim, como paciente, Qual: Apenas HUMIRA e REMICADE, Positivo: Remissdao com a HUMIRA, Negativo: atraso do medicamento

23/12/2021 Paciente 12 - Nado tenho opinido formada, ndo conhego o medicamento
22 -N3o

32 -Sim, como paciente, Qual: Mesalazina e azatioprina, Positivo: estou muito bem de satde usando Azatioprina, Negativo:

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: ADALIMUMABE , Positivo e facilidades: Principalmente o controle da uveite., Negativo e dificuldades: As dores ndo
diminuem.

32 -Ndo
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23/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento deve ser fornecido pelo SUS, devido seu auto custo.
2-Nao
2-Nao

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quando passa a ser incorporado no SUS, todas as pessoas conseguem acessar a medicagdao com
facilidade e todos podem ter garantia de uma vida melhor e com qualidade.
22 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe, infliximabe., Positivo e facilidades: Em tratamento no momento com a infliximabe., Negativo e
dificuldades: Ada ndo teve um retorno garantido, porém houve a substituicdo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, porém ndo pelo sus., Positivo: , Negativo:

23/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mezalazina, Positivo e facilidades: Sem sangramento, Negativo e dificuldades: Cansago

32-Nao

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, seria mais um medicamento ao combate dessa doencga que leva milhares de pessoas ao sofrimento
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: quando estou na fase de remissdo, a um controle da doenca, Negativo: na fase de crises ele
ndo te, um bom resultado, ai tem que usar outros medicamentos como corticoides.

23/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS precisa ser suporte em todos os tipos de patologias, visto que grande parte da nossa
sociedade depende exclusivamente do servigo publico e ndo tem condi¢Ges de arcar com tratamentos médicos particulares.
22 - Ndo
32-Ndo

23/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho importante o SUS adicionar cada vez mais op¢des de medicamentos, pois os pacientes de
doengas imunoldgicas tendem a ter que trocar de tratamento muitas vezes.
22 - Ndo
32-Ndo

23/12/2021 Paciente 12 - Ndo tenho opinido formada, Nao conhego o medicamento
22 - Ndo
32-Nao

23/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais variedades de biologicos melhor para definir o tratamento adequado para cada

paciente.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina , Positivo: Satisfatdrio, Negativo: Alguns efeitos colaterais
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23/12/2021 Paciente 12 - Ndo tenho opinido formada
2-Nao
2-Nao
24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento que visa o tratamento da retocolite, apds aprovagao pela anvisa, deveria ser
incorporado ao SUS, posto que evita a judicializagdo e permite que o médico indique o remédio que mais se adeque a doenga e ao nivel da doenga
de cada paciente. Tem paciente que ja fez uso dos demais medicamentos incorporados e ndo houve resposta satisfatdria na remissdo da doenca. A
escolha do medicamento deve ser livre ao médico, posto que comprovada a sua eficacia pela anvisa. O SUS deve apenas impor regras para a
prescricdo do medicamento, tendo em vista seu alto custo, como por exemplo, exigir relatério e exames médicos que comprovem a ineficacia dos
medicamentos atuais apds administracdo nos pacientes, devendo este medicamento ser a Ultima escolha médica até que outro medicamento mais
eficaz e com menos custos seja produzido ou quando houver a quebra de patente.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Remissdo e controle da doenga, Negativo: Aumento de peso
24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:
24/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Ndo
24/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Considerando g o medicamento/tratamento é voltado aqueles g ndo obtiveram sucesso e ou ndo
podem receber outro medicamento, este pode vir a ser a solugdo para a retocolite lucrativa.
22 - Nao
32-Nao
24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Alternativa de tratamento importante
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Remissao, Negativo:
24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina comprimido e supositério , Prednisona, Positivo: , Negativo: Aumento da glicemia, Queda de cabelo
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24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, nao existem muitos tratamentos para a retocolite, o que torna reduzida as chances de uma vida
melhor
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: azatioprina, mesalazina, prednisona, budesonida, Positivo: na descoberta da retocolite, os medicamentos citados
acima vieram ajudando na estabilizacao, mas com o passar do tempo nao dao mais conta na evolucao da doencga, Negativo: ao longo do tempo vi
os medicamentos perdendo eficacia para a doenca. seria melhor ter outras opgoes que combatam a doenca e ajude ter uma qualidade de vida
melhor. Hoje me encontro em casa sem poder trabalhar devido a nao ter estabilidade e melhora na retocolite

24/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sdo vidas. E se a sociedade pode salva-las é obrigacdo.
22 - Ndo
32 - Nao

24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ESTOU OSTOMIZADO A 7 ANOS, E NAO POSSO FAZER OUTRA CIRURGIA POIS, A INFLAMACAO NA
REGRIDE, E DURANTE TODO ESSE TEMPO, FACO EXAMES COTIDIANOS E RECEBO MATERIAL DO SUS, O VALOR GASTO EM TODO ESSE PERIODO FOI
MUITO GRANDE, SE COMPARADO COM OQUE SERIA SE USASSE UM MEDICAMENTO MAIS EFICAZ.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: MESALAZINA 800 MG, Positivo: UMA MELHORA NAS DORES INTESTINAIS E MENOR QUANTIDADE DE EVACUACOES
LIQUIDAS. E UMA MELHORA NA AUTO ESTIMA, , Negativo: MEDICAMENTO, POR SER COMPRIMIDO, NAO SE DISSOLVE COMPLETAMENTE NO
INTESTINO, SE TORNANDO ALGUMAS VEZES INEFICAZ

24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo muito cara fago uso infliximabe e preciso ganhar através ac¢do judicial
22 - Ndo
32-Nao

24/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A vida produtiva dessas pessoas deve ser valorizada

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Vedolizumabe, Positivo e facilidades: Melhora dos sintomas , Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina e outros , Positivo: Nenhum , Negativo: Eles ndo pararam os efeitos do medicamento...

24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Naturais, Positivo: , Negativo:

24/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A populagdo tem direito de uma medicagdao que vai controlar a sua doenga, levando a remissao.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Humira , Positivo: Por enquanto estou contratada, sabendo que daqui a uns anos vou ter que ir p uma mais forte.,
Negativo: Nemhum
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24/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Ustequinumabe , Positivo: , Negativo:

24/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao

24/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento deve ser acrescentado, pois isso possibilita 0 aumento de arsenal terapéutico do
paciente que tanto sofre com a doenga.

22 - Sim, como paciente, Qual: Alguns. , Positivo e facilidades: Melhoraria da condigdo de saude. , Negativo e dificuldades: Dificuldade do paciente
em ndo ter acesso ao medicamento, quando os outros indicados para o tratamento ndo funcionaram, o que impossibilita a melhora da saude do
paciente

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide, mesalazina, imunobiolégicos, Positivo: Melhoria da condi¢cdo de saude, Negativo: Nao obtive resultados
pela dificuldade de acesso a terapia do medicamento.

24/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Toda e qualquer nova medicagdo destinada as Dlls sdo essenciais de serem incluidas ao SUS.
Primeiramente, por ser um direito de todos; segundo, porque cada vez mais estdo criando novas medica¢des e novas tecnologias que acredito que
possa ser ainda mais eficaz do que os medicamentos disponiveis atualmente; terceiro, como se trata de uma doenga autoimune, muitos
medicamentos acabam perdendo efeito ao longo do tempo, entdo quanto mais possibilidades mais chances do paciente ficar e chegar até a tdo
sonhada remissdo.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina (comprimido e supositdrio); azatioprina; prednisona (corticoide). , Positivo: Com o uso da Mesalazina,
tanto comprimido e supositdrio, auxiliaram na diminuicdo de crises e diminui¢do da inflamacdo, praticamente chegando a ficar sem sintomas; com
o uso da Azatioprina, consegui chegar em remissdo total; com o uso de corticdide diminuiu os sangramentos durantes as crises mais agudas, no
inicio da doenca. , Negativo: Com o uso de Mesalazina (comprimido), ainda manteve alta a inflamacdo do célon devido a absorgdo que
provavelmente ndo consegue chegar em alguns pontos do intestino, ndo conseguindo chegar em remissao apenas com ele; com a azatioprina,
apesar da remissao, tive alteragdes graves no figado, sendo necessario parar de tomar imediatamente devido hepatotoxicidade, além de muita
fadiga; com o uso de prednisona tive palpitacdes/dorméncia no olho.

24/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha m3e faz uso do pentasa 2g um medicamento carissimo, e ndo pode ficar sem, incorporar

cuidador de paciente

medica¢do para melhoria dos pacientes € um avango maravilhoso
22 - Ndo

32-Nao
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24/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A Saude é direito de todos e obrigagao do Estado garanti-la.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Todos, Positivo e facilidades: Positivo , Negativo e dificuldades: Dificuldade de acesso e valores

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infleximabe, azatioprina e mezalasina, Positivo: Estabilidade da doenga , Negativo: Nenhum

24/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento necessario para contribuir com a melhora da doenga.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Melhora da doenca, Negativo: Nenhuma

24/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o paciénte deva ter a chance de ser tratado com eficacia
22 - Ndo
32 -N3o

25/12/2021

Paciente

12 - Nado tenho opinido formada
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfassalazina mesalazina azatioprina e ciclosporina, Positivo: , Negativo:

25/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto maior a variedade de medicamentos, exames, enfim, de tratamentos para o SUS, melhor
22 -N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: Azulfin, Positivo: Minhas crises diminuiram , Negativo: Dificuldade de conseguir o remédio pelo SUS, acabei
ganhando algumas caixas do remédio, através de uma prima

25/12/2021

Grupos/associagdo/organi
zagdo de pacientes

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, se o medico que esta no dia a dia com seu paciente (digo medico prescrito) ja usou varios
medicamentos naquele paciente e ndo obteve resposta e quer introduzir outras que estdo a dar o resultado esperado, vamos acredita na ciéncia e
incorporar este medicamento pois sé queremos qualidade de vida.

22 - Ndo
32 -Nao

25/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho necessario que os medicamentos e tratamento sejam incorporados no SUS para abranger
melhor a sociedade, pois os remédios sdo muito caros e eu, por exemplo, passo muita dificuldade para compra-los todo més.

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800g, Imuran e Prednisona., Positivo e facilidades: Controle da retocolite ulcerativa, ou seja, diminuicao
nas dores abdominais, no sangramento e muco nas fezes., Negativo e dificuldades: Cansaco fisico, dor de cabeca e diminuicdo na libido.

32 -Sim, como paciente, Qual: Exames, como, colonoscopia e bidpsia. , Positivo: A confirmagdo e controle do estado da doenga., Negativo:

25/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Duspatalin, Trimeb, Mesalazina, Positivo: Por pouco curto de tempo, Negativo:
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25/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente sei da importancia de um leque amplo de tratamentos disponiveis. Como Enfermeira,
sei que o Golimumabe é um bioldgico eficiente.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Golimumabe , Positivo e facilidades: Melhora da doenga em curso;, Qualidade de vida ao paciente,
Negativo e dificuldades: Custo
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Adalimumabe, Certolizumabe pegol, Ustequinumabe, azatioprina, MTX, mesalazina como paciente.,
Ainda: Vedolizumabe e outros., Positivo: Melhora do curso da doenca e devolver a qualidade de vida, Negativo: Alguns, o custo. Outros, efeitos
25/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: masalazina, Positivo: , Negativo:
25/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pois serd gratuito.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Melhoras parcial, Negativo: Melhora parcial
25/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho retocolite ulcerativa idiopatica, descobri em outubro de 2020. Desde entdo, tomei corticoide e
apds comecei o tratamento com a Mesalazina, que sé consigo adquirir gragas a um programa gratuito de medicagGes do governo de Goias, no
Juarez Barbosa. Portanto, apoio totalmente, a entrada da medicagao para retocolite no SUS.
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina., Positivo e facilidades: Melhora nos sintomas como secregao nas fezes e dor anal., Negativo e
dificuldades:
32 - Nao
25/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Espero q os valores cobrados p SUS ndo seja alto . Ndo tenha exploragao
22 - Ndo
32-Nao
25/12/2021 Paciente 12 - Nado tenho opinido formada
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso atualmente Mesalazina 800 gr e o supositério Pentasa 1 gr, Ja usei, ndo uso mais Sulfasalazina, Positivo: Gosto
mto do supositdrio Pentasa 1 gr... Acho que segura bem os sintomas, pelo menos no meu caso que é na forma branda,praticamente n3do sinto nada,
sé mesmo qdo a doenga ta em atividade, mesmo assim é tranquilo..., Negativo: Tive pancreatite medicamentosa pelo uso da Sulfasalazina
25/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, mesalazina E azatioprina

22 - Sim, como paciente, Qual: mesalazina E azatioprina, Positivo e facilidades: Nenhum, Negativo e dificuldades: Queda de cabelo, baixa
imunidade, fraquesa, etc

32 - Sim, como paciente, Qual: mesalazina E azatioprina, Positivo: , Negativo:
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25/12/2021 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha amiga usa 8 comprimidos de mesalazina por dia para conter a retocolite. Todas as formas
possiveis de tratamento pelo sus Sdo importantes

22 - Ndo

32-Nao

25/12/2021 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deveria ter nos sus devido o prego altissimo

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800 duas vezes ao dia e ndo ajuda muito ndo, Positivo e facilidades: Prednisona sim teve uma melhora
no mesmo dia, mas é um medicamento que com uso continuo faz muito mal pra saude, Negativo e dificuldades: Tomo mesalazina e continua a
mesma coisa muito lento a melhora

32 -Ndo

25/12/2021 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Faco uso de dorga bioldgica para o tratamento de Retocolite Ulcerativa e posso afirmar com toda
certeza que precisamos de mais opgGes de medicagdes no SUS. Incorporar a medicagdo vai ajudar que ndo responde bem as drogas que estdo
disponiveis.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Infleximabe, Positivo: Remissdo da doenca por anos. , Negativo: Nao tive experiéncia negativa.
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26/12/2021

26/12/2021

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Golimumabe, O golimumabe ja apresenta aprovagao na ANVISA para uso na retocolite ulcerativa
(RCU) desde abril de 2018 e foi incorporado pela ANS em abril de 2021 que optou por sua inclusdo apds analise de custo efetividade e impacto
orcamentario. A medicacdo possui eficacia e segurancga pelo estudo Persuit que demostrou a superioridade do golimumabe em relacdo ao placebo
na remissao livre de corticoide na semana 54, Outros estudos conduzidos em cendrios de “vida real” confirmaram a eficicia do golimumabe no
tratamento da RCU. Tanto em pacientes virgens de tratamento quanto naqueles que falharam a outras terapias anti-TNF com resposta inclusive
endoscopica além de clinica e laboratorial, além da possibilidade de resgatar pacientes falhados a outros biolégicos. Além disso, as diretrizes da
AGA e ECCO recomendaram o uso do golimumabe na RCU moderada a grave., Um fato a favor de medicamentos com mecanismo de agdo sistémica
como sdo os anti-TNFs é de eles serem indicados em portadores de DIl com manifestagGes extraintestinais (MEI). As MEIS podem acometer até 50%
dos portadores de Crohn e RCU. A sacroileite, episclerite, uveite, eritema nodoso e pioderma gangrenoso sao exemplos de MEIS que podem ter
beneficio com a utilizagdo do golimumabe no tratamento da RCU, devido a sua agdo sistémica., Quando avaliada a imunogenicidade do
Golimumabe, estudo mostrou que a proporg¢ao de pacientes que mantiveram a resposta no tratamento de manuteng¢do, na semana 54, e eram
positivos para anticorpos anti-droga foi menor do que os negativos para estes anticorpos (38,1% x 52,8%). Outro ponto é a imunogenicidade dos
Anti-TNFs, e o golimumabe demonstrou menor porcentagem de anticorpos (3,8%) e o infliximabe a maior (25,3%)., Um outro ponto positivo a
incorporacdo é a perda de resposta que pode ocorrer en até 30% dos casos. E estimado que a taxa de perda entdo alternativas de Anti Tnf sdo
necessarias uma vez que sé temos dois bioldgicos de uso venoso incorporados, nenhum subcutaneo, outro fato relevante diante da caréncia de
centros infusionais publicos fora das capitais. resposta aos anti-TNF ocorra entre 10 a 15% ao ano. Seria importante incluir outros agentes da
mesma classe, principalmente naqueles pacientes que responderam satisfatoriamente ao anti-TNF e perderam resposta ao longo do tempo. Além
disso, ndo é incomum efeitos colaterais e por sem 100% humano ele é menos imunogénico como citado., Portanto algumas justificativas para a
incorporagao do Golimumabe seriam:, ? é de uso subcutaneo o que favorece a auto aplicacdo e consequente melhor adesdo ao tratamento?, ? por
ser de uso subcutdneo, ndo necessita de centros ou unidades de infusdo para ser administrado, ? O Golimumabe possui PDP aprovada pelo
Ministério da Saude para atender 100% da demanda de Mercado e a mesma ja encontra-se em execuc¢do desde setembro de 2020. Este seria mais
um motivo para a incorporagao desta medicacao, sendo que em 2030 sua producgdo serd 100% nacional. As pdps sdo metas de governo entao
haveria alinhamento com a politica do Ministério da Saude pois ndo faz sentido algum existir uma pdp se o medicamento ndo for incorporado pelo
SUS. , Mediante ao exposto, a possibilidade do golimumabe ser mais um agente anti-tnf disponivel é mais uma op¢do de tratamento para o
paciente com retocolite moderada a grave que ndo apresenta resposta ao tratamento convencional, antes de considerer a colectomia total ao
individuo portador de RCU. Diferente da recomendagao incial da CONITEC que considerou desfavoravel a incorporagdo com a justificativa de ndo
ver beneficios deste medicamento frente ao ja disponivel no SUS, reafirmo que a op¢do de um segundo anti-tnf impactara de maneira positiva o
tratamento dos pacientes com RCU no Brasil e vai de ao encontro de posicionamentos internacionais descritos acima., Por fim ja tenho pacientes
sendo tratados via ANS com boa respostal, , Referancias:, 1. Sandborn WJ, Feagan BG, Marano C, et al. Subcutaneous Golimumab induces Clinical
Response and Remission in P

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Simponi, Positivo e facilidades: Pacientes vem evoluindo com boa resposta clinica e endoscépica,
Negativo e dificuldades: Dificuldade de otimizacdo em paciente com mais de 80 kg

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Todos os outros bioldgicos ja aprovados a Anvisa, Positivo: Todo bioldgico pode ter uma falha
secundaria que pode chegar a 30% sendo importante ter outras opgdes disponiveis, Negativo: A maioria de uso venoso conta com a dificuldade de
falta de centros publicos de infusao.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O acesso a medicamentos é direito de todos.0
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Pressao arterial, Positivo: , Negativo:
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26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
a2-Nao
2-Nao
26/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com a nota técnica da conitec, percebe-se o resultado significativo da introdu¢do do medicamento
em pacientes em fase avangada da doenga. Com a comprovagado da eficacia em estudos cientificos randomizados e ndao randomizados, nao ha
motivos para nao ser a favor da introdu¢do do medicamento no SUS.
22 - Ndo
32-Nao
26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais possibilidades de tratamento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Bons, Negativo: Nenhum
26/12/2021 Profissional de saude 12 - Ndo tenho opinido formada, Acredito que a decisao de incorporar gquer medicamento para uso em pessoas, seja pelo Sus ou nao, deve ser um
parecer técnico cientifico.
22 - Ndo
32 - Nao
26/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Psicoterapia, Positivo: No momento que o paciente em terapia estava bem sua saude no geral também
estava bem e as crises que ele tinha diminuia , Negativo:
26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessidade de outros medicamentos para busca da remissdo, as vezes um medicamento nao da
certo, e outro sim
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Entyvio, Positivo: , Negativo:
26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Em geral os medicamentos sdo caros e a populacdo que tem doencas anti-inflamatdrias necessitam
desse tratamento
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Controle da doenga , Negativo e dificuldades: Nao foi totalmente efetivo
32-Nao
26/12/2021 Profissional de saude 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS, Faltam evidéncias cientificas para TEA ., FERE DIREITOS HUMANOS

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Terapias comportamentais, convivéncia , inclusdo familiar e amor ., Positivo: , Negativo:
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26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Toda e qualquer medicagdo que possa ajudar no controle da doenga, deve ser ofertada ao paciente.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesacol MMX, Mesalazina 800mg e 400mg, Deflazacorte 6mg, Positivo: O Mesacol 1200 MMJX, juntamente com o
deflazacorte 6mg, tém conseguido controlar a minha doenca. A mesalazina ndo. , Negativo: A mesalazina saia inteira na fezes.

26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento caro, as pessoas menos favorecidas precisam dele
22 - Nao
32 - Nao

26/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:

26/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento apresenta grande facilidade posologica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Vedolizumabe, Positivo e facilidades: Cicatrizacao rapida da mucosa intestinal, Negativo e dificuldades:
Dificuldade de acesso ao paciene devido pouco estoque
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Vedolizumba, Adalimumba, Certolizumabe, Infliximabe, Positivo: Melhora clinica, cicatrizacao e elevacao
da qualidade de vida, Negativo: Dificuldade de acesso

26/12/2021 Paciente 12 - Njo tenho opinido formada
22 - Sim, como paciente, Qual: Humira , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: , Negativo: Sem resultados satisfatérios

26/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas necessitam com urgéncia desse tipo de medicamento e ndo tem condig¢Ges de

cuidador de paciente comprar., E funcdo do Estado dar qualidade de vida as pessoas que sofrem com este problema.Tem que ser incorporado ao SUS.,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesalazina, Azatioprina, Infliximabe , Positivo e facilidades: Mesalazina fornecida pelo SUS Asa Crhon
foi horrivel o comprimido sai inteiro nas fezes., O infliximabe foi 6timo deu outra qualidade de vida. Somente o processo para conseguir este
medicamento que é demorado.Mas quando se consegue a medicacdo e se faz a infusdo a melhora clinica do paciente é rapida ., ,, Negativo e
dificuldades: A maior dificuldade é conseguir a medicagdo pelo SUS. Muita demora no processo para comegar o tratamento.
32 - Nao

26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que seria uma nova alternativa para pacientes que ndo apresentam respostas as outras

medicacdes.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Prednisona e Azatioprina, Positivo: Eu diminui as vezes que ia no banheiro e parei de ter sangramentos.,
Negativo: Meu cabelo caiu muito.
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26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As doengas autoimunes sao muito dificeis de serem controladas e a dificuldade de acesso aos
medicamentos comprometem o tratamento. Além disso, muitas vezes ndo se tem a resposta adequada com um medicamento e a troca por outro
tem que ser realizada, assim, quanto mais medicamentos disponiveis melhor para o paciente.
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento deve dar bem estar.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Melazalina , Positivo: Melhora sintomas , Negativo: Restrigdo alimentar

26/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha filha tem retocolite

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mezalazina, Positivo: Melhora sensivel no paciente., Negativo: Nenhuma

26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Adalimumabe, Positivo e facilidades: Remissdo , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:
26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As medicagdes sao caras e muitos ndo tem condi¢Ges de comprar.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina, azantioprina, Positivo: Bons, Negativo: Todos. Medicamentos com uso continuo com certeza ela tem
uma reagdo.

26/12/2021 Paciente 12 - Ndo acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Inflimabe, Positivo: Pouco, Negativo: Nao fez efeito esperado

26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Assim como eu ha pessoas que ndo tem o minimo de condigdes de adquirir qualquer medicamento

mais comum, que dird um mais especificos.
22 - Ndo

32 - Nao
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26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Enquanto portador de RCU, atualmente controlada, acho extremamente necessdrio a incorporagao
de medicagdo com tais indicagdes de resolutividade ou mesmo amenizagdo dos sintomas dessa doenga crénica, sobretudo devido ao alto custo de
aquisicdo. Precisamos de medicagdo eficiente e de acesso publico.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina comprimido e em enema, Positivo: Controle da RCU: sem dores e diarreias, Negativo: Tenho tido
alteragdes nas enzimas hepaticas, ndo diretamente relacionada a medicacao;

26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas vulneraveis ndo tem conhecimento sobre o tema com total aprofundamento e toda ajuda
que o governo fornecer para melhorar a saude e qualidade de vida sempre serd bem vinda
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento particular é muito caro, acessibilidade aos pacientes ja!

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Asalit, Mesalazina, Positivo: Melhora de 100%, Negativo: Nenhuma
26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo tratamento que melhore a vida das pessoas deve ser incorporado ao SUS ainda que o
percentual da populagdo seja pequeno.
22 - Ndo
32-Nao
26/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina , Mezalazina , Positivo: Melhoras no dia a dia , Negativo:

26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado para que seja opc¢do de tratamento para quem ndo responde aos outros
tratamentos disponiveis.
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho valido porque tenho reto colite ulcerativa e tomei remédio oral e bioldgicos que ndo deram
resultado ., Estou com doenga em atividade ndo consegui remissao da mesma .
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ja tomei prednisona, sulfalazina , Mesalazina, certolizumabe e atualmente adalimumabe., Positivo: Unico remédio
que trds uma melhora e prednisona. os outros citados ndo funcionou. , Negativo: Inchago , indisposi¢ao aguda .

26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Nao

32-Nao
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26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Positivo: , Negativo:
26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nem toda populagdo tem condiges de fazer o tratamento e conhecer a doenga, inserir no Sus temos
a mesma oportunidade a todos.
22 - Ndo
32-Ndo
26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Ndo
26/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de mais opgdes
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo lembro o nome, Positivo: , Negativo:
26/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto maior a diversidade de medicagdes melhor sera o tratamento de todos, principalmente de
pacientes que ndo conseguem realizar a compra das medicagGes e precisam utiliza-las, visto que para RCU ndo ha cura.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Controle da doenga, Negativo: Pre¢co muito alto do medicamento original., Medicamento
genérico ndo teve um bom resultado, levando a ter crises da doenca.
26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de uma cura
22 -Ndo
32-Nao
26/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, MEDICACAO COM EFICACIA COMPROVADA EM ESTUDOS PARA CASOS DE RETOCOLITE ULCERATIVA
22 - Ndo
33’— Sim, como prof[ssional de saude, Qual: SALIC!LATOS, AZATIOPRINA, INFLIXIMABE, ADALIMUMABE, VEDOLIZUMABE , Positivo: REMISSAO
CLINICA E ENDOSCOPICA EM PACIENTES REFRATARIOS AOS TRATAMENTOS CONVENCIONAIS, Negativo: ALTO CUSTO E DIFICULDADES DE ACESSO
26/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento necessario
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26/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ja tive experiéncia com mesalazina e azatioprina, Positivo: Ndo obtive resultados positivos , Negativo: Nao tive trégua
nos sintomas da doenga

26/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ainda temos tratamentos limitado a no que tange a melhoria de qualidade da saude do paciente,
sendo que sintomas como sangramentos dificeis de serem controlados ou apenas quando usado corticoide acarretam outros problemas de saude
como também desconforto.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Sulfa, corticoides, Positivo: Melhora dos sintomas , Negativo: O uso acarreta outros problemas de saude

26/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infliximabe, Positivo: Melhora no quadro geral., Negativo: Choque anafilatico

26/12/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado
22 -Nao

32-Nao

26/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ampliaria o tratamento para nds pacientes com esse enfermidade
22 - Nao
32-Nao

26/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Creio que como ndo tem cura para essa doenca, € bom qualquer medicamento que venha a
melhorar o nosso quadro de saude

22 - Sim, como paciente, Qual: Certulizamab, Infliximab, Azatioprina, Positivo e facilidades: Melhora no quadro da doenca, Negativo e dificuldades:
Sentir muitas dores no estdmago e figado com o aumento da dose de azatioprina

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: Melhora no quadro, Negativo: No momento a doenca esta em atividade, creio que a medicagdo
ndo esteja mais fazendo efeito

26/12/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser avaliado o custo beneficio do tratamento. Mesmo sendo um tratamento caro, ele
pode prevenir complicagdes que podem repercutir internagdes com maior custo financeiro para o SUS.

22 - Nao
32 - N3o

26/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo: , Negativo:
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27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Mesalazina e Azatioprina, Positivo: Reducdo da frequéncia das crises, diminui¢do dos sintomas.,
Negativo: Nenhum.

27/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 2 - Nio

32-Ndo

27/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento com golimumabe para retocolite ulcerativa moderada tem sido o amparo clinico mais

cuidador de paciente eficaz para minha irm3, que muito padece desta doenca e n3o possui condigdes econdmicas para sustentar o tratamento de modo privado. E o

remédio que tem dado o minimo de dignidade para a minha irma poder fazer suas atividades didrias, foi o diferencial para sua melhora.
22 - Ndo
32-Ndo

27/12/2021 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Infliximabe, Positivo: , Negativo:

27/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento que tras beneficio a paciente deve ser distribuido.
22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Positivo e facilidades: Melhoras no tratamento, Negativo e dificuldades: Normalmente em haver boa
distribuicdo nas farmdcias do governo.
32 -Nao

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente e medicamentos deste tipo fizeram eu ter uma vida perto da normal
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Positivo: Vida quase normal., Negativo: Nenhum

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Pentasa, Positivo: O controle da da doenga por 7 anos, Negativo:

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos ampliar as opg¢Ges para o tratamento das doencas inflamatérias intestinais no Brasil. As

drogas devem estar disponiveis no SUS para o médico prescrever, caso julgue necessario. Cada organismo € Unico e cada paciente responde a uma
medicagdo especifica e em determinado estdgio da manifestagdo da doenca.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Entyvio, Positivo: Estou no inicio das infusdes, ndo tenho ainda um resultado definitivo. , Negativo:
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27/12/2021

27/12/2021

Paciente

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha medicacao e feita pela secretaria de saude de MG

22 - Sim, como paciente, Qual: Pentasa comprimido Pentasa siposotorio prednisona 20 mg, Positivo e facilidades: Ameniza um pouco, Negativo e
dificuldades: Eles nao sao remedio que curam. Sao paleativos

32 - Sim, como paciente, Qual: Tenho que tomar probioticos e imose , Positivo: Tenpirariamente da para sair um poucoo sem vc passar. Ergonha e
nao conseguir segurar suas fezes , Negativo: Tds resultados sao negativos.pois nao nos dao quacida de vida

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria mais uma opcao de bioldgico no tratamento da RCU. Haja visto que os pacientes apresentam
perda de resposta ao longo do tratamento da doenca

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Anti-TNF( Infliximabe e adalimumabe);, Vedolizumabe é Ustequinumabe , Positivo: Rdpida resposta,
Negativo: Parte burocratica quanto aos documentos solicitados e exames laboratoriais

27/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer recurso que melhore a qualidade de vida dos pacientes deve ser assegurado pelo SUS em
obediéncia as normas da constituigdo federal. Sdo medicamentos de alto custo e que podem salvar a vida de pessoas que se debilitam pela doenga
e ndo respondem aos demais medicamentos.

22 - N3o
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, azatioprina, corticoides, vedolizumabe. , Positivo: Nao obtive resposta ao tratamento convencional, sou

corticodependente em dosagens altas, e atualmente vedolizumabe salvou a minha vida. , Negativo: Alguns efeitos colaterais, como dor excessiva no
corpo, tontura, ndusea, etc.

27/12/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os tratamentos para DIl sdo muito importantes pois podem garantir uma melhor qualidade de vida
para o doente e consequentemente traz a vitalidade que necessita para desempenhar suas fungoes e no convivio familiar.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Conitec, Positivo e facilidades: melhoria na vida do doente, Negativo e dificuldades: nenhuma

32 - Nao

27/12/2021

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A terapi biolégica tem perda de resposta anual em torno de 10%-13%, segundo alguns estudos, fora
os ndo respondedores na ordem de 30%. E preciso alargar o arsenal terapéutico.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Infliximabe,adalimumabe, vedolizumabe, ustequinumabe, tofacitinibe, Positivo: Significativa melhora,
com cicatrizagdo da mucosa em numero significativo, Negativo: Perda de resposta. Formacdo de anticorpos

27/12/2021

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para dar uma melhor qualidade de vida aos pacientes com DIl retoculite ha sim necessidade de
inclusdo do medicamento hora solicitada..

22 - Nao

32-Nao

27/12/2021

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Ndo
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27/12/2021 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como paciente, Qual: Humira, Remicade, Stelara., Positivo: Redugdo e controle dos sintomas , Negativo: Alergia(com alguns deles)

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quem tem Rcu passamos por varios problemas , Que a afetam nosso vida nosso dia .poois a doenga
ataca artrite problemas sério na coluna devido a doenga ndo conseguimos ter uma vida normal, , ,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sulfadiazina e pentasa , Positivo: Faz mais de quatro anos que venho lidando com essa doenca que me impossibilita
de ter uma vida norm. Normal, Negativo: Estou conseguindo sobrevivendo um dia a cada dia

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Haja vista a pouca disponibilidade de medicamentos para os pacientes que perdem resposta aos ja
disponiveis, urge a necessidade de inclusdo de novos medicamentos.
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Certolizumebe, infliximabe e adalimumabe., Positivo: Indugdo de remissdo da doencga. , Negativo: Perda de resposta,
novas crises e agravamentos dos sintomas.

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Otimo por terem pessoas que n3o responde ao tratamento que existe disponivel no SUS
22 - Ndo
32-Nado

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma vez que se tenha passado por outros medicamentos anti-TNF acho bem vdélido que o
Golimumabe seja oferecido a pacientes com RCU. Se ja estd disponivel para outras doencas (artrite reumatdide, etc) eu imagino que o custo
aumente, mas ndo tanto como se *ndo* estivesse disponivel para doenca alguma.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Sulfassalazina e Prednisona., Positivo: Por serem pilulas sdo faceis de serem consumidos e controlar a
freqiiéncia., Negativo: E dificil controlar o ponto do intestino em que eles vdo atuar. Eu tenho impress3o que alguns comecam a funcionar no inicio
do intestino e ndo funcionam no reto. Em outros casos eu sinto que eles simplesmente *saem* inteiros, aparentemente ndo sendo nem
consumidos.

27/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento com medicagées mais modernas deve ser oferecido a toda a populagdo que usa o SUS.

A garantia a saude a populagdo esta garantida pela Constituicdo Federal e é esse o caso em questdo. A possibilidade de melhorar e tratar a
qualidade de vida das pessoas enfermas é uma excelente oportunidade para pacientes, familiares e profissionais da saude., , Atualmente minha
mae faz tratamento oncoldgico, faz parte de um programa de uma empresa privada juntamente ao SUS. Faz uso da medica¢do bevacizumabe, e ja
podemos verificar resultados positivos na inclusdo dessa medicagao no tratamento dela. Portanto, é fundamental que a populagao que é acometida
por qualquer doenca deva ter a oportunidade de utilizar uma medicacdo adequada a sua enfermidade, e que possa garantir melhoria de sua vida.

22 - Ndo

32-Nao
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27/12/2021 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ainda acho cedo vacinar criangas

22 - Sim, como paciente, Qual: Qdo tomei a primeira dose passei mal o dia todo. Vomitos e dor de cabega, Positivo e facilidades: E necessario se
proteger, Negativo e dificuldades: Medo de pessoas mais novas (criangas) passarem tdo mal como passei

32-Nao

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento eifcaz porém de alto custo.
22 - Sim, como paciente, Qual: Mezalazina, Positivo e facilidades: Minimiza os sintomas., Negativo e dificuldades: Custo

32 -Ndo

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente e sei que quanto mais medicamentos disponiveis tivermos a disposicdo melhor para
combater essa terrivel doenga
22 - Sim, como paciente, Qual: ADALIMUMARBE, Positivo e facilidades: Melhora consideravel do meu estado clinico, Negativo e dificuldades: mal
estar apds um dia da aplicacdo
32-Nao

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento para o tratamento de doencas inflamatério intestinal tem um prego ndo muito
acessivel, portanto caro para a maioria das pessoas que por vezes até desempregados ficam por causa da doencga

22 - Ndo
32 -Nao

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ha tratamentos convencionais, ora adotados, na retocolite ulcerativa que ndo surtem melhoras na
qualidade de vida.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalasina com aumentos de dosagem via oral e supositério de mesalasina, ambos diarios, , Positivo: , Negativo:
Maior dificuldade para respirar e outros sintomas. Fraqueza forte.

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que a inclusdo de medicamentos biolégicos como o Goligumabe ao tratamento da
retocolite ulcerativa deve ser ampliado para a rede SUS no sentido de garantir maior eficacia no controle da enfermidade.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina, Sulfasslazina, Predinisona, Positivo: Controle dos sintomas da doenca, Negativo: Efeitos colaterais como
nausea e aumento da pressado arterial.

27/12/2021 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos que ter cobertura pelo sus para o tratamento da retocolite ulcerativa

22 - Sim, como paciente, Qual: Mesalazina 800mg, Positivo e facilidades: Melhorou um pouco mais sinto muitas dores abdominais ainda, Negativo e
dificuldades: Depois de um certo tempo parece nao funcionar mais tendo que aumentar a dose

32 -Ndo
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27/12/2021 Grupos/associagdo/organi
zagdo de pacientes

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A ALEMDII é uma associagao de pacientes de pessoas com DIl com sede no interior de Minas Gerais. ,
Como somos uma associagdo distante de grandes centros, identificamos com os nossos pacientes dificuldades de acesso, ndo sé a consultas e
exames, mas também dificuldades em fazer o uso de medicamentos imunobiolégicos infusionais., , No interior, ndo existem centros de infusdo ou
locais especificos para a utilizagdo dos medicamentos. Com isso, os pacientes para fazer uso dos medicamentos bioldgicos disponiveis no SUS
enfrentam uma das duas situagdes:, , Ou os pacientes enfrentam longas viagens (via TFD o que gera custos ao SUS). Vale lembrar que pacientes com
crises de retocolite tém além de dores, urgéncia evacuatdria o que torna a viagem extremamente desgastante e gerando muitas vezes situagoes
constrangedoras. , , E, se ndo tiverem acesso a viagem para um centro de infusdo, estes pacientes sdo atendidos nos hospitais publicos de suas
cidades enfrentando longas filas de triagem para que seu medicamento seja aplicado. Muitas vezes a infusdo ocorre em ambulatdrios e salas de
emergéncia e sdo realizadas por profissionais que ndo tém a pratica com a manipulacdo e infusdo dos bioldgicos disponiveis no SUS. Outro fator
negativo é a exposicdo do paciente a infecgGes nesses ambientes. , , Levando em conta um fator importantissimo que seria a adesdo do paciente ao
tratamento, uma medicagdo de uso subcutanea traria um grande impacto positivo na adesdo e jornada de muitos pacientes, permitindo a
autoadministragdo, inclusive fora do ambiente hospitalar, contribuindo para a desospitalizagcdo e deixando esse paciente mais flexivel a
administragdo., , A possibilidade de aumentar o arsenal terapéutico com o Golimumabe traz uma grande esperanca para os pacientes que falharam
nas opgoes disponiveis e principalmente a nés que moramos distantes dos grandes centros.

22 - Ndo

32 -Nao

27/12/2021 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque pode melhorar no tratamento da doenga.
22 - Sim, como paciente, Qual: Infliximabe, Positivo e facilidades: Diminuiu as crises., Negativo e dificuldades: N3do tive reagdo negativa.

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides, Positivo: Diminui as crises., , Negativo: Dores de cabega.

27/12/2021 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, No SUS os pacientes com retocolite ulcerativa somente tém 2 op¢des de medicamento bioldgico e
ambas sdo infusionais, sendo assim, uma op¢do de medicamento bioldgico subcutaneo traria: melhora na adesdo pela comodidade da
autoaplicagdo; para pacientes que moram em cidades sem centros de infusdo também seria um ponto positivo na adesdo, pois evitaria custos ao
SUS com TFD e constrangimentos aos pacientes que muitas vezes estdao em crise com urgéncia para evacuar diversas vezes ao dia; diminuiria custos
ao SUS com a desospitalizagdo; proporcionaria aumento do arsenal terapéutico levando maior tranquilidade ao paciente e evitando cirurgia... todos
esses fatores impactam na qualidade de vida dos pacientes que deveria ser um fator importante na avaliagdo da inclusdo do golimumabe.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ndo tenho retocolite ulcerativa, tenho doenga de Crohn., Positivo: , Negativo:

27/12/2021 Grupos/associagdo/organi
zagdo de pacientes

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O golimumabe ser mais um agente anti-tnf disponivel, o Grupar-BR e a Biored Brasil entende que
gue este imunobioldgico é mais uma opcdo de tratamento para o paciente com retocolite moderada a grave que ndo apresenta resposta ao
tratamento convencional, antes de considerer a colectomia total ao individuo portador de RCU. Diferente da recomendacdo inicial da CONITEC que
considerou desfavoravel a incorporagdao com a justificativa de nao ver beneficios deste medicamento frente ao ja disponivel no SUS, reafirmamos
que a opc¢do de um segundo anti-tnf impactara de maneira positiva o tratamento dos pacientes com RCU no Brasil e vai de acordo com os
posicionamentos internacionais descritos acima.

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Metotrexato, lefiunomida, azatioprina, sulfassalazina,etanercepte, adalimumabe, rituximabe e tocilizuma, Positivo: ,
Negativo:
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Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

27/12/2021

Grupos/associagdo/organi
zagdo de pacientes

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O golimumabe ser mais um agente anti-tnf disponivel, com base no documento emitido pelo Gediib,
a Biored Brasil entende que que este imunobioldgico é mais uma opgdo de tratamento para o paciente com retocolite moderada a grave que ndo
apresenta resposta ao tratamento convencional, antes de considerer a colectomia total ao individuo portador de RCU. Diferente da recomendacgdo
inicial da CONITEC que considerou desfavoravel a incorporagao com a justificativa de ndo ver beneficios deste medicamento frente ao ja disponivel
no SUS, reafirmamos que a opgdo de um segundo anti-tnf impactard de maneira positiva o tratamento dos pacientes com RCU no Brasil e vai de
acordo com os posicionamentos internacionais descritos acima.

22 - Ndo

32-Nao
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