Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opinidao - Ofatumumabe em 12 linha para o

Dt. contrib.  Contribuiu como

tratamento da esclerose multipla recorrente - Conitec

Descrigao da contribuigao

04/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes com esclerose multipla tem sua qualidade de vida muito prejudicada pela doencga e
apesar de haver muitas op¢des disponiveis no SUS, o Ofatumumabe é uma medicacdo capaz de trazer uma mudanga importante na vida destes
pacientes. O SUS precisa disponibilizar o que ha de mais moderno.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofatumumabe, Positivo e facilidades: Auséncia DE surtos e de efeitos colaterais, Negativo e
dificuldades: Ndo percebi resultados negativos

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe e Teriflunomida, Positivo: Melhora da doenca, Negativo: Efeitos colaterais

04/04/2022 Profissional de satude

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:, Positivo: , Negativo:

04/04/2022 Profissional de saude

04/04/2022 Paciente

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Kesimpta é uma medicagdo promissora e moderna e com intervalos de aplicagGes maiores o que
melhora muito a qualidade de vida de quem faz uso de inje¢des, atualmente tenho que aplicar 15 inje¢es por més (Betaferon) e com eficacia
menor do que o Kesimpta.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon que é administrado por via subcutanea similar ao Kesimpta, porém sao 15 injegcdes por més e sua eficacia
prometida é de até 30%., Positivo: Sinceramente o Unico ponto positivo é que ele é subcutaneo, considerando que tenho problemas de estomago o
tratamento por via subcutanea é o melhor para mim ja que os medicamentos por via oral para EM causam nausea e problemas gastrointestinais.,
Negativo: Os efeitos colaterais dos interferons sdo bem complicados, tive febre, dores pelo corpo, e além disso ainda tem a questdo de sua baixa
eficacia.

04/04/2022 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento detém extrema eficacia e foi reconhecido até mesmo pelo préoprio Comité no
relatério para a Sociedade. Inclusive nesse, a justificativa da ndo incorporacdo, além do gasto, foi o de futuras incorporac¢des de outros
medicamentos, mas nao se foi citado quais e quando isso ha de ocorrer.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Inconclusivo, Negativo: Inconclusivo
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04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sempre que uma medicagao tem estudos comprovados de eficacia em determinado tratamento deve
ser disponibilizado ndo somente para quem tem poder aquisitivo que pode comprar, mas tambem para os menos favorecidos que precisam do
auxilio do SUS para garantir seu tratamento.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: minha filha toma natalizumabe pelo Sus, Positivo: Gragas a Deus ela esta respondendo bem, mas se precisar de um
medicamento diferente, ndo tem um de maior eficacia no SUS, Negativo:

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de Esclerose Multipla e atualmente fago o uso do medicamento Natalizumabe que é
uma infusdo venosa 1 vez por més. Porém, se eu tiver o virus JC ndo poderei mais usar esse medicamento. Caso o Ofatumumabe for incorporado ao
SUS, eu poderei mudar para ele com a mesma seguranga e eficicia
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri - Natalizumabe, Positivo: Controle da doencga, Negativo: Ter que mudar de medicamento caso eu tenha o
virus JC positivo

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento de ponta para tratamento de Esclerose Multipla
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1a e Natalizumabe, Positivo: Controle parcial da Esclerose Multipla. Eficacia , Negativo: Eficacia por
tempo pequeno.

04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha filha é portado de esclerose multipla e faz infusdo via venosa de um medicamento uma vez

cuidador de paciente por més. Caso seja liberado ela terd a comodidade de fazer somente uma injegdo e isso nao prejudicaria o trabalho dela, pois ela tem que
comparecer ao hospital para realizar este.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe - Tysabri, Positivo: Controle da esclerose multipla, Negativo: Caso ela possua o virus JC
positivo terd que trocar de medicamento.

04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha esposa é portadora de esclerose multipla e atualmente faz uso de Tysabri, porém se ela tiver o

cuidador de paciente virus JC terd que trocar de medicamento. Caso o Ofatumumabe seja incorporado ela podera trocar para ele com a mesma seguranga e eficacia do
seu medicamento atual.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tysabri - Natalizumabe, Positivo: Controle da esclerose multipla, Negativo: Caso tenha o virus JC
positivo tem que trocar de medicamento

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um remédio muito eficiénte no controle da esclerose ‘multipla, com poucos efeitos colaterais, e eu

gostaria de ter a oportunidade de utilizar esse remédio no meu tratamento.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: natalizumabe, Positivo: € um bom medicamento, por enquanto estou com a doenga controlada e sem muitos efeitos
colaterais , Negativo: Ter que utilizar o servigo de saude todos os meses para infusdo intravenosa e o risco de desenvolver LEMP por causa do virus
JC
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04/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ofatumumabe deve ser incorporado no SUS pois ird beneficiar os paciente com EM através de uma
medica¢do com alta eficacia e segura para os paciente com EM. Podendo ser uma opc¢do de tratamento muito conveniente e c6moda aos pacientes
com EM
22 -Nado
32-Nao

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ja estd comprovado que usar medicamentos de alta eficacia tem menor probabilidade de
incapacidades futuras, portanto é economicamente vidvel a longo prazo e assim vamos ter cada vez menos pessoas incapacitadas pela E,M.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera e Natalizumabe, Positivo: Natalizumabe, a alta taxa de controle da doenca e a facilidade de aplicacdo e o
baixo risco de colaterais., Negativo: O risco de desenvolver LEMP

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: ocrelizumabe, tecfidera, acetato de glatiramer, Positivo: , Negativo:

04/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento em questdo possui informagdes robustas sobre a superioridade em relagédo aos
medicamentos atualmente disponiveis em primeira linha. Sendo assim, acredito que os pacientes deveriam ter acesso a essa tecnologia no SUS,
através da decisdo médica sobre o melhor tratramento para o caso.

22 - Sim, como profissional de satude, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32-Nao

04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha esposa é portadora de EM e esse medicamento sendo de primeira linha, seria eficaz ao

cuidador de paciente tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone (Acetato de Glatiramer) e Cloridrato de, Fingolimode, Positivo: Sinceramente
imperceptiveis. , Negativo: Efeitos colaterais absurdos e surgimento de novas lesdes identificadas por ressonancia.

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo é de extrema importancia, devido as falhas terapéuticas com outros medicamentos.
Como é de 1° linha de tratamento, ira auxiliar a muitos com a estabilidade da E.M.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Protocolo Coimbra e Fingolimode. , Positivo: Ndo obtive bons resultados com Copaxone, protocolo
Coimbra, fiz por 7 anos, também com progressdao da doenga. Fingolimode, tive falha terapéutica., Negativo: Ndo obtive bons resultados com
Copaxone, protocolo Coimbra, fiz por 7 anos, também com progressao da doenga. Fingolimode, tive falha terapéutica.

04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa ser incorporado porque as pessoas que precisam desse medicamento na sua maioria ndo tem

cuidador de paciente

condigBes para a compra do mesmo.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo me lembro no momento, Positivo: O uso foi em testes de salide para minha cunhada que
apresentou melhoras expressivas com os medicamentos no tratamento da Exclerose Multipla. , Negativo:

Pagina 3 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que deve ser incorporado, pois torna-se mais uma opg¢do para as pessoas acometidas por
cuidador de paciente esta doenca que ainda ndo possui cura. Considerando a sua alta eficacia, pode contribuir com a melhora da qualidade de vida destas pessoas.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetato de glatiramer (Copaxone) e Fumarato de dimetila (Tecfidera), Positivo: Minimizou-se a
recorréncia dos surtos, , Negativo: Novas lesOes e continuidade dos surtos.
04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Devido o custo do medicamento ser auto demais ha uma grande necessidade de ser incorporada ao
cuidador de paciente SUS para que os pacientes de baixa renda tenha acesso ao medicamento
22 -Nao
32-Nao
04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Ndo
04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
04/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Conhego pessoas que necessitam da medicagao para sobreviver e ndo possouem meios de adquirir o
medicamento ,trata-se de uma questio HUMANITARIA
22 - Ndo
32 - Nao
04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessério para permitir aos mais necessidade uma chance de sobreviver e/0u ter uma melhor
cuidador de paciente qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicacdo é muito importante para as pessoas com esclerose multipla e como o valor é
cuidador de paciente absurdo, precisamos que o governo faga uso de nossos impostos para disponibilizar acesso dessa medicagao para a populagao.
22 - Nao
32-Nao
04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Remédio de alto custo tem que ser oferecido pelo SUS. A populagdo em geral ndo tem a minima

cuidador de paciente

condi¢do de comprar.
22 - Nao
32-Néao
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04/04/2022 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:, Positivo: , Negativo:

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: , Negativo:

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que seja mais uma forma de tratamento para nds, pessoas com esclerose multipla. Tanto
para as que ndo se adaptaram com os outros meios quanto para as pessoas que tiveram falha terapéutica.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: Evitar possiveis surtos da doenca e avan¢os da mesma., Negativo: Nenhum

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente de esclerose multipla acho que quanto mais medicamentos tivermos acesso melhor
para a nossa integridade fisica.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1b, acetato de glatiramer, natalizumabe, ocrelizumabe., Positivo: Ficar com a esclerose multipla
parcialmente controlada, tendo em vista que nenhum tratamento tem total eficacia., Negativo: Alguns efeitos colaterais que praticamente todo
medicamento tem.

04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um remédio tdo importante para o tratamento de uma doenga tdo terrivel como esclorese

cuidador de paciente multiplica, com certeza deveria ser fornecido pelo SUS para as pessoas que estdo sofrendo com essa doenca!

22 - Nao
32-Nao

04/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A importancia de novas drogas para tratamento pelo SUS.
22 - Sim, como paciente, Qual: Trés medicamentos do as SUS que ndo obtido mérito., Positivo e facilidades: Alguns medicamentos do sus tem hoje
que sao drogas sabemos com baixa eficacia., Negativo e dificuldades: Era obrigado usar medicamento sabendo que ndo tem mérito e caros.
32 - Sim, como paciente, Qual: Glatirames 20.00mg, Fingolimode 0,5 mg, , Positivo: Sem eficacia., Negativo: Na minha doenga o tempo perdido as
vezes ndo recuperar por causa de sequéla.

04/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nova medicacgdo vai ajudar pacientes que ndo se adaptaram e vao ter uma nova chance para

cuidador de paciente

melhorar a qualidade de vida.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tysabre ou Natalizumabe meu filho faz uso no HC de Sao Paulo para tratamento da Esclerose

Multiplica., Positivo: Otima medicacdo meu filho estd super bem, mais infelizmente tera q trocar a medicagdo por conta do JC positivo., Negativo:
Nenhum
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05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para assim varias pessoas terem acesso ao medicamento gratuitamente e ter a sua eficdcia no
tratamento de E.M.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe e Rebif, Positivo: Melhoras, Negativo: Nao tive.
05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri - Natalizumabe, Positivo: Controle da doenca sem grandes efeitos colaterais, Negativo:
05/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera de grande auxilio para pessoas portadoras de esclerose multipla.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo possui uma alta eficacia o que pode garantir menos surtos para os pacientes, menos
cuidador de paciente debilitagdes e maior qualidade de vida. Além disso o intervalo de aplicagGes é maior o que dd mais flexibilidade para os pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Teriflunomida e Betaferon, meu filho usou Teriflunomida e hoje usa Betaferon., Positivo: O resultado
positivo do Teriflunomida era ser via oral, muito mais pratico para meu filho, o ponto positivo do Betaferon é o programa de apoio que fornece
todo material e auxilios necessarios para as aplicagdes., Negativo: Teriflunomida tem efeitos colaterais fortes para o o aparelho digestivo, meu filho
ndo o tolerou. Betaferon tem uma eficacia baixa e o nimero de injecGes por més é bastante alta (15 injecGes por més).
05/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Existe um grupo seleto de pessoas que necessitam utilizar essa medicagao visto que outras
cuidador de paciente medicag¢0es similares podem prejudicar a saude do paciente decorrente de um virus que é ativado com tais medicagdes.
22 -Ndo
32-Nao
05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como portadora de esclerose multipla, apés o meu primeiro surto em 2021 meu médico me receitou
o ofatumumabe como opg¢do mais coerente e eficaz para o meu caso. Meu primeiro surto foi muito agressivo e com atividade intensa. Preciso de
um medicamento mais eficaz para promover a prevengao necessaria.
22 -Nao
32-Nado
05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho uma doenca com atividade agressiva e preciso de um tratamento de alta eficdcia, no entanto

sou jc positivo e ndo vou poder usar por muito tempo o Unico tratamento de alta eficacia disponivel hoje, acredito que o paciente tem direito ao
tratamento adequado da doenca, ter acesso a medicagao.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer, fumarato de dimetila., Positivo: Com o glatiramer ndo sofri efeitos colaterais. , Negativo: Continue tendo
surto da doenca e lesdes novas no cérebro e na medula.
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05/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32 -Nao
05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante que haja mais opcdes para o tratamento da Esclerose Multipla.,pois nem todos
os pacientes reagem da mesma forma ao tratamento,por isso é importante ter opgdes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode,Natalizumbe ,Ocrevus, Positivo: Sobretudo,melhora na qualidade de vida., Negativo: Falha terapéutica,
precisei trocar a medicagao.
05/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo paciente tem o direito de ter medicagdo moderna para seu tratamento
22-Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatimer, Fingolimode, natalizumabe, ocrelizumabe, Positivo: Controle da doenga , Negativo:
05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento deve ser incorporado no SUS pois ele deu mais de 98% de controle sobre as

lesGes, 90% de surtos, é seguro, poucos efeitos colaterais, somente 1 vez por més. Em vista de outros medicamentos incorporado ao SUS ele é
muito superior em eficacia, prevencdo surto, controle doenca

22 - Sim, como paciente, Qual: Ja tive a decepcdo de sofrer efeitos colaterais de outros medicamentos inferiores a este incorporado SUS, que nado
conseguiram ser eficazes e prevenir surtos e progressao da doenga , Positivo e facilidades: Alta eficicia comprovada, seguro, 1x no més, efeitos
colaterais baixo em vista de outros que estdo incorporado no SUS que ndo tem a mesma eficacia e ndo sdo tdo seguros, Negativo e dificuldades:
Dificuldade de acesso para obter lo, impossivel , de adquirir na rede particular, nds portadores da doenga precisamos de um medicamento de alta
eficacia que nem este no SUS para que possamos controlar a doenga e diminuir os custos de uma possivel incapacidade e melhorar condi¢do de
saude e vida

32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato Dimetila, interferons, Positivo: Quase nada, continuo com surto e progressao da doenca, cada dia menos
capacidade , Negativo: Altos efeitos colaterais e pouca eficacia
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05/04/2022 Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo Ofatumumabe mostrou-se de altissima eficacia e seguranga para o tratamento de
Esclerose Multipla, diferentemente das medica¢Ges atualmente aprovadas em primeira linha, que além de ser caras, tem uma série de efeitos
colaterais e baixas taxas de controle da Esclerose Multipla

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eu sou médico neurologista especialista em Esclerose Multipla.. Inclusive tenho varios pacientes que
atualmente fazem uso da medicagdo Ofatumumabe e eles vem apresentando étimos resultados no controle da Esclerose Multipla sem
experimentar efeitos colaterais sérios ou riscos, Positivo e facilidades: Os meus pacientes em uso do Ofatumumabe apresentaram rapido controle
da Esclerose Multipla, com regressao das lesGes cerebrais na ressonancia magnética. Eles ficam felizes com a seguranca e eficacia da medicacgao,
além de ser mensal subcutaneo, sem gastos ou necessidade de infusdo, Negativo e dificuldades: O Unico ponto negativo ou dificuldade que tenho
encontrado é com o acesso.. Cada vez mais os pacientes estdo cientes de que o futuro da Esclerose Multipla é com os tratamentos de alta eficacia
de maneira precoce, mas a indisponibilidade do remédio no SUS torna os mesmos reféns de remédios fracos

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Com basicamente todos os disponiveis. Glatiramer. Interferons. Teriflunomida. Fingolimode. Fumarato
de dimetila. Natalizumabe. Ocrelizumabe. Alentuzumabe. Cladribina. Mas o Ofatumumabe é de longe o melhor e mais custo-efetivo da categoria.,
Positivo: As outras medicacdes de alta eficacia disponiveis sdo relativamente adequadas para o controle da Esclerose Multipla, mas a um custo
muito alto (riscos para o paciente), com o JC virus para o natalizumabe ou as infecges e reagdes imunes do Alentuzumabe. As outras medicagdes
sdo muito fracas e caras., Negativo: A maioria das medicagGes disponiveis hoje no SUS para Esclerose Multipla sdo de baixa eficacia.. Além de serem
caras, apresentam baixas taxas de controle da Esclerose Multipla. Ndo faz sentido manter essas medica¢des quando ha o ofatumumabe, altamente
eficaz e seguro.

05/04/2022 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente de esclerose Multipla interessada e gostaria que essa medicacdo fosse incorporada pois
gostaria de ter essa medicagao a disposi¢ao se algum dia for necessario para o meu tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon 1b, Positivo: Algum controle de novos surtos e diminuigdo de sequelas em episddios anteriores.,
Negativo: As injecdes sdo doloridas, tém reacoes indesejadas, deixam reagdes cutaneas.

05/04/2022 Paciente

05/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, o medicamento deve ser mais uma opgao disponivel para o paciente de EM via SUS, Ja esta mais que
compravado que medicamentos de alta eficacia tem efeito extremamente beneficos para redugao de surtos /sequelas e qualidade de vida dos
pacientes de EM e o Ofatumumabe esta enquadro nesse perfil .

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone, Natalizumabe (TYSABRI), Positivo: Natalizumabe - sem efeitos colaterais, controle e remissao da
EM, menos desgaste para aplicagdo. , Negativo: Avonex - reagdo alergica na primeira injecao - manchas vermelhas por todo corpo que perduraram
cerca de 30 dias. boca extremamente seca, Copaxone - desconforto em aplicar o medicamento todos os dias, lipodistrofia nos bracos e pernas,
manchas escuras por todo o corpo, surto durante o periodo de uso

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
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05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés que possuimos a esclerose multipla precisamos muito de medicamentos pelo SUS que nos ajude
a enfrentar essa doenca tao dificil
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Ndo tive mais surtos, Negativo: Efeitos colaterais

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Lemtrada, Positivo: , Negativo:

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de esclerose ,e esse medicamento é muito importante para ndz,pacientes . Remedio
com bastante eficacia. Tem que ser liberado.
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Vou comegar usar. , Negativo:

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As op¢Ges de medicagdo de alta eficacia sdo muito poucas para tratamento da doenca, essa
medicagdo vira para somar.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumab, Positivo: , Negativo:

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um tratamento efetivo para a doenca uma medicagdo com poucos riscos para o paciente deveria ser
incorporado ao sus
22 -Nado
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, natalizumabe , Positivo: Copaxone ndo foi um medicamento bom para min mais o natalizumabe q estou
utilizando atualmente esta tudo bem até o momento, Negativo: Copaxone tive lesdes ndo segurou a doenga

05/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento tem se mostrado de grande importancia para pacientes em fase inicial de

cuidador de paciente tratamento da Esclerose Multipla.

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera e Mavenclad, Positivo: Tecfidera usado na fase inicial de EM na minha filha, se mostrou
eficiente durante 2 anos e 6 meses sem apresentar falha terapéutica, nos proximos 6 meses a doenca voltou a dar sinais de evolugdo se fazendo a
necessidade da troca. Iniciou out/22 a 1 fase do tratamento com Mavenclad., Negativo: Ndo sdo negativas, apenas que a EM é uma doenca de
muitas particularidades, e que as vezes alguns medicamentos ndo conseguem atender os pacientes com a mesma eficiéncia.

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento que pode ajudar com muita eficacia a vida de vérios individuos com EM, evitar

sequelas e até mesmo uma possivel futura deficiéncia ndo deve ficar fora do SUS. Querer poupar cofres publicos ndo deve se sobressair a
necessidade de tratamentos medicamentosos.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
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05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Incluir medicagdo nova no SUS aumenta o leque de possiveis tratamentos.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Diminuigdo dos sintomas, Negativo: Nenhum

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente, eu utilizo os medicamentos do SUS. Esses sdo vitais para a manter a minha vida. No
dia de amanha posso precisar dessa medicagao.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Fingolimode e Natalizumabe., Positivo: Consegui me manter e continuar com a minha vida devido s
medicag0es., Negativo: Nenhum ainda.

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado pelo sistema Unico de saude (Sus) Por que serd de grande valia para
os pacientes com a Esclerose

22 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida 14mg (Aubagio) E a pulsoterapia com corticdide intravenoso , Positivo e facilidades: Muitos
resultados positivos diminuiram os surtos , Negativo e dificuldades: A Unica dificuldades foi para comecar receber

32-Nao

05/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais possibilidades de tratamento melhor pois nés sempre ficamos na expectativa de um
tratamento que nos estacione ou até mesmo melhore nossa saide com menos efeitos colaterais .

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Copaxone , Gilenya e agora Natalizumabe. , Positivo: Hoje com o Natalizumabe estou tendo mais qualidade
de vida. Ndo melhorei dos efeitos colaterais da doenga , porém a dores didrias diminuiu mas ndo sumiram. , Negativo: Avonex principalmente foi a
pior experiéncia que tive na vida. Dores , incapacidade para se mover, ndo dormia , ndo vivia. Um periodo de muita tristeza na minha vida .
Copaxone tive reacgdo alérgica , Gilenya tive piora, muita fadiga , muita dor no corpo, perda de forga nas pernas e maos .

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como portadora de Esclerose Multipla, sabendo da eficacia e eficiéncia desse medicamento e da
importancia dele

22 -Ndo

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

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de mais medicamentos de alta eficacia para o tratamento da esclerose multipla
fornecidos pelo sus,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: Ndo tenho tido surtos da doenga desde que iniciei meu tratamento com o natalizumabe,
Negativo:
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06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagdo do medicamento gera uma maior possibilidade de tratamento para quem possui

esclerose multipla e uma maior chance de controlar essa doenca que ndo tem cura.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Com um medicamento, Positivo: O controle da doenga , Negativo: Nenhum resultado negativo, uma vez que a
medica¢do apenas ajudou a estagnar a progressao da doenga.

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais opg¢des de tratamento melhor, pois a esclerose multipla é uma doenga diferente em
cada pessoa, algumas pessoas ndo se adaptam facilmente a alguns medicamentos e é necessario haver opgdes para que haja qualidade de vida e
acesso a salde para esses pacientes.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e Natalizumabe, Positivo: o natalizumabe mantém a doenca estavel e sem efeitos colaterais., Negativo: O Rebif
nao foi bom pra mim, tive muitos efeitos colaterais.

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser medicamento de alta eficiéncia isso demanda menos possibilidade de evolugdo da doenga,
gerando menos surtos, menos deficiéncia, menos perda de capacidade para o paciente. Até para o SUS geraria menos investimento, pois paciente
sequelado, gera mais medicamentos, recursos humanos, insumos etc
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Usei Avonex e atualmente uso Tecfidera,, Positivo: vejo que o Ultimo que uso é melhor que o primeiro. A
implantacdo de novos medicamentos, sobretudo de melhor eficacia, diminui a possibilidade de avanco da doenca, sobretudo, gerando menos
deficiéncias, Negativo: Creio que o Avonex, apesar de ser um bom medicamento, teve falha no meu caso, pois permitiu o avanco da doenga. O
Tecfidera melhorou, mas queria ter a possibilidade de usar mendicamentos que de fato, oferecem eficacia maior para a doenga. Quem tem EM tem
receio de novos surtos e o pior, progressao.

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Ofatumumabe pode ajudar a reduzir as taxas de recidiva, de novos surtos (que geram lesdes
permanentes e sequelas) em pacientes com Esclerose Multipla Remitente-Recorrente (EMRR). Quando incorporado ao SUS, esse medicamento
aumentard a esperanga de um tratamento com maior eficacia e eficiéncia.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: Esperanca de eficacia e sucesso com o tratamento - Diminui¢do de surtos - Diminuicdo no
aparecimento de novas lesdes No sistema nervoso central - Controle da doenga, Negativo: Até o momento, so tive experiéncias positivas e sou
muito grata ao SUS por isso.

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante para os pacientes!!

22 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya, Positivo e facilidades: Muito bom , Negativo e dificuldades: Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumab , Positivo: Muito bom, Negativo: Nenhum
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06/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho esclerose multipla, e sei a necessidade dessa medi¢do para muitos pacientes. Precisamos do
suporte do sus para todos os medicamentos que de alguma forma ajude o paciente com esclerose multipla

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, Positivo: Ele ajuda muito nos sintomas da doenca, ajuda a reduzir os surtos da esclerose. , Negativo:

A parte negativa é sempre a falta dele nas farmacia de alto custo maria zelia, sempre acaba e demora muito para chegar , muitas das vezes
atrapalha e interrompe o tratamento que é tdo importante é ndo pode ocorrer pausas do remédio.

06/04/2022

Paciente

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia com Solumedrol e Tysabri pra o tratamento da EM, Positivo: Qualidade de vida., Negativo:

06/04/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes serdo beneficiados com uma, Medicagao de primeira linha de, Forma, Subscutanea e de
acdo rapida.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocreluzimabe e fingolimode, Positivo: Consideravel melhora, Negativo:

06/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento de altissima seguranca e eficicia para o tratamento da Esclerose Multipla.
22 - Ndo

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

06/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ter direito a mais uma opgao no tratamento de uma doenca grave. Pois cada paciente é Unico, e nem
todo tratamento é igualmente aceito pelo organismo.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fago tratamento desta doenca e sei que temos a dispor poucas medicagdes, por isso, julgo necessdrio incorporar
todo tratamento disponivel a todos os pacientes, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Faco uso do fumarato de dimetila, Positivo: Estou no inicio do tratamento, porém sem surtos, Negativo: Burocracia
pra trocar a medicagao

06/04/2022

06/04/2022

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de esclerose multipla e acho muito vélido a incorporagdo do oftamumabe

22 - Sim, como paciente, Qual: Oftamumabe, Positivo e facilidades: Ndo tenho nenhuma reacdo, estou super adpatada ao medicamento, e também
é de facil aplicagdo , Negativo e dificuldades: Nenhum

32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Penso que a medicagdo em questdo é de alta eficicia e poucos efeitos colaterais, seria 6timo ter
essa opgado de tratamento pelo SUS. E muito restrito as opcdes que temos, quando tem falha terapéutica e vocé vé a esclerose piorando,, é
desesperador ndo ter opgao.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon, copaxone e fingolimode., Positivo: , Negativo: Nao conseguem evitar surto e nem piora da esclerose
multipla.
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06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de Esclrose Multipla e se esse medicamente fosse distribuido pelo SUS eu e muitas
outros portadores poderiam se beneficiar.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone. , Positivo: Eram tranquilos para fazer aplicagdo , Negativo: Falha terapéutica e evolugdo da
doenca

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento vai nos ajudar muito no tratamento para esclerose multipla, nossa realidade é
mto dificil e os medicamentos que tem pelo sus sdo poucos os de alta eficacia, esse além de ser de alta eficacia é via oral o que facilita muito a vida
do paciente a ter uma qualidade de vida.
22 - Sim, como paciente, Qual: Ofatumuzumabe, Positivo e facilidades: Ndo ter mais surtos da doenga, melhora dos sintomas como fadiga, tontura,
perda de forga..., Negativo e dificuldades: Ndo tive nenhuma.
32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe , Positivo: Excelente tbm, outro medicamento que deveria ser disponibilizado no sus., Negativo:
Nenhuma.

06/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento importante para qualidade de vida dos Pacientes sofrem de uma doenca tdo
impactante na vida das pessoas
22 - Ndo
32-Nao

06/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A inclusao de um medicamento desta classe, de alta eficacia, garantira aos pacientes com esclerose

cuidador de paciente multipla mais seguranca e controle da doenga, evitando a progressao da doenca, que geralmente é algo irreversivel.

22 - Nao
32-Néao

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente e necessito de medicacdo cara que sé o sua consegue me ajudar.
22 - Sim, como paciente, Qual: Medicamentos:, GLATIMERAME, FINGOLIMODE, atualmente NATALIZUMABI, Positivo e facilidades: Instabilidade,
Negativo e dificuldades: Resultado positivo
32-Nado

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Surtos pararam , Negativo: Nenhum

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagdo sera mais uma ferramenta Util no controle da Esclerose multipla, uma doenga rara e

com poucas alternativas de tratamento disponiveis a populagdo. Contribuira diretamente para qualidade de vida de in pacientes.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera 240mg, Positivo: Ainda nao vi resultado, Negativo: Muitas reagGes adversas, entre elas muita vermelhidao
e coceira pelo corpo, diarréia, dor de cabeca, dor de estdmago.
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06/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N3o é correto iniciar um tratamento para EM com medicamentos de classe baixa, se os mais eficazes
cuidador de paciente sdo de classes mais altas, e pra conseguir pelo SUS tem que apresentar surtos e sequelas, pra dai ter acesso.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera - fumarato de dimetila, Positivo: Nenhum, minha filha apresentou varios efeitos colaterais ,
Negativo: Flush cutaneo no rosto e bragos, constipagdo, dor de estébmago, ansiedade, aceleragao nos batimentos cardiacos
06/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Alta eficdcia
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque é um medicamento de alta eficacia e sou portadora da EM
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Melhora no meu tratamento , Negativo:

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma opgdo a mais para o tratamento da Esclerose Mdltipla.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: , Negativo:

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento melhora consideravelmente quadros de Esclerose Multipla, podendo ser um grande
aliado para os pacientes, impedindo a progressao e agravamento da doenca.

22 - Sim, como paciente, Qual: Kesimpta, Positivo e facilidades: Em comparagao com outros medicamentos, melhora consideravelmente a
recuperacdo apos os surtos, além de aumentar o intervalo entre eles. , Negativo e dificuldades: Valor elevado.

32 - Sim, como paciente, Qual: Gilenya e Tecfidera., Positivo: Reduc¢do dos sintomas dos surtos. , Negativo: Resultado ndo tdo positivo quanto
Kesimpta.

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ja existe a comprovacao cientifica necessaria que afirma que essa medicacédo é eficiente e eficaz no
tratamento da esclerose multipla, o que aumenta a esperanca de pacientes em ter uma qualidade de vida, mesmo diante de uma doencga
degenerativa.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Avonex, Positivo: Teve efeito temporario sobre a doenca , Negativo: Muitos efeitos colaterais e
perda de eficacia com o passar do tempo, o que levou a novos surtos da doenca e piora do quadro

06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer e natalizumabe , Positivo: , Negativo:
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06/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pela necessidade urgente de algumas pessoas e também pelo alto custo do medicamento, invidvel
pra maioria das pessoas.
22 - Ndo
32-Nao
06/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento de alta eficicia ,que ajudara a nds portadores de Esclerose multipla
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, Positivo: Nenhum , Negativo: Queda de cabelo
06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, EU TENHO ESCLEROSE MULTIPLA , APOIO O REMEDIO NO SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Fingolimode , Ocrevus, Positivo e facilidades: 2 foram pelo SUS, Ultimo tive entrar na justica , Negativo e
dificuldades: O OCREVUS tive entrar na justica ndo consigo pelo SUS
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Fingolimode, Ocrevus , Positivo: Pelo SUS tive que lutar, Negativo: A Luta pra conseguir
06/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, SERA MAIS UMA ALTERNATIVA PARA QUEM NAO SE ADAPTOU COM OS OUTROS MEDICAMENTOS JA
cuidador de paciente INCORPORADOS, TRAZENDO QUALIDADE DE VIDA PARA OS PACIENTES
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: FINGOLIMODE, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo de excelente eficacia que ajudard muitas pessoas com Esclerose multipla
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Cloridrato de fingolimode , Positivo: Melhora dos sintomas da EM, Negativo: Alteragao nos exames TGO e TGP
06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais op¢Ges de medicagbes o paciente tiver, mais chances ele terad de nado sofrer tanto com a
doenca.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon, Positivo: A auséncia de surtos, Negativo: As injegdes s3o aplicadas na barriga que fica toda vermelha
e roxa, coga e o cabelo cai.
06/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento de alta efic4cia

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe , Positivo: Sem novos surtos , Negativo:
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06/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de esclerose multipla diagnosticada a 12 anos e hoje estou andando com auxilio de
andador. Tenho 41 anos e estou nessa situa¢do e com essa medicamento tenho esperanca de melhorar minha salude e evitar que pessoas fiquem
na situagdo que estou agora.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrevus, Positivo: Doenga estabilizada. Mais eu quero voltar a andar normalmente. , Negativo:
07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que esse medicamento vai melhorar e muito a qualidade de vida das pessoas com esclerose
cuidador de paciente multipla. Dando uma chance delas terem uma vida com mais satde.
22 -Nao
32-Nao
07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu concordo em ser incorporado pelo sus a importancia de salvar vidas é seu principal objetivo...
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Natalizumabe, Cladribrina, metilprednisolona, Positivo: Cladribrina minha vida mudou com ela hoje tenho
uma vida normal , Negativo: Tecfidera a Natalizumabe 7 surtos seguidos por ndo me adaptar com essas medicagGes
07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Varios pacientes precisam da oportunidade de poder fazer um tratamento de alta eficacia, para
diminuir os riscos de progressao da doenca.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: Diminui¢do na progressdo da doenga, é uma certa remissao da doencga, Negativo: O virus JC
é algo negativo para quem faz o uso deste medicamento
07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Maior nimero de alternativas para o tratamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Apesar de caro, sabe-se o Ofatumumabe ‘tem efeitos colaterais menos agressivos que o Interferon, ,
Meu opinativo que remédio caro vs. remédio caro, deva ser retirado Rebif e incluido o Ofatumumabe.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif-44, Positivo: Nenhum, Negativo: Depressdo e sequelas motoras.
07/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nova terapia de tratamento. Via subcutanea. Facilita adesdo devido a eficdcia e seguranca.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual:, Positivo e facilidades: Melhora da qualidade de vida dos pacientes., Negativo e dificuldades: Dificuldade
para ter acesso devido ao prego.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon / glatiramer., Positivo: Controle da doenca., Negativo:
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07/04/2022

07/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento é fundamental no tratamento de pessoas adultas com esclerose multipla, porém
apresenta alto custo no mercado farmacéutico, incompativel com a realidade financeira da maioria dos brasileiros. Logo, é dever do governo
custear e oferecer através do SUS medicamentos como este.

22 -Nado
32-Nao
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, pg é um tratamento muito confidvel e tem 6timos resultados na Esclerose Multipla
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida e Natalizumabe, Positivo: Controle de novas lesGes e seguranga do tratamento, Negativo: acesso

07/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O JC Virus quando presente no corpo humano e quando em uso pelo paciente positivo de algumas
medicagdes imunossupressoras ou imunoreguladoras, como o Natalizumabe, pode fazer desenvolver uma doenga chamada LEMP que pode resultar
em problemas de locomocdo, cognitivos e até a morte.

22 -Nao
32-Nao

07/04/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os medicamentos avaliados tiveram superioridade na comparagdao com os medicamentos da
primeira linha para baixa atividade, com perfil de seguranga comparavel. ,

22 - Nao

32-Nao

07/04/2022

Profissional de saude

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

07/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medica¢do muito importante, de alfa eficacia e muitas vezes crucial pra certos pacientes.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri - Natalizumabe, Positivo: Melhora no tratamento , Negativo: Nenhum

07/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como portadora de EM, faco uso da minha medicagédo que é de alto custo liberada pelo SUS.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta Inteferona, Interferon, Fumarato de Dimetilo, , Positivo: Controle dos surtos da EM, Negativo: Efeitos colaterais
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07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta medicagdo é muito necessaria as pessoas que tém esclerose multipla, que dependem
exclusivamente do SUS para realizar o tratamento. Eu mesma vou trocar provavelmente de medica¢do devido a falha terapéutica com outro
remédio, e seria 6timo ter o ofatumumabe como opgao disponivel pelo SUS.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Furamato de dimetila e Natalizumabe., Positivo: Houve falha terapéutica no tratamento com interferon e
furamato de dimetila, e estou em andlise para possivel troca do natalizumabe também., Negativo: Efeitos colaterais com o furamato de dimetila
como dores de estdmago, choque anafilatico. Perda da eficacia do interferon, pois usei durante muito tempo. Muita prisdo de ventre e obstrucao
intestinal com o Natalizumabe.

07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A alta eficacia demonstrada e mais uma oportunidade de tratamento para pessoas com Esclerose
Multipla
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Fingolimode, Natalizumabe, Ocrevus., Positivo: Redugdo de surtos com a doenga, Negativo: Efeito adverso
com o Natalizumabe, falhas terapéuticas com Tecfidera e Fingolimode.

07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais op¢des de medicagdo melhor!!!

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumab , Positivo: Melhora nas fadiga, diminui¢do de surtos, equilibrio. , Negativo: Ndo tive pontos negativos.
07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 23 - Nio
32-Nao

07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas que apresentam necessidades pessoais irreversiveis precisam dessa medicagdo como
tratamento da salde e como possibilidade da preservagao da qualidade de vida e como opgdo de tentativa em ndo ser chegar a uma incapacidade
fisica e mental .

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode., Positivo: Melhora dos sintomas provenientes da doenca.., Negativo:
07/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A esclerose multipla é uma doenca crénica e degenerativa de pacientes mulheres e jovens

principalmente. Sendo assim é necessario tratamento de seguranga, facil aplicagao, eficaz que controle a doenca e faca que os pacientes tenham
qgualidade de vida e mantenha-se independente para suas atividades.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofatumumabe , Positivo e facilidades: Medicacado eficaz, facil auto aplicacdo, segura, efeitos colaterais
minimos e relacionados apenas a aplicagdo. Paciente com controle da doenga desmielizante clinica e radiologica. , Negativo e dificuldades: Nao vejo
pontos negativos comparado com demais medica¢des para esclerose multipla

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon, glatiramer, fumarato de dimetila, teriflunomida, natalizumabe, fingolimode, ocrelizumabe
Positivo: Controle da esclerose multipla tanto na clinica, sem surtos ou sem progressado da incapacidade com controle radiolégico associado e sem
novas lesdes desmielinizantes na ressonancia. , Negativo: Ndo vejo
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08/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ajudar muitas pessoas que ndo tem condi¢Ges de comprar .

cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:

08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés pacientes estamos buscando cada vez mais medicamentos que nos possibilita a sobreviver de
forma digna e humana. A EM é um diagndstico muito dificil de receber e o que nos da mais esperanca é saber que o SUS nos ajuda a enfrentar de
forma digna este diagndstico.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Gabapentina, Positivo: Até o presente momento nao tenho surtos, Negativo: Até o momento nenhum
08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento de alta eficacia, que pode ser mais uma opc¢do para EMRR pelo SUS.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe/Tysabri., Positivo: Controle da doenga., Negativo: Nenhum.

08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quaisquer novos tratamentos para Esclerose Multipla precisam ser inseridos no SUS devido a

multiplicidade de variagdes da doenga em cada individuo.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Consigo controlar a doenga evitando novos surtos , Negativo: Muitas dores e efeitos
colaterais no figado

08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera , Positivo: , Negativo:

08/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por se tratar de medicamento eficaz e superior a outros, por representar qualidade de vida para

muitos pacientes e por isso o valor torna-se irrelevante se comparado a vida das pessoas por tadoras de EM
22 -Nao

32-Nao
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08/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ofatumumabe foi submetido para primeira linha de tratamento, baixa atividade. Ofa teve
superioridade na comparagdo com os medicamentos da primeira linha para baixa atividade, com perfil de seguranga comparavel. Além disso
demonstrou eficacia e seguranca em pacientes naive (pop. em geral).

22 - Nao

32-Ndo
08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nés precisamos de mais opgdes de tratamento.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Tecfidera e natalizumabe., Positivo: , Negativo: Ndo houve queda boa surtos.
08/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essencial ao tratamento.

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

32-Ndo

08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma doenca degenerativa que se manifesta em diferentes niveis e de diversas maneiras, precisa

oferecer opgdes.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila e Natalizumabe, Positivo: Me permitem a possibilidade de ndo perder os movimentos e
controlar a progressdo da doenca. As opgbes para isso ndo nos podem ser negadas , Negativo:

08/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta medicagdo se mostrou eficiente ao tratamento da Esclerose Multipla
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon beta 1 a, Positivo: Ndo tenho surtos da esclerose multipla desde 2009, Negativo:

09/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo meio de tratamento é bem vinda.

22 - Nao
32.-Ndo

07/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Ndo

07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 -Nado

32-Nao
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07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante ser incorporado ao sus pois possibilita melhora e estabilidade na esclerose
multipla
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrevus, tecfidera e rebif 44, Positivo: , Negativo:
07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, recife 44, Positivo: , Negativo:
07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta medicacdo é usada para tratar Esclerose Multipla, e a doencga é progressiva. Toda e qualquer
medicac¢do deve ser disponibilizada para o tratamento de uma doenca tdo grave
22 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri, Positivo e facilidades: Controle da doenca, Negativo e dificuldades: Dificil acesso
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, figoliboide, tysabri, Positivo: Controle da doenca e redu¢do de surtos , Negativo: Nenhum
07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ajudar muita gente que precisa tomar o kesimpta,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
07/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Paciente tem direito a maior qualidade de vida,com um remédio de maior eficacia que ja existe
para impedir a progressao da doenga
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone,Rebif e Tecfidera, Positivo: Instabilidade dos surtos, Negativo: Efeitos Colaterais incomodos
07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS é o sistema de saude publica que tem como objetivo melhorar a vida das pessoas que
cuidador de paciente necessitam de procedimentos, medicamentos, portanto deve ter esse medicamento importantissimo para o bem estar das pessoas que possuem
essa doenga.
22 - Nao
32-Nao
07/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Considerando que os diversos medicamentos ja disponibilizados pelo SUS podem apresentar falhas

cuidador de paciente

terapéuticas entendo que seria muito importante acrescentar esse remédio para possibilitar um tratamento mais efetivo da doenca.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: acetato de glatiramer, Positivo: ainda ndo consegui avaliar os resultados do medicamento porque seu
uso comegou recentemente, cerca de 4 meses., Negativo:
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11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para possibilitar tratamento de alta eficicia para pacientes que ndo podem arcar com os elevados

cuidador de paciente valores dos medicamentos.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidéra (fumarato de dimetila), Positivo: Tecfidéra (fumarato de dimetila). Houve leve estabilizacdo
da doenga., Negativo: Tecfidéra (fumarato de dimetila). Ndo produziu o resultado esperado, ou seja a contengdo efetiva da doenga.

11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento essencial para o tratamento da Esclerose Mdiltipla. Sou portador da EM e estou
totalmente invalido devido a falta de medicamentos adequado para o meu tratamento. nao posso trabalhar e dependo de ajuda.

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia, Interferon Beta, Acetato de Glatirdramer, Natalizumabe e Fingolimode., Positivo: Reverteram o quadro
no inicio e depois passaram a retardar o avango da doenga., Negativo: Sintomas de gripe, queda de cabelo e problemas na pele.

11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A cada falha do medicamento, as chances de sequelas e incapacidades sdo grandes. Visto que o
acumulo de lesGes e surtos é que prejudicam a pessoa com EM. Estudo de especialistas provam, por graficos e dados concretos, que comegar com
medicamentos de altas eficacia diminuem a chance de incapacidade.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila., Positivo: A possibilidade de ter um tratamento, embora pouco eficaz, de pelo menos existir.,
Negativo: Poucas opgdes de alta eficacia.

24/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ndo existe nenhuma terapia ANTICD 20, disponivel no PCDT para Esclerose Multipla, conforme
relatério do Conitec a terapia ofatunumabe foi altamente eficaz e segura e pode beneficiar diversos pacientes que sofrem com uma doencga
incapacitante e com terapias que oneram a Unido e possuem baixa eficacia,

22 - Ndo
32-Nao
24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
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24/04/2022

24/04/2022

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ira beneficiar pacientes que sofrem com uma doenga com potencial incapacitante em plena idade
produtiva. Como as manifestacdes clinicas sdo muito individuais e a resposta aos tratamentos muito particulares, todas as op¢Ges disponiveis,
seguras d eficazes devem estar disponiveis a esses pacientes.

22 - Nao
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Cladribina, Positivo: Facilidade posolégica, bom perfil de seguranga , Negativo:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas tem a doencga e ndo tem condi¢Ges financeiras para ter acesso aos medicamentos e
fazer o tratamento.

22 - Nado

32 -Nao

24/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com medica¢des mais eficazes ,maiores chances de minimiza¢do das incapacidades dos pacientes
com esclerose multipla

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: , Negativo: Efeitos colaterais como nduseas e vomitos

24/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

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

25/04/2022

Interessado no tema

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

32-Nao

25/04/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A Poliana uma amiga minha de infancia que descobriu a doenga durante a pandemia
22 -Nado

32-Nao

25/04/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ofatumumabe tem demonstrado ser medicamento de alta eficicia e seguro no tratamento da
esclerose multipla, com relagdo custo-efetividade superior a betainterferonas, teriflunomida, fumarato de dimetila, fingolimode, natalizumabe,
ocrelizumabe e cladribina.

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina, betainterferona 1a, betainterferona 1b, glatiramer, teriflunomida, fumarato de dimetila,
fingolimode, natalizumabe, ocrelizumabe, alentuzumabe, cladribina, mitoxantrona, ciclofosfamida, imunoglobulina humana IV, metilpdrednisolona,
plasmaférese, terapia celular, Positivo: Controle razoavel p/ formas pouco agressivas da EM ¢/ medicamentos de poténcia intermedidria (fumarato
de dimetila, fingolimode), 6timo controle ¢/ natalizumabe, ocrelizumabe, alentuzumabe e cladribina, ¢/ pacientes evoluindo sem surtos e sem ou
pouca progressdo, Negativo: "Pouco controle da EM ¢/ medicamentos de baixa eficicia (azatioprina, betainterferonas, glatiramer, teriflunomida),
com eventos ""flu-like"" ¢/ betainterferonas e lipodistrofia ¢/ glatirdmer, infeccdes como herpes-zdster ¢/ fingolimode, natalizumabe e
alentuzumabe"
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25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que devemos incentivar cada vez mais a evoluc¢do no setor de saude e, ao contribuir com o
nosso ponto de vista, conseguimos dar um retorno para os 6rgaos publicos para que saibam das necessidades da populacgdo.
22 - Ndo
32-Nao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ofatumumabe é um medicamento super eficaz e de facil aplicagdo e serd muito importante sua
cuidador de paciente incorporagdo no SUS para os portadores de EM
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera e natalizumabe, Positivo: Tecfidera facil uso, natalizumabe alta eficacia, Negativo: Tecfidera
falha na medicacao e muitos efeitos colaterias. natalizumabe dificil acesso e poucos lugares para infusao
09/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Melhora de sintomas, Negativo: Por enquanto nenhum
09/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Toda medicagdo deve ser oportunizada para todos. Isto é a saude das pessoas, da humanizagdo da
cuidador de paciente saude, sempre que algo for est&#xdada, , planejada, aprovada e ser segura, os esforcos para chegar a quem precisa ndo devem ser medidos ou
contabilizados. a vida ndo tem prego.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: O Positivo é saber que estamos tomando uma medicagdo, Mesmo
com Tecnologia ultrapassada, mesmo com baixa eficacia, isto nos trds uma paz, nos tras esperanca, fé que tudo vai melhorar. Imagine com um uma
nova medicagdo e de alta eficacia. Todos sairiam ganhando., Negativo: Que temos no Brasil muita demora, um atraso significativo. Nés fizemos
reunido, consultas, para depois de 03 anos quando chegar outras medica¢des aprovar. O Relatério deixa claro que o medicamento é bom, mas a
questdo financeira esta assumindo o papel fundamental, ao invés da salde, da vida.
09/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou pessoa com Esclerose Multipla é sei da importancia da incorporagao desss medicamento no SUS
para termos mais opgdes de tratamento
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, fingolimode e natalizumabe, Positivo: Sou pessoa com Esclerose Multipla e a utilizagdo desses
medicamentos ajudam no controle da doenga , Negativo: Intolerancia ao medicamento e falha terapéutica
09/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: , Negativo:
09/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Creio que todos devem ter a oportunidade dos tratamentos mais modernos e eficientes

22 -Nao
32-Nao
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09/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que precisamos de um nimero maior de remédios a disposicdo dos médicos para o
tratamento de doengas como a EM.
22 - Ndo
32-Nao
09/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos medicamentos que vem para melhorar a vida dos pacientes tém que ser disponibilizados
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: , Negativo:
09/04/2022 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: Copaxone, Positivo: , Negativo:
09/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O remédio de alta eficacia faz parte da luta didria de inumeras pessoas, as quais podem ter um pouco
mais de qualidade de vida, por ndo sofrer com surtos da doenca auto imune que, infelizmente, ndo tem cura.
22 - Ndo
32-Nao
09/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Alta efetividade 98% de controle sobre as lesGes, 90% de surtos,
cuidador de paciente 23 - Nio
32-Nao
09/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é mais uma op¢do de medicagcdo para tratamento para portadores de esclerose multipla e tambem
para outras doengas, e serd uma medicagao inovadora para melhoria dos pacientes.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: natalizumabe, Positivo: melhoria, com codigoes e sequelas decorrente de surto, e consequentemente evitando
surto., Negativo: nenhum
09/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Fingolimode, Positivo: Grande reducdo de surtos da doencga , Negativo:
09/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou Paciente de Esclerose Muiltipla

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: Muita melhora e a doenca estabilizou, Negativo: Nenhum
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09/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicac¢do de alta eficacia para paciente que doencas cronicas! Necessario para garantir a qualidade
de vida de milhares de pessoas.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe., Positivo: Estou com pouco tempo de uso. , Negativo:

09/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

32 -Ndo

09/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ele ajudard muitas pessoas que hoje ndo podem ter acesso a ele a terem qualidade de vida e melhor
saude.

09/04/2022

Paciente

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

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

09/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

32-Ndo

09/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Remédio de Alta Eficacia no controle da doenca, o cidadao deve ter direito ao acesso.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: Ainda ndo usei tempo suficiente pra saber, Negativo: Ainda ndo usei tempo suficiente pra
saber

09/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente de Esclerose Multipla, é importante ter um leque maior de possibilidades de
tratamentos disponibilizados pelo SUS.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Fingolimode, Natalizumabe, Positivo: Desde o inicio do tratamento, os medicamentos tem evitado surtos mais
graves. Ao longo de 10 anos, apesar de eventuais aparecimentos de novas lesdes, os sintomas foram quase imperceptiveis., Negativo: Com o Rebif,

havia desconforto com a aplicagdo que causava hematoma e deixava edema, além de sintomas como gripe., Com o Fingolimode a qualidade de vida
aumentou bastante, pois o tratamento era via oral, contudo, tinha bastante alteracdo dos triglicérides.,

09/04/2022

Interessado no tema

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

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

Pagina 26 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Remédio da esquerdo multipla
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sim , Positivo e facilidades: Sim, Negativo e dificuldades: Bom

32-Nado

10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Copaxone e Fingolimode., Positivo: Auséncia de novos surtos e controle da doenga., Negativo:

10/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo remédio que contribui para uma melhor qualidade de vida para o portador de EM deve ser
considerado
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Estou no inicio, ndo tenho parametro para avaliar, Negativo: Ainda estou no inicio
nado tenho parametro s para avaliar

10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporacdo de novas tecnologias para tratamento no SUS, visto que auxilia
na qualidade de vida dos pacientes, controle da doencga e principalmente evita a judicializagdo por medicagdes de maior eficacia quando nao
disponiveis para tipos mais agressivos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Natalizumabe, Positivo e facilidades: O Ofatumumabe é uma medicacdo injetdvel que seria alternativa a
quem possui o virus JC positivo e economicamente mais vidvel do que o Ocrevus, com alta eficicia, sendo muito importante como alternativa aos
pacientes de esclerose multipla altamente ativa., Negativo e dificuldades: Ndo ha dificuldades apresentadas pelo medicamento, ha efeitos no local
da injecdo, assim como as demais medicagdes injetaveis.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Natalizumabe., Positivo: Alternativa aos pacientes que utilizam/utilizaram Natalizumabe e possuem virus
JC positivo ou falha terapéutica, medicagao de alta eficacia e sem necessidade de infusdo hospitalar para aplicagdo da medicagdo, custo mais baixo
que medicacdo similar. , Negativo: Ndo ha desvantagens a sua incorporacao.

10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhorar a chamce d vida dos pacientes
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho esclerose multipla e gostaria de que a medicacgdo fosse incorporada
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Utilizo Tecfidera, e ja utilizei fingolimode e avonex, Positivo: Muito bom, Negativo: Nenhum

10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento recomendado por uma equipe que estuda melhorias para tratar uma

determinada doenga sdo sempre bem vindos para a sua populagdo.

22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Fumarato de dimetila, Positivo e facilidades: melhoria didria, Negativo e dificuldades: algumas efeitos de
reacao adversas porém tinha conhecimento e reconhecia os beneficios do mesmo.

32-Ndo
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10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera mais uma opgao para nds, pacientes. Que muitas vezes precisamos trocar medigao por falha
medicamentosa.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, fumarato de dimetilo e natalizumabe, Positivo: Apenas no natalizumabe. Sem reacdo do
medicamento., Negativo: Acetato de glatiramer - falha medicamentosa, Fumarato de dimetilo - passei muito mal com sua reagdo, Natalizumabe-
sem reacao porém, futuramente pode me fazer muito mal.

10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario a inclusdo do medicamento Ocrelizumabe no SUS, para o tratamento da EM Priméria

cuidador de paciente Progressiva, pois é o Unico medicamento existente no momento para o tratamento desse tipo de esclerose. O medicamento em questdo é util para

controlar a progressdo da EM Primdria Progressiva.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Teriflunomida 14 mg, Positivo: Nenhuma até o momento. ( 11 meses em uso)., Negativo: Ndo teve
melhoras esperadas, a Esclerose Multipla s6 estd em progressao.

10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos pacientes DEPENDE de tratamentos como esse para terem uma vida ativa e digna.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Poucos efeitos colaterais, uma vez por més apenas, Negativo: queda de cabelo

10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 2 _N3o

32-Nao

10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como somos portadores de Esclerose Multipla quanto mais op¢des de medicamentos melhor.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode e o beta-interferona 1a, Positivo: Ndo tive surtos até o momento., Negativo: Dificuldade somente com a
logistica da farmacia.

10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes de esclerose multipla terdo uma variedade maior de opgéo de tratamento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: , Negativo:

10/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nado

32 -Nao
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10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no Sus, pois € um medicamento de alta eficicia que ajudara muito quem
cuidador de paciente necessita do sus, sera mais um medicamento para controle dessa doenca, ja que ainda sdo poucos os medicamentos fornecidos pelo sus.
22 - Ndo
32-Nao
10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um remédio de alta eficécia onde o publico com esclerose multipla necessita de ajuda do sistema
Unico de saude, assim como eu necessito da ajuda do SUS., Varias pessoas nao tem condi¢des de um tratamento melhor para controle da evolugdo
da doenga.
22 - Ndo
32 - Nado
10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Excelentes resultados e baixo custo financeiro.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona 1a e Natalizumabe, Positivo: Controle parcial da evolugdo da Esclerose Multipla RR,
Negativo:
10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que todos os portadores de Esclerose Multipla merecem um tratamento de alta eficacia. Tendo
a possibilidade de ser tratado no SUS. Sou muito a favor da inclusdo desse medicamento.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ja tomei Betainterferona 44mg, Fingolimode 5mg., Positivo: Os medicamentos auxiliaram na minha doenc¢a aonde
evitaram surtos que podem afetar a minha saude., Negativo: A falta do medicamento causou surtos e lesdes aonde tive que internar e fazer
fisioterapias.
10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho de extrema importancia que esse medicamento seja incorporado ao SUS. Quanto mais

medicamentos tivermos melhor qualidade de vida nos portadores de Esclerose Multipla teremos.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Interferon, Recife 44 Fingolimoide e agora fago uso de Natalizumabe., Positivo: Com uso destes
medicamentos consegui controlar minha doenca e ter mais qualidade de vida., Negativo: Nenhum
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10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado sim no Sus, muitas pessoas sofrem com Esclerose Multipla. O
cuidador de paciente tratamento é dificil, com muitas medicacGes e por tais razGes é necessario ter acesso ao remédio quando precisar, evitando frustracées de quem
estd fazendo tratamento e dando continuidade ao mesmo.
22 - Nao
32-Nao
10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser um medicamento de alta eficacia acredito que vd ajudar pacientes que tiveram falhas com os
demais medicamentos disponiveis no SUS.
22 -Nao
32-Nao
10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante q pacientes tenham acesso ao maior nimero de tratamentos possiveis para a melhora
da qualidade de vida de quem tem esclerose multipla.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: COPAXOBE E TECFIDERA, Positivo: Controle da doenga por 9 anos- copaxone, Em uso do tecfidera a 2 semanas
apenas- facilidade p ser oral, Negativo: Dores locais na hora da aplica¢do, afundamento na pele pela queima de gordura.
10/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente, acredito que seja bem vidvel mais uma opgao de tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tenho experiéncia com Natalizumabe , Positivo: Controle dos surtos., Negativo: Até o momento nenhum.
10/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como mae de uma portadora de EM, acredito que é de extrema e urgente importancia a
cuidador de paciente implantagao de medicagdes com alta eficacia no SUS. Muitos portadores ndo possuem condigcdes financeiras para arcar o tratamento, que é
indispensavel para a melhora e maior qualidade de vida de todos.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Protocolo Coimbra, fingolimode, que teve falha terapéutica, aguardando nova medicagao
para continuidade do tratamento (Kesimpta ou Ocrevus)., Positivo: Protocolo Coimbra, teve boas respostas, mas o tratamento teve que dar
continuidade com medicagdes convencionais devido a falha terapéutica. Fingolimode, medicagao excelente, de facil acesso pelo SUS, bons
resultados, mas novamente com falha terapéutica., , Negativo: Falhas terapéuticas e surtos recorrentes.
11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos de alta eficacia devem ser incorporados no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Ndo ocorréncia de surtos da EM, Negativo:
11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente diagndstica com EM e sei o gnto é importante essa incorporagao

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Melhor qualidade de vida, Negativo:
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11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Devido ao alto prego e dada a eficiéncia apresentada pelo medicamento, este pode ser de vital importancia para
diversos pacientes com EM tanto pelo fator econdmico quanto pela preservacdo da qualidade de vida e melhor contingenciamento da doenca.,
Positivo e facilidades: O seu alto indice de controle dos surtos e também a grande diminuigao das debilidades que causam o maior desgaste para
paciente de EM, Negativo e dificuldades: nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Diminui¢do das recidivas e dos principais sintomas de EM, Negativo: Diminui¢do da qualidade de
vida e aplicagdo muito dolorosa, fora o fato do medicamento limitar viagens pois precisa ser mantido em geladeira e ter diversas especificidades de
conservagao.

11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, com a inclusdo de novos medicamentos para a esclerose multipla os esclerosados tem mais
acessibilidade e melhor tratamento para suas doengas, assim como eu, nao sdao todos que tem a condi¢do financeira em ter planos para ter um
tratamento digno da doenca.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: eu fago o uso do tecfidera (fumarato de dimetila), Positivo: desdo comego do traamento fago o uso do tecfidera, e
apds comegar meu tratamento, ndo tive mais surtos., Negativo: ele me da muita vermelhiddo pelo rosto e pescoco e isso acaba atrapalhando no
meu trabalho, devido que trabalho com atendimento ao publico.

11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N&s, portadores de Esclerose Multipla, queremos estar sempre ativos e contribuindo com a
sociedade, com esse tratamento isso se torna mais real.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe (Tisabry), Positivo: Ndo tive mais surtos, Negativo: Depressdo e dor de cabega

11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Nao sinto efeitos colaterais, facil de usar., Negativo: Nao teve pontos negativo

11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho importante da disponibilizacdo de novos medicamentos de alta eficacia para o tratamento da
doenga.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e Copaxone, Positivo: controle da ocorréncia de surto, Negativo: Falha terapéutica

11/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Néao

11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante que todos os pacientes portadores de Esclerose Multipla tenham acesso aos

medicametos, principalmente os mais novos e eficazes contra a doenga.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif - betainterferona 1a, Positivo: Impedimento do avanco da doenca, Negativo:
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11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas com esclerose querem ser ativas e esse remédio é melhor para elas! Por favor tem que
cuidador de paciente ser liberado
22 - Ndo
32-Nao
11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os tratamentos para a esclerose multipla sdo poucos e de alto custo.
cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual: Ocrevus, Positivo e facilidades: Tive que recorrer ao plano de salde que ndo ird custear o valor total da medicacédo, ,
Negativo e dificuldades: Alto custo da medicacdo
32-Ndo
11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pessoas com esclerose ficar mais ativas e ajudar as pessoas.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portador de Esclerose Multipla e sei da necessidade do maior nimero de medicamentos eficazes
a disposi¢do dos nossos médicos que lutam com essa patologia tao dificil.
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Natalizumab e Ocrelizumab, Positivo e facilidades: Eliminagdo de surtos., Negativo e dificuldades:
Nenhuma
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone para pulsoterapia , Positivo: Reversio de inflamagdes/ surtos., Negativo: Osteoporose
11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com certeza deve ser incluido no sus, existem poucos medicamentos e esse vai ajudar muitos
cuidador de paciente pacientes com a doeng¢a. Quanto mais medicamentos melhor.
22 - Nao
32-Nao
11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de mais remedios no auxilio dessa doenga que acomete tantas pessoas, inclusive meu
cuidador de paciente filho que aguarda atendimento no sus. Mais um remédio sera uma vitdria nessa luta, com certeza deve ser incorporado no sus.
22 -Nao
32-Nao
11/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no sus pois € um remédio eficaz no controle da doenga. Quanto mais remédios
cuidador de paciente melhor para tratar tantas pessoas doentes que necessitam do sus por ndo ter convénio médico. Sera uma vitdria a inclusdo desse remédio.
22 - Ndo
32-Nao
11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais opgdes de tratamento tivermos pelo SUS melhor.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Faco uso de Tecfidera (fumarato de dimetila) , Positivo: Tive grande melhora e estabilidade na doenca., Negativo:
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11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Somente quem precisa sabe na pele o quanto é dificil precisar de um remédio e ndo ter acesso a ele,
6timo medicamento para o tratamento

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Fumarato de Dimetila, Positivo: Melhora em alguns sintomas, Negativo: Falta do medicamento no SUS

11/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Assegurar o acesso a populagdo com EM o medicamento de qualidade.
22 -Nao

32-Ndo

12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O que serd de quem precisa deste remédio para nao ficar debilitado ?! Pelo amor de Deus, deem
mais essa chance de vida para os portadde EM!!

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: ACETATO DE GLATIRAMER, FINGOLIMODE, Positivo: Pausa em novos surtos, , Negativo: Glatiramer -- reagdo cutanea

12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma possibilidade de tratamento para Esclerose Multipla necessario
22 - Sim, como paciente, Qual: Ofatumumabe, Positivo e facilidades: A possibilidade de controle da evolucédo da patologia , Negativo e dificuldades:
A falta dessa medicagao no SUS

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferons, fingolimode, Natalizumabe ocrelizumabe, Positivo: Manteve estabilizada por um periodo, Negativo:
Necessidade de outra medicagdo

12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho necessario a incorpora¢do do medicamento OFATUMUMABE, para tratamento da Esclerose
Multipla Recorrente, para que os pacientes tenham uma opgdo a mais no tratamento dessa doenga que nao ha cura, porém com a disponibilizacdo
desse medicamento pelo SUS, melhora a qualidade de vida do paciente.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon e Fingolimode., Positivo: Uma diminuicdo nos surtos e sintomas, e uma melhora na qualidade de vida.,
Negativo: Os resultados negativos sao como de todo medicamento de uso continuo.

12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporacédo do Ofatumumabe é de fundamental relevancia para a satde de diversos pacientes
que ja convivem com esclerose multipla, por se tratar de um medicamento seguro e de alta eficacia, além de ser uma nova opgao terapéutica para
aqueles que, porventura, vierem a ter o diagndstico de EM.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila., Positivo: Desde o inicio do tratamento ndo tive mais surtos da doenga., Negativo: Nenhum.

12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou a favor da incorporagdo do medicamento no SUS visto que ha pacientes que ndo possuem mais
opcoes de tratamento pelo SUS por falha terapéutica, problemas com outras medicag¢des, outras comorbidades e problemas.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone (Acetato de glatiramer), Gylenia (Fingolimode), Tecfidera (Fumarato de Dimetila), Imuran (Azatioprina),

Positivo: , Negativo: Organismo ndo suportou o tratamento com as medica¢des Copaxone (Acetato de glatiramer), Gylenia (Fingolimode), Tecfidera
(Fumarato de Dimetila), Imuran (Azatioprina), sendo a ultimo evoluindo para Hepatite Medicamentosa Fulminante (Grave).
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12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicacdo de alta linha para quem tem Esclerose Multipla em niveis médios e altos de atividade.

Com certeza terd uma eficacia alta na saude dos pacientes. O investimento vale o resultado que traz,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Tecidera (fumarato de dimetila), Positivo: Minha salde estd mais estdvel., Negativo: Manchas vermelhas pela pele e
qgueda de cabelo no inicio do tratamento.

12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho essa incorpora¢do muito importante para nds, pacientes que tem esclerose multipla. E mais
uma opg¢ao de medicamento que pode contribuir para a nossa qualidade de vida.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Beta interferon 1A, Fingolimode, Natalizumabe., Positivo: Natalizumabe, conseguiu estacionar a doenga. Mas
infelizmente, terei que mudar de medicagdo por ser positiva no virus JC., Negativo: Com o beta interferon, o remédio atacava meu figado.
Fingolimode me deu alergia na pele.

12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, natalizumabe, Cladribina e ocrelizumabe., Positivo: , Negativo: Hd muita dificuldade de acesso
ao tratamento para esclerose multipla no ambito do SUS. Principalmente para as caracterizadas como altamente ativa, a grande maioria dos
medicamentos nao sdo oferecidos pelo SUS.

12/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tendo em vista que, em varios pacientes, a medica¢do disponivel no SUS ndo é eficaz, torna-se
imprescindivel a disponibilidade de um medicamento com maior eficacia como Unica alternativa de tratamento para aqueles que ndo possuem mais
opcao.

22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Natalizumabe, tecfidera, Positivo: Sdo boas op¢des para tratamentos iniciais, Negativo: Sdo
medicamentos que para muitos pacientes ndo funcionam, demonstrando que é necessaria a incorporagao de novos medicamentos mais eficazes

12/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhor disponibilidade de medicamentos aos pacientes.

cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe, Positivo: Controle da doenga permitindo uma boa qualidade de vida, Negativo:
Nenhum

12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhor atendimento aos paciente diagnosticados com Esclerose Multipla
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe., Positivo: Controle da doenga e melhor qualidade de vida., Negativo: Nenhum.

12/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Avonex, Copaxone, Tecfidera, Positivo: Paciente com menos surtos, Negativo: Sintomas gripais do
Avonex, marcas na pele do Copaxone.
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12/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A esclerose multipla é uma doenga que ainda ndo tem cura por isso todo medicamento que nao
estraga qualidade de vida tem que ser adicionado ao Sistema Unico de Satde
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, Positivo: Tomo esse medicamento ha cinco anos e nunca mais tive um surto da doenga e nem progressao
da mesma, Negativo: Os efeitos colaterais sdo bem forte mais vale mais a pena sentir os efeitos colaterais do que ter problemas pertinentes a
doenca t6 esperando até agora

13/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A esclerose multipla é uma doenga muito individual entdo qualquer novo medicamento é de suma
importancia, ele pode ser a garantia de uma qualidade de vida melhor pra um paciente que ja tentou outros meios .
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, fingolimode e Natalizumabe , Positivo: Estabilidade na progressdao da doenga , Negativo: Tive falha terapéutica
com as primeiras medicagdes

13/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Cada nova medicac¢do deve ser incorporada ao sus, para que possa proporcionar cada vez mais
qualidade de vida dos pacientes. Pois essa doenga acaba com a qualidade de vida dos pacientes.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: tecfidera, Positivo: melhora como um todo nos sintomas, porém ainda com sintomas, Negativo: efeitos colaterais.

13/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tysabre, Positivo e facilidades: Otimo, Negativo e dificuldades: Nenhum

32-Nao

13/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N&s portadores de ESCLEROSE MULTIPLA TEMOS QUE TER MEDICAMENTOS DE PRIMEIRA LINHA
ACESSIVEIS, QUE, E O OFATUMUMABE E UM DOS QUE PODEM NOS AJUDAR NA FALTA DE OUTROS MEDICAMENTOS, TENDO EM VISTA QUE O
FORNECIMENTO DE MEDICAMENTOS SEMPRE CAUSAM SURTOS E ACABAM TENDO FALHA TERAPEUTICA,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: SOMENTE A TERIFLUNOMIDA, Positivo: HA 3 ANOS FACO USO DA TERIFLUNOMIDA, E NAO TENHO SURTOS.,
Negativo: ATE O PRESENTE MOMENTO, NENHUM. A TERIFLUNOMIDA E UM OTIMO REMEDIO

13/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: sem novos surtos, Negativo:
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13/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Ofatumumabe é medicamento de alta eficicia e bastante seguro para o tratamento da Esclerose
Multipla Remitente Recorrente Ativa, de acordo com estudos ASCLEPIOS | e Il e estudo pds hoc
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saide, Qual: INTERFERONS BETA 1A IM e SC, INTERFERONA BETA 1 B SC, ACETATO DE GLATIRAMER SC,
TERIFLUNMIDA VO, FUMARATO DE DIMETILA VO, FINGOLIMODE VO, NATALIZUMABE (NTZ) EV, ALENTUZUMABE (ALTZ) EV, OCRELIZUMABE (OCRE.)
EV e CLADRIBINA (CLADR.) VO, Positivo: INTERFERONS BETA 1A IM e SC, INTERFERONA BETA 1 B SC, ACETATO DE GLATIRAMER SC, TERIFLUNOMIDA
VO, FUMARATO DE DIMETILA VO: utilizados para pacientes com Esclerose Multipla sem sinais de alta atividade, e NTZ, ALTZ, OCRE., e CLADR. para
Esclerose Multipla com sinais de alta atividade, Negativo: INTERFERONS BETA 1A IM e SC, INTERFERONA BETA 1 B SC: baixa eficacia e muito eventos
adversos, ACETATO DE GLATIRAMER SC: baixa eficicia, TERIFLUNOMIDA VO, FUMARATO DE DIMETILA: moderada eficacia e eventos adversos
frequentes, NTZ/ ALTZ, alta eficacia mas com possiveis eventos adversos mais graves

13/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos modificadores do curso natural da EM s3o poucos. Considerando g no BR a jornada é
de aproximada/e 2 anos p/ diagndstico, qto + tecnologias estiveres disponiveis p/ g o médico possa escolher a melhor opgdo terapeutica, levando
em conta o estdgio da doencga, melhor para o paciente.
22 - Ndo
32-Nao

13/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um absurdo negarmos um tratamento adequedo modificador do curso da doenca devido aos

cuidador de paciente custos. Precisamos pensar o que evitaremos de custos futuros ao SUS. Precisamos também lembrar que o Estado tem a obrigacdo de oferecer

condi¢bes adequadas de saude a qualquer cidaddo de acordo com alegislacao.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe, Teriflunomida, Interferom, Copaxone., Positivo: Melhoria da qualidade de vida,
modificacdo do curso da doenga., Negativo: Nenhum, somente a disponibilidade no SUS que deixa a desejar (Falta de medicamento).

13/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario o investimento em novo mericamentos para o tratamento da doenca.

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

13/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser um medicamento de alta eficacia deve ser incorporado ao SUS, para que dé maior qualidade
de vida e saude aos portadores de esclerose multipla.
22 - Sim, como paciente, Qual: Alentuzumabe e natalizumabe., Positivo e facilidades: Maior qualidade de vida e saude. , Negativo e dificuldades:
Nenhum.
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, copaxone, etc., Positivo: Controle temporario da doenca. , Negativo: Falha terapéutica com o passar do
tempo.

13/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo de alta eficdcia para pacientes com esclerose multipla e com perfil de efeitos adversos

superior a todas as outras medicagdes de alta eficacia ja conhecidas.
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: interferon, glatiramer, fumarato de dimetila, fingolimode, natalizumabe, Positivo: perfil de efeitos
adversos relativamente aceitavel para as medicacoes orais, Negativo: baixa eficacia (exceto natalizumabe), porém risco de LEMP com natalizumabe
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13/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

14/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

14/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E dificil receber o diagndstico de uma doenca que n3o tem cura e, dentre tantas dificuldades, o
paciente ainda tem a preocupacdo se conseguira ter acesso ao melhor tratamento para o seu caso. Por uma questao humanitdria, o ofatumumabe
deve ser incorporado ao SUS como mais uma opgdo de tratamento
22 - Nao
32-Nao

14/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medica¢do importante para tratamento de EM
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Controle de doencga autoimune, Negativo:

15/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pois todos os brasileiros devem ter acesso a remédios
22 - Nao
32-Nado

15/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se é algo que pode contribuir com a satde do paciente que tem Esclerose Multipla, deve-se
incorporar ao Sus.
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxon e atualmente Tecfidera., Positivo e facilidades: Estabilidade nos sintomas, Negativo e dificuldades: As
reacdes adversas e qd falta no Sus, que ai interrompe o uso, e qd volta fica maior as rea¢des
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Tecfidera, Positivo: Estabilidade, Negativo: ReagGes adversas

15/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento precisa ser incorporado ao sus, porque os pacientes de esclerose multipla

cuidador de paciente precisam de mais opgdes de medicamentos de alta eficicia

22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe, tecfidera e avonex, Positivo: Somente o natalizumabe evitou que novos surtos
acontecessem , Negativo: Avonex e tecfidera sdo remédios de baixa eficacia e ndo evitaram novos surtos

15/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para um portador de esclerose multipla quanto mais medicamentos disponiveis pelo SUS melhor!

22 -Nao

32-Ndo
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15/04/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma doenga que pode ser controlada deve ter seu tratamento de facil acesso a populagao brasileira.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon, natalizumabe, fingolimode, Positivo: Controle da doenga , Negativo: Dificuldade de acesso ao
tratamento

15/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nem todo mundo tem condigdes de manter esse medicamento
22 -Nao

32-Ndo

15/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como uma doenga que evolui os pacientes precisam de medicamentos que tb evoluam junto com a
doenca e que realmente barrem novas lesGes. E importante que esses medicamentos estejam disponiveis para melhor qualidade de vida do
paciente evitando internagdes ou mais medicamentos para outras doengas.

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: "Copaxone e tecfidera. Além da ""bomba"" de corticoide.", Positivo: O copaxone foi utilizado por
pouco tempo pois ndo barrou o aparecimento de novas lesGes. O tecfidera, até o momento, ndo apareceu novas lesdes mas deixa as outras ativas.,
Negativo: Os efeitos colaterais sdo desconfortaveis

15/04/2022

15/04/2022

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho EM e gostaria que fosse incorporado a medicagdo , para melhor tratamento a nds pacientes
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Positivo: Pra mim estd sendo excelente, Negativo: Atraso na medicagdo

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualidaded e vida para pacientes com necessidade da medicacdo

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera , Positivo: Seguranca, qualidade de vida e controle da doenga , Negativo:

15/04/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E DE GRANDE IMPORTANCIA QUE TENHA MAIS OPCOES DE MEDICAGAO PARA PESSOAS COM
ESCLEROSE MULTIPLA,

22 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, TECFIDERA..., Positivo e facilidades: ESTABILIDADE NA PROGRESSAO DA DOENCA., Negativo e dificuldades:
NENHUM ATE O MOMENTO,

32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, TECFIDERA..., Positivo: Estabilidade na progressao da doencga, Negativo: Nenhum até o momento

15/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento novo é uma esperanga para um paciente que precisa de tratamento.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Fingolimode , Positivo: Me ajudou muito no percurso da doenca até aqui., Negativo:
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15/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que a incorporagdo do remédio pode promover uma melhora na qualidade das pessoas que
tem esclerose multipla.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Positivo: Levo uma vida sauddvel, Negativo:

15/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Nao

15/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, acho que deve ser autorizado
22 - Sim, como paciente, Qual: fingolimode, Positivo e facilidades: redugao de sintomas, Negativo e dificuldades: poucas opgdes para alguns casos
32 - Sim, como paciente, Qual: natalizumabe, Positivo: reducdo de sintomas, Negativo: nenhum

15/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A cobertura do SUS deve ser o mais ampla possivel

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

15/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extremamente necessario a inclusdo da medicacdo ao SUS
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimod / Natalizumabe, Positivo: Muitos beneficios , Negativo:

15/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: , Negativo:

16/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: Controle da EM, Negativo:

16/04/2022 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: Muita burocracia e peti¢des judiciais.

32-Nao

16/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O estado deve garantir a saude de todos, ndo deveria ser necessario um processo para conseguir

cuidador de paciente

uma medicacdo de graga.
22 - Nao
32-Néao
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16/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos direito a saude.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Protocolo Coimbra., Vitamina D que o SUS também deveria distribuir, como em outros paises. , Positivo: Nunca mais
tive surto da esclerose multipla. 3 anos fazendo o tratamento e sem efeitos colaterais. , Negativo:
16/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Porque os custos dos medicamentos sdo caros, e nossos impostos sdo pagos para que sejam retornar
cuidador de paciente a populagdo.
2-Nao
32-Ndo
16/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A esclerose multipla atinge pessoas jovens na faixa dos 18-30 anos, , podendo causar sequelas
incapacitantes permanentes, sendo necessario opgdes terapéuticas adequadas ao nivel de gravidade da doenga que o paciente apresentar, o mais
precoce possivel para evitar a progressao da doenga.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofatumumabe, Positivo e facilidades: Uma porcentagem significativa dos pacientes tratados com
ofatumumabe ndo obtiveram evidéncia de atividade da doenga no primeiro e no segundo ano de tratamento, , Negativo e dificuldades: até o
momento nenhum.
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer,betainterferona 1a e fingolimode. , Positivo: Acetato de glatiramer ndo tem efeitos colaterais
importantes porém nao é eficaz para controle da doenga, Fingolimode reduz em 50% a chance de novos surtos, mas tem contra indicacoes
important, Por isso é necessario a implementagdo de novas opgdes terapéuticas mais eficazes desde o inicio da doenga. , Negativo: Ndo controlar a
doenca por muito tempo, ndo evitam a progressao para formas mais agressivas da esclerose multipla ( secundariamente progressiva) Risco de efeito
rebote: se o medicamento falta, o que é frequente, a doenga pode voltar mais agressiva, e gerar sequelas irreversiveis.
16/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Poder promover melhoria na qualidade de vida dessas pessoas
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
16/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medica¢do de extrema importancia para tratamento dos pacientes portadores de esclerose multipla.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
16/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E imprescindivel na preservacdo da vida das pessoas afetadas pela Esclerose Muiltipla.
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
16/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Doencga cronica grave que precisa de medicacdo de ponta para preservar a capacidade dos

cuidador de paciente

portadores de esclerose multipla em manter-se fisicamente capaz de exercer suas atividades.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferon, fumarato de dimetila e fingolimod., Positivo: , Negativo:
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17/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu como portador de esclerose multipla, tenho a certeza que quanto mais medicamentos forem
incorporados, maior é a chance de trazer qualidade de vida aos pacientes com essas doenca, melhorando cada vez mais a vida das pessoas
portadores de esclerose.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, Positivo: Excelentes resultados, me ajudou a ter uma melhor qualidade de vida para o meu caso,
Negativo: Nenhum

17/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos de alta eficacia no inicio do diagndstico devem ser incorporados. Isso diminui os

custos publicos e para os pacientes pela progressdao da doenga.
22 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, Fingolimode, Positivo e facilidades: Fingolimode é muito excelente!!!, Negativo e dificuldades:
Atraso nos recebimentos por conta de negocia¢do de patentes. A FIOCRUZ/ BIO Manguinhos é a nossa salvacdo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e Fingolimode, Positivo: Melhora clinica evidente, Negativo: Atraso nos recebimentos
17/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 2 _Nso
32-Nao

17/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

17/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E mais uma oportunidade de tratamento para as pessoas que sofrem com surtos constantes da

cuidador de paciente doenga.
22 -Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferona e fingolimode, Positivo: , Negativo: Ndo impede novos surtos.
17/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32-Nao
17/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagdo desse medicamento é de extrema importancia para os pacientes com Esclerose

Multipla. pois sua alta efetividade aumentara a qualidade de vida dos pacientes e o seu alto custo financeiro seria abatido a longo prazo, com a
diminuicdo de uso da aposentadoria por invalidez.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Tive como resultado “positivo a facilidade do uso, ja que se trata de um remédio em

comprimido., Negativo: Como experiéncia negativa, seria a demora para dar inicio a sua efetividade e a sua baixa eficacia em comparagdo a outros
remédios disponiveis para a doenga, como o préprio remédio em avaliagdo, o ofatumumabe.
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17/04/2022

17/04/2022

Profissional de saude

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ter mais opgdes de medicamentos no SUS da mais possibilidade de tratamento
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Positivo: Facil acesso ao medicamento , Negativo:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: Estou iniciando o processo de pedido do medicamento, Negativo:

17/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que, por se tratar de uma doenga rara, toda melhoria na qualidade de vida dos pacientes
deva ser considerada. O Relatério de Recomendagao do CONITEC informa que o Ofatumumabe é um medicamento de alta eficacia. Deste modo,
incorpora-lo ao SUS proporcionard uma nova perspectiva aos pacientes.

22 - Nao

32-Nao

17/04/2022

17/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento de EM deve ser acompanhado de forma integra. E por ser muito caro, é viavel fazer
parte do sistema Unico de saude.

22 -Nao
32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que serd um avango para os pacientes com Esclerose Multipla terem mais uma opgao de
droga modificadora de doenga.

22 -Ndo
32 -Nao

17/04/2022

Paciente

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

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

17/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

17/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessario mais essa opgdao de medicagao
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatitamer, natalizumabe , Positivo: Opcdo de adequar com os estagios da doencas e particularidades de
cada pessoa. , Negativo:
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17/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de esclerose multipla e ja fiz uso de alguns medicamentos e mesmo assim tive outros
surtos, necessito portanto de um medicamento de melhor eficacia.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif e Tecfidera, Positivo: So sei que tive outro surto e imagens com alteracoes na RM, Negativo:

17/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais tratamentos de alta eficacia, melhor.

cuidador de paciente 23 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Fornecimento gratuito. Porem de baixa eficacia, aumentando as
chances de surtos e acumulo de sequelas, e consequentemente incapacitagdo., Negativo: Baixa eficdcia, e dificuldade de adquirir medicamento de
alta eficdcia, e o que tem de alta eficacia (natalizumabe), com JC positivo se torna uma medicamento perigoso depois de um periodo.

17/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Aumento da possibilidade de uma vida e saude estdvel sem sequelas dos surtos que ocorrem

cuidador de paciente debilitando o paciente.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de Metila, , Positivo e facilidades: Maior controle da doenca., Negativo e dificuldades:
Acesso a medicagdo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cloridrato de fingolimode, Positivo: Diminuicdo da dosagem de controle , Negativo: Acesso a
medicac¢do

17/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Nao

17/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho Esclerose multipla e sei da dificuldade que temos em adquirir medicagdo. Portanto, quanto
mais medicac¢do disponivel no SUS, melhor para nés, Pessoas Com Esclerose Multipla. Sabe se que o valor é exorbitante e sdo muitos que ndo tem
condigdes financeiras para adquirir e ter qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Positivo: Doenca quase em remissdo , Negativo: Provocou outro problema de salde, ocasionando assim a
suspensdo do mesmo.

17/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado, pois quanto mais oportunidade de tratamento para o paciente com EM

cuidador de paciente

melhor a chance de estabilidade da doenca, inclusive no inicio do tratamento, sendo importante a inclusdo do Ofatumumabe como remédio de
primeira linha.

22 -Nao
32-Nao
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18/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A EM é uma doenga que se beneficia de um tratamento precoce de maior eficacia nos primeiros anos
da doenga. Embora medicagGes mais caras, falando de satde publica, seu custo é compensando através de menor morbidade dos pacientes o que
acarreta menos despesas com tratamento de morbidades.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ofatumumabe, Positivo e facilidades: E um medicamento de ata eficécia que permitiu o controle da doenca. Apds o
seu inicio, ndo tive outros surtos da doenca., Negativo e dificuldades: Nenhuma dificuldade exceto o acesso a mesma.

32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe, Positivo: Também é outra medicagdo de alta eficacia que me permitiu ficar 2 anos sem novos surtos.
Entretanto foi necessario suspender por efeitos colaterais (2 episddios de neutropenia febril/late onset neutropenia)., Negativo: Os dois episddios
de neutropenia febril.

18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é importante para ter mais um tratamento muito eficaz da doencga
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tudo o que for de melhor para os pacientes deve ser aprovado e aceito! A doenga ja é tao dificil, o
tratamento ndo deveria ser.

22 - Ndo
32-Nao

18/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Incluir remédio de alta eficdcia na 1° linha terapéutica favorece maior chance do paciente com EM

cuidador de paciente alcancar estabilidade da doenca mais rdpido, possibilitando evitar acimulo de lesdes e incapacidades e assim proporcionar redugdo de gastos
publicos.
22 - Ndo
32 - Nado
18/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, a medicagdo podera propiciar melhoramento na saude dos pacientes e também uma melhor
cuidador de paciente convivencia com seus familiares
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: Estabilizacdo na progressado da doenca, Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: natalizumabe, Positivo: , Negativo: queda cabelo
18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos devem ter direito a medicagdo de uso continuo, pois é necessario para o tratamento

22 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode e Ocrelizumabe , Positivo e facilidades: Primeiro foi com o fingolimode que liberaram., Depois a partir
do momento que entrei com processo judicial, eles liberaram a medicagdo Ocrelizumabe., Negativo e dificuldades: Quando faltava a minha
medicacdo o fingolimode.

32 -Nao
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18/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A EM é uma doenga degenerativa e que precisa de medicamentos eficaz e capaz de conter sua
evolugdo.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Fingolimode, Fumarato de Dimetila, Positivo: Que me recordo, Interferon me serviu por um bom tempo,
hoje utilizo o Fumarato de Dimetila., Negativo: Interferon me deixava bastante desconfortavel e depois apresentou falha terapéutica, Fingolimode
nao foi tolerado.
18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esclerose multipla e uma doenga que limita demais nossa vida, portanto termos acesso a
tratamentos que possam nds proporcionar melhor qualidade de vida e essencial
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Fingolimode, Natalizumabe, Positivo: Sigo na esperanca de algum medicamento que diminua a
atividade da doenca, Negativo: Tive alergia e falha terapeutica
18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma nova chance de ter uma boa medica¢do para uma doenca tdo grave e sem cura.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: , Negativo:
18/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo moderna e mais segura que outras existentes. Deve ser oferecida a todos que precisarem.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
18/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Incluir remédio de alta eficacia na 1° linha terapéutica favorece maior chance do paciente com EM
cuidador de paciente alcancgar estabilidade da doenga mais rdpido, possibilitando evitar acimulo de lesdes e incapacidades e assim proporcionar redugao de gastos
publicos.
22 - Nao
32-Nao
18/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com a evolucdo no tratamento para pacientes com esclerose multipla, creio que deva ser

cuidador de paciente

incorporado ao SUS para atender mais pessoas para possibilitar uma vida melhor aos pacientes. Sabemos que o tratamento é muito caro e ndo
temos condi¢bes de bancar.

22 -Nao

32-Ndo

Pagina 45 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um tratamento que provou trazer ganhos importantes na satde dos pacientes com EM, lembrando
que a faixa etdria média dos afetados é de jovem adulto, ou seja, importante manter essa populacdo saudavel e ativa para continuar trabalhando e
contribuindo para a sociedade.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A, Positivo: Melhora dos sintomas, Negativo: Efeitos adversos que derrubam no dia seguinte ao uso
(sintomas de gripe forte)
18/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por motivo de ter medicamentos para esse tipo de doenga e no valor muito alto. Fica inacessivel para
cuidador de paciente os portadores da esclerose e sua familia custear o tratamento. Sendo assim impossibilitando a melhora do paciente e sua qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os novos tratamentos devem ser incorporados desde que exista comprovacao cientifica.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon e Fumarato de Metila, Positivo: Melhora da condicdo de saude. , Negativo: Fumarato de Metila muito
atraso no processo e falta do medicamento.
18/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que pessoas que ndo possuem planos de saude privados possam ter acesso aos beneficios,
cuidador de paciente também.
22 - Ndo
32-Nao

18/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A partir de andlise dos dados, percebe-se que Ofatumumabe mostrou eficacia superior a todas as
medicac¢Oes de 12 linha disponiveis, bem como demonstrou eficacia e seguranga em pacientes naive. O medicamento tem ainda perfil de seguranca
comparavel a teriflunomida.

22 - Ndo
32 - Nao

18/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente de EM, em caso de falha terapéutica da medicagdo que uso hoje, gostaria de ter a
possibilidade de uma droga eficiente para manter minha salide para que eu ndo onere o SUS com internagdo, tampouco o INSS com afastamento /
aposentadoria.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: copaxone, natalizumabe, Positivo: , Negativo:
18/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema necessidade essa incorporacdo, que vai contribuir e muito para o bem de toda

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

32-Nao
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18/04/2022

18/04/2022

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Devemos ter o direito de ter maiores op¢Ges de medicages de maior eficacia disponivel no SUS e
gue sejam incorporados como primeira ou segunda linha, pois quanto antes comecar a utilizar remédios de alta eficacia, menor serd a possibilidade
de avango da doenca e posterior prejuizo ao SUS e INSS.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera e Copaxone, Positivo: Menor taxa de surtos., Negativo: Baixa eficacia e efeitos colaterais adversos.
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32-Nao

18/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que ja deveria ter mais opcGes de medicamentos para esclerose multipla e outras doencas pelo
SUS, sdao medicamentos essenciais ndo é sé querer mudar é necessidade de mudar para ndo ter a evolugao da doenga. Nao vejam como uma coisa
qualquer é necessidade

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizabe e Ocralizumabe , Positivo: Controle da evolugdo da doenga , Negativo: Nenhum

18/04/2022

Paciente

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

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

18/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Toda medicagdo que agrega no tratamento deve ser incorporada
2-Nao

32-Nao

18/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma opgao de remédio de alta eficacia para a populagao.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Aubagio, Positivo: Nao me deu efeito colateral, facil administragdo., Negativo: Falha terapéutica

19/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento necessario para muitas pessoas.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos para Esclerose Multipla, Positivo e facilidades: Ajudaram a quem precisa, Negativo e
dificuldades: O ndo fornecimento do medicamento pelo governo.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: A melhora do paciente, Negativo: Nenhuma
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19/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma inovadora terapia de alta eficacia para esclerose multipla. Visto que a tendéncia é tratamento
precoce com alta eficacia, o ofatumumabe apresenta excelente controle da atividade inflamatdria, melhor perfil de imunossupressao e praticidade
de administragdo inédita entre os imunobioldgicos.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: interferon, glatiramer, fumarato de dimetila, teriflunomida, natalizumabe, cladribina , Positivo: controle
adequado da doenga, boa variabilidade de tratamento de acordo com perfil do paciente, Negativo: efeitos colaterais, imunossupressao, baixa
eficacia, risco de LEMP

19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tem que ser incorporado pois tenho amigos com Esclerose Multipla que precisam urgente.

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho EM e é muito necessaria a incorporacdo de medicamentos para retardar a progressdo da
doencga
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Controle da doenga, Negativo: nenhuma, mas nao poderia fazer uso do natalizumabe por
mais tempo, pois tenho o JC virus

19/04/2022 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:, Positivo: , Negativo:

19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Apesar de ndo ser uma doenga nova, ha pouquissimas op¢des de medicamentos para a EMRR. Cada
corpo reage de um jeito, muitos medicamentos da EM dao reagdes fortissimas. Quanto mais medicamentos existirem, mais pessoas poderdo ser
tratadas.

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: BETAINTERFERONA 1A - AVONEX, Positivo: Desde que iniciei o tratamento, a minha doenca estagnou. Nao tive mais
surtos., Negativo:

19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A doenga Esclerose miultipla deve ser tratada com dignidade e respeito, e ndo pode faltar uma boa

cuidador de paciente

medicagdo no SUS para esse tratamento, serd muito valido incluir esse medicamento, pois ja é dificil conviver com a doencga e sem medicamento ou
um bom tratamento, isso se torna muito pior.

22 -Ndo
32 -Nao
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19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O sus deve fornecer todo e qualquer tratamento para manutengao da vida com qualidade, visando
cuidador de paciente obedecer o que esta escrito na CF/88.
22 - Ndo
32-Nao
19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento é muito caro e se a pessoa nao tem plano de saude nem sempre tem condigdes para
cuidador de paciente arcar com o tratamento. Seria de grande alivio para todos que sofrem desta doenca.
22 - Nao
32-Nao
19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, S3o necessarias mais opgOes de tratamento para a esclerose multipla, em especial para pacientes
resistentes a outras medicagdes
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode e betainterferona, Positivo: Houve controle da doenga com o uso de fingolimode, Negativo: Ndo houve
controle da doenga com o uso de betainterferona
19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Também tenho Esclerose Multipla e necessitamos dessas medicacdes pois o valor é altissimo, e
cuidador de paciente precisamos.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tomo Tecfidera, Positivo: Necessitamos muito desse servigo, pq 6 custo é altissimo, ndo da para pagar todo mes.
Dependemos dessas medicagGes para que a doenga ndo progrida., Negativo: Ja faltou medicagdo para mim no SUS e é muito complicado.
19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Segundo a ficha técnica, pelo que entendi, o problema de incorporacao é custo-beneficio e ndo por
cuidador de paciente resultados. Ou seja, o governo considera muito caro, mas é o mais efetivo contra Esclerose Multipla.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe (Tysabre)., Positivo: Minha namorada ndo teve crises, a partir da primeira dose.
Melhorou a capacidade motora., Negativo: Enxaqueca por aproximadamente 3 dias apds injecdo do medicamento e sono excessivo durante a
primeira semana.
19/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, SOU FARMACEUTICA E TRABALHO NO SUS, PRECISAMOS DE MAIS OPCOES DE TRATAMENTO.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Beta-interferonas, Fingolimode, Natalizumabe., Positivo: , Negativo:
19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E extremamente necessério a inclusdo desse medicamento junto ao SUS, pois muitas pessoas com

cuidador de paciente

esclerose multipla dependem disso.
22 -Nao

32-Nao
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19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com a incorporagdo ao SUS, tem se uma opg¢do a mais de tratamento e qualidade de vida aos
portadores de esclerose multipla ja que os efeitos colaterais e as falhas terapéuticas com outros medicamentos sdo situagdes comuns na vida dos
pacientes
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, Tecfidera, Fingolimode, Positivo: Pausa na atividade da doenga , Negativo: Efeitos colaterais e reagdes
adversas em intensidade justificavel a troca de medicagdo

19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, para ter uma qualidade de vida melhor

cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: betainterfetonalA, Positivo: a doenca estagnou, Negativo:

19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extrema importancia obter acesso a mais opgdes de tratamentos de alta relevancia e melhor eficacia
para os portadores de EM.
22 - Nao
32-Nao

19/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes devem ter acesso a uma terapia eficaz e segura desde o principio do seu diagndstico. A
EM é uma doenca incapacitante que tem grande impacto na vida dos pacientes, familiares, cuidadores e no orcamento do sistema publico de saude
sempre que um medicamento de baixa eficacia falha.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofatumumabe , Positivo e facilidades: Pacientes sem surtos, doenca controlada, atraso da progressao,
doenga sem atividade., Negativo e dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fingolimode, Positivo: Medicamento de média eficacia, com médio controle da doenca., Negativo:
Presenca de surtos, necessidade da realizagcdo de pulsoterapia em ambiente hospitalar em caso de falha, necessidade de monitoramento para
realizacdao de primeira dose.

19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

19/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A EM afeta quase 40 mil pessoas no Brasil, principalmente jovens adultos e mulheres, com sintomas
neurodegenerativos e surtos, que prejudicam a QV e a produtividade no dia a dia, trabalho, lazer e bem estar. A inclusdo podera dar acesso a uma
opcado de terapia moderna no SUS para seus pacientes!

22 - Ndo
32-Nao
19/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos poucas opgdes e o pacientes acabam ndo se adaptando e tendo q trocar. O que é bem ruim

cuidador de paciente

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, fumarato de dimetila e natalizumabe, Positivo: Copaxone fraco, Fumarato de dimetila
minha filha passou muito mal, Natalizumabe esta bem por enquanto. Mas ela terd que trocar de novo pois futuramente fara mal pra ela , Negativo:
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19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E sempre bom ter mais remédios disponiveis para o tratamento de uma doenca que acomete de

diferentes formas as pessoas que possuem o diagndstico.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Controle da doenca , Negativo:

19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer Tratamento que disponibilize para a populagao acometida por esclerose multipla, uma

melhor qualidade de vida, tem que estd disponivel.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer 40mg, Positivo: , Negativo:

19/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessidade de terapia de alta eficacia para pacientes ja diagnosticados com forma grave de
esclerose multipla
22 -Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Betainterferonas, glatiramer, tecfidera, fingolimode, natalizumabe e rituxumabe , Positivo: Melhor
controle da doenca incluindo sequelas com medicagGes de maior eficacia , Negativo: Sem resposta eficaz com glatiramer e betainterferonas para
casos graves, espectro de efeitos colaterais e dificuldade de administragdo no natalizumabe e indisponibilidade tempordéria do fingolimode

19/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamente é eficaz para controle da doenca esclerose multipla com amplo beneficio a longo
prazo. Importante para bem esta do paciente e evitar que este paciente jovem se torne um beneficiario através de beneficio para sequela grave,
visto que o mesmo impede a progressdo da doenga e controle
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Kesimpta , Positivo e facilidades: Otimos resultados e beneficio para esclerose multipla, Negativo e
dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Kesimpta , Positivo: Otimos resultados , Negativo:

19/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como médico residente de neurologia, atuando na frente dos pacientes beneficiarios, € uma
alternativa terapeutica ja com estudos robustos que a respalde e modificadora de doenga, diminuindo morbidade melhorando a qualidade de vida
do doente e invalidez ainda vista com frequencia mediante terapias at
22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Ofatumabe, Positivo e facilidades: Diminui¢do de recidiva e assim diminui¢do de internacdo hospitalar,
intervalos maiores para aplicacdo, novamente diminuindo terapias de hospital dia, melhora clinica e diminuicdo de morbidade., Negativo e
dificuldades: Acesso extremamente dificil
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Acetato de glatiramer, betainterferona 1a, natalizumabe, ocrelizumabe, cladribina, Positivo: Diminui¢do
de progressado da doenca, Negativo: Dificil manuseio para o paciente, aumento de surtos e progressdao mais rapida da doenga comparado a droga
em questdo, consequentemente aumento de internagdo hospitalar, intervalos menores para aplicagdo, aumentando terapias de hospital dia.

19/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Possibilidades de tratamento e escolha de medicacao para o tratamento do paciente com EM

22 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo e facilidades: Melhoria dos sintomas e no tratamento da EM, Negativo e dificuldades: Ainda
sem muitas informacgdes sobre as consequencias a longo prazo com a medicagao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 Copaxone e Fingolimode , Positivo: Possibilidade de escolha de uma medicagdo via oral, diminui¢ao dos
efeitos colaterais e melhora no controle do tratamento, Negativo: Adaptacdo inicial a medicacdo, somente
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20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Néao
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, se o medicamento é de alta eficacia, deve ser incorporado para melhor tratamento dos pacientes
cuidador de paciente com EM
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: kesimpta, Positivo e facilidades: quase sem efeitos colaterais e protecdo maior ao paciente, ,
Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: somente o ofatumumabe , Positivo: ausencia de efeitos colaterais e prote¢ao ao pacientes para
novos surtos, Negativo:
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os tratamentos atuais oferecidos ja estdo defasados.
22 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1B, Positivo: Por um lado conseguiu controlar o avango da doencga , Negativo: Efeitos colaterais
imensos no inicio do uso
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento deve ser incorporado, pois vai ajudar muito para nossa qualidade de vida
,evitando a progressao da doenca que se da em jovens na sua fase mais reprodutiva da sua vida .
22 - Nao
32-Sim, como paciente, Qual: Teriflunomidal4 , Positivo: Melhorou minha qualidade de vida evitando a progressao da minha doenca., Negativo:
Nenhum
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento é mais uma alternativa para controle da esclerosa multipla e deve ser considerado
para a melhora da vida dos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Tysabri., Positivo: Controle da doenca., Negativo: Imunidade baixa e metabolismo desacelerado.
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS é a Unica alternativa de tratamento para muitos brasileiros
2-Nao
32-Nao
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é similar ao Ocrevus (atinge os mesmos tipos de células - células B) mais barata, injetavel e ainda nédo

cuidador de paciente

temos medicagdo do tipo no SUS.
22 -Nao

32 -Nao

Pagina 52 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O cidaddo brasileiro portador de esclerose multipla e suas diversas manifestagdes tem direito a
cuidador de paciente usufruir gratuitamente do melhor tratamento disponivel comprovado cientificamente.
22 - Ndo
32-Nao
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, mais 2 que ndo recordo. , Positivo e facilidades: Ndo consigo precisar os pontos positivos. , Negativo e
dificuldades: Tive reagdes péssimas, como ardéncia em ponto de fogo nas pernas, tremores, esquecimentos...
32 - Sim, como paciente, Qual: Ndo recordo., Positivo: , Negativo:
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
20/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O paciente deve ter o maximo possivel de medicamentos para o tratamento.
22 - Nao
32-Nado
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, tem que ser incorporado no SUS, pois necessitamos desses tratamentos para poder ter uma
qualidade de vida.
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: tive experiéncia com o alemtuzumabe (lentrada), Positivo: ndo tive mais surtos da doenca e estou tendo qualidade
de vida depois de ter contato com o medicamento, Negativo: nenhum
20/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ofatumumabe é um medicamento d e alta eficacia, facil adminsitracao, baixos riscos de efeitos

adversos e com estudos que comprovam eficacia no controle da taxa anual de surtos e carga lesional de pacientes com esclerose multipla.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: ofatumumabe e todos os outros ja utilizados no tratamento da esclerose multipla, Positivo e facilidades:
alta eficacia, controle da taxa anual de surtos e controle radiologico, Negativo e dificuldades: aquisicao do medicamento

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: interferon, glatiramer, natalizumabe, alentuzumabe, ocrelizumabe, rituximabe, azatioprina, dimetil

fumarato, fingolimode, cladribina, Positivo: controle sintomas e surtos com os de alta eficacia, como natalizumabe, ocrelizumabe , cladribina e
alentuzumabe , Negativo: falha terapeutica com interferon, glatiramer, alem de efeitos adversos
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20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, EM é uma doenca progressiva e incapacitante, e grande parte das pessoas portadoras desta doenca
cuidador de paciente ndo possuem condi¢des para arcar com os custos. Desta forma, o SUS deve oferecer aos seus pacientes o melhor tratamento possivel.
22 - Ndo
32-Nao
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ainda n utilizo, mas sei de pessoas q utilizam esse medicamento para EM
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferon 1A 44mcg, Positivo: Estou me sentindo bem melhor., Negativo:
20/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tal medicamento oferece a qualidade de vida e a eficacia que os pacientes necessitam
22 - Ndo
32-Nao
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E essencial a vida dos pacientes que precisam do medicamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 e ,tecfifera, Positivo: , Negativo:
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um remédio excelente que auxilia bastante a vida do paciente
22 - Sim, como paciente, Qual: ofatumumabe, Positivo e facilidades: Melhora na satde e nos sintomas com poucos efeitos colaterais, Negativo e
dificuldades: Nenhuma
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: E um bom remédio porém existem alguns efeitos colaterais, Negativo: Nenhum
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Li os relatérios da Conitec e observei que o medicamento Ofatumumabe apresenta bons indices de
melhora dos sintomas e de diminui¢do dos surtos de EM. Sua incorporagdo ao SUS possibilitaria aos portatores de EM uma opgdo confidvel de
tratamento de 12 linha.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe IV 300 mg (uma vez a cada 4 semanas), Positivo: Melhora da qualidde de vida., Negativo: Efeitos
colaterais transitérios. Somente na primeira dose.
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este é mais uma importante possibilidade de medicagdo para EM.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Fingolimoide, Positivo: melhora nos sintomas e na qualidade de vida, Negativo:
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20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera mais uma opgao de farmaco na luta contra a EM para tantos pacientes que precisam superar o
desafio da EM a cada dia.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 44 e 22 (Interferon), Natalizumabe e Ocrevus., Positivo: Redugdes de episddios de surtos, contudo mesmo sem
eles, tive perda gradativa de deambulagdo e marcha. O neurologista cogitou meu estagio estar indo para Esclerose Multipla primaria ou
secundariamente progressiva., Negativo: No caso do Natalizumabe, dificuldade em fazer as infusdo (s6 no HUMAP é complicado, pois ha muitos
pacientes de outras doencas que precisam de infusdo, como outras CIDs neuroldgicas e reumatoldgicas tbm), agora com o Ocrevus, dar
prosseguimento no tratamento por ndo receber o fdrmaco.

20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia, a inclusao desse medicamento na rede do sus para que os pacientes
tenham alternativas p controle da doenga.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: fingolimode, e natalizumabe, Positivo: controle doenca. , Negativo: nenhum

20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito necessario pois apresenta avan¢o na saude, e as pessoas que necessitam de um medicamento

cuidador de paciente caro devem ter acesso.

22 - Ndo
32-Nao

20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, TODO MEDICAMENTO QUE A POPULACAO PUDER TER DIREITO E NAO TEM CONDICOES FINANCEIRAS
DE ADQUIRIR DEVE SER INCORPORADO AQ SUS, VISTO QUE O BEM ESTAR FISICO DA POPULAGAO E UM DIREITO E JA LIDAMOS COM A QUESTAO DE
UMA DOENCA GRAVE, COM CONSEQUENCIAS GRAVES, E JANAO TEMOS ACESSO A TUDO QUE PRECISARIAMOS
22 - Sim, como paciente, Qual: FINGOLIMODE/GILENYA, Positivo e facilidades: FACILIDADE PARA ADIQUIRIR O MEDICAMENTO, ACESSO A UM
TRATAMENTO DE PONTA E QUE JAMAIS TERIA CONDICGES DE PAGAR, Negativo e dificuldades: NENHUM
32 - Sim, como paciente, Qual: AVONEX, COPAXONE, FINGOLIMODE/GILENYA, NATALIZUMABE (ATUALMENTE), Positivo: TODAS, EXCETO PELO FATO
DE COM O TEMPO A DOENGA AVANGCA E EXISTE A FALHA TERAPEUTICA QUE NOS OBRIGA A MUDANGCA DO TRATAMENTO , Negativo: A FALHA
TERAPEUTICA, QUE TEM MAIS A VER COM O AVANCO DA DOENGA DO QUE COM O TRATAMENTO EM QUESTAO

20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de medicamentos abrangentes em gtdade para atender a populagdo

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo e qualquer medicamento que ja tenha sido comprovando que fara bem ao tratamento de

Esclerose Multipla, oferecerido pelo SUS, deve SIM, fazer parte do programa.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Solomedrol, por exemplo., Positivo: Estabilidade da doenca. , Negativo: Por conta da quantidade significativa de
medicac0es didrias, o corpo acaba desenvolvendo diversas infermidades.,
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20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E UMA CHANCE/ OPORTUNIDADE PARA OS PROXIMOS PACIENTES QUE SURGIREM COM ESCLEROSE
MULTI'PLA, COISA QUE NAO OCORREU A TEMPO PARA MIM, POIS DEMORARAM PARA DESCOBRIR, TRATAR E CONSEGUIR DEIXAR SEM SEQUELAS -
DEMORARAM PARA USAREM UM MEDICAMENTO ADEQUADO, POIS NEM EXISTIA QUANDO DESCOBRIRAM (2000).
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: BETAINTERFERONA, METILPREDNISOLONA, AZATIOPRINA E FINGOLIMODE., Positivo: METILPREDNISOLONA -
REMISSAO DOS SURTOS, , AZATIOPRINA - SA DA CADEIRA DE RODAS, BETAINTERFERONA - MAIOR RSISTENCIA FiSICA E EQUILIBRIO, FINGOLIMODE -
CONTROLE DA EM, Negativo: HIPOTIROIDISMO, AUMENTO DE PESO, CRISE DE ANSIEDADE, DEPRESSAO PROFUNDA, DIMINUICAO DA IMUNIDADE.

20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: natalizumae e tecfidera, Positivo: qualidadede vida melhorou bastante, Negativo: nenhum

20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como ja sabemos essa medicacdo é 6tima, inovadora e traz qualidade de vida para nds portadores
de EM, tem uma porcentagem minima de reagGes adversas ao contrdrio da maioria das outras medicagGes. Ela é necessario para o tratamento da
EM e precisa ser aprovada pelo SUS.
22 - Sim, como paciente, Qual: Estou fazendo uso do Ofatumumabe, ja fiz 4 (quatro) aplicacdes e ja existe uma melhora visivel dos sintomas, ndo
tive reagdes adversas e estou muito satisfeita e esperancgosa., Positivo e facilidades: Ndo fiz nova ressonancia ainda, mas ja melhorei na questdo de
equilibrio, visdo, dores, dorméncias. A medicacdo é de facil aplicagdo o que me faz ndo precisar ir até o hospital para infundir, ndo tive reagdes
adversas., Negativo e dificuldades: Nenhum.
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera (fumarato de dimetilo), Tysabri (Natalizumabe), Positivo: Com Natalizumabe melhorei o equilibrio e visdo,
Negativo: Tecfidera ndo consegui fazer uso por mais de sete dias, pois, tive uma gastroenterite grave., Natalizumabe fiz cinco infusGes e as cinco tive
reacOes alérgicas cada vez mais graves até ter risco de choque anafilatico e precisar interromper. Ficava com dores, calafrio, nduseas por uma
semana a cada in

20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os remédios tem valores altissimos e pessoas com essa condi¢do precisam ter acesso facilitado para

cuidador de paciente melhor qualidade de vida.

22 -Nao
32-Nado

20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagao salva vidas, transforma qualidade de vida, mas infelizmente o valor é muito alto,

cuidador de paciente

muitos pacientes que necessitam ndo tem condicGes de pagar, por isso a importancia da inclusdo no SUS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofatumumabe, Positivo e facilidades: Minha amiga utiliza essa medicdo, pois tem esclerose multipla,
a medi¢do vem trazendo uma melhora na qualidade de vida dela, diminuindo sintomas e lesdes., Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe, minha amiga utilizou na primeira opgdo para o tratamento, mas teve reagdes.,
Positivo: , Negativo:
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20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Atualmente as medicagdes injetdveis para a primeira linha de tratamento da Esclerose multipla sao
muito desconfortaveis para os pacientes
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22 e 44mcg, Copaxone 40 mcg, Positivo: Pouco de tempo de uso para avaliar os resultados positivos, Negativo:
Medicagdo injetavel é desconfortdvel e gera mais cuidados em viagens e transporte., Os efeitos colaterais com Rebif ndo foram nada agradaveis.,
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Foi constatado através dos estudos técnico, uma grande eficacia no tratamento da comorbidades e
cuidador de paciente até mesmo diminuicdo dos sintomas. Ficou entdo comprovados a necessidade da implantagdao da medicagdo ao SUS para pacientes com EM utilizem
em seu tratamento a fim de melhorar a sua qualidade de vida.
22 -Nao
32-Nao
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamentos de alto custo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rebif 22 e 44, copaxone e tecfidera, Positivo: Todos com falha terapéutica , Negativo:
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma opgao para tratamento
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, Rebif 22 e 44 e Tecfidera, Positivo: No inicio do tratamento foi bom, depois houve falha terapéutica,
Negativo: Falhas terapéutica
20/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta incorporagdo tem alta relevancia no aumento da g qualidade de vida de nds, pacientes
portadores de Esclerose Multipla.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebife 44., Positivo: Controle inicial da doenga., Negativo: Dificuldade no armazenamento e transporte do remédio.
20/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
20/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento com um potencial de efetividade com perfil de seguranga para pacientes com

Esclerose Multipla, uma doenga com alta morbimortalidade seria muito util se disponivel no sus
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo:
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20/04/2022

20/04/2022

Paciente

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento é essencial psea quem tem a forma mais agressiva da doenca
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1A, Positivo: Sem surtos , Negativo: Efeitos colaterais como depressao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nao

32-Nao

20/04/2022

20/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou amiga de uma usuaria da medicagdo, a mesma é portadora de Esclerose Mdltipla (Thiandra
Pasini Zachow, CPF ue teve melhora significativa depois do uso da medicagao.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofatumumabe, Positivo e facilidades: Melhora de equilibrio, visdo, sensibilidade e menos dorméncia.,
Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera e Natalizumabe, Positivo: Natalizumabe: melhora na marcha, equilibrio, visdo e
sensibilidade., Negativo: Tecfidera: utilizado por uma semana e o organismo rejeitou resultando em uma gastroenterite grave., Natalizumabe: 5
infusGes com reagdes alérgicas em todas correndo o risco de choque anafilatico.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos devem ter direito a melhores tratamentos independente de classe social
22 - Ndo
32-Nao

20/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ser uma grande ajuda incorporar o medicamento para pessoas como eu que tem esclerose
multipla termos uma melhor qualidade de vida

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina, Positivo: Boa, Negativo:

20/04/2022

Paciente

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

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

20/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E essencial e digno que seja incluido ao SUS medicamentos, produtos e demais procedimentos para o
tratamento de Esclerose Multipla (EM). Pessoas portadoras de EM sofrem diariamente com sintomas de fadiga, fraqueza muscular, altera¢do do
equilibrio e alteragGes sensitivas (dorméncia de membros).

22 -Ndo
32 -Nao

21/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
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21/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante a incorporagdo de mais uma medicagdo de alta eficacia e que reduzira o custo do
SUS com infusdo.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferonas, copaxone, tecfidera, teriflunomida, fingolimode, natalizumabe, cladribina, ocreluzumabe,
Positivo: Modificagdes da histdria natural da doenga , Negativo: Necessidade da introdugdo de novas medicagdes como o ofarumumabe
21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tudo que é novo para a melhora do paciente é valida.
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex , Positivo e facilidades: Positiva a incorporagdo no Sus, Negativo e dificuldades: Nenhuma
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex e Copaxone , Positivo: Melhora na rotina , Negativo: Nenhum
21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera, Positivo: Ndao houve mais surtos. , Negativo: Parte gastro intestinal sofre demais. Rubores melhoram mas
ndo passam com o tempo.
21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de uma doenca ainda sem cura e com pacientes precisando de novas tecnologias para se
manter bem e com menos sofrimento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
21/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A esclerose multipla é uma doenga complexa, inflamatéria e neurodegenerativa, sem cura. O

tratamento atual é em monoterapia. Cada medicagao disponivel tem uma eficicia e segurancga diferente. O efeito deste tratamento em cada
paciente é imprevisivel. Torna-se necessario diferentes opgoes.Nds

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Como expert nesta doenca, temos experiencias com todas as medicacdes disponiveis no Brasil, o que
inclui o Ofatunumabe., Positivo e facilidades: Uma medicac¢do de alta eficacia, com facil manuseio de administragdo pelo paciente, e boa seguranga.,
Negativo e dificuldades: No momento, a dificuldade é o acesso a medicacdo, ja que ela é de alto custo.

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Com todas as medicagGes disponiveis no Brasil. Glatiramer, teriflunomida, fumarato, Beta-interferonas,
natalizumabe, ocrelizumabe, alemtuzumabe, cladribina e ofatunumabe., Positivo: Cada medicagdo possui eficacia e seguranga proprias e podem
interagir diferentemente com cada paciente. Podemos classifica-las em baixa-média eficacia e alta eficacia. Com muitos ou poucos efeitos
colaterais. Calcula-se o risco beneficio para cada paciente., Negativo: Efeitos colaterais: como estado gripal (beta interferonas), lipodistrofia
(glatiramer), leucoencefalopatia multifocal progressiva (natalizumabe), leucopenia (fingolimode e fumarato), reativacao zoster (fingolimode),
doencas autoimunes e vasculares (alemtuzumabe).

Pagina 59 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Fago tratamento para EMRR e entendo que as opgGes disponiveis no SUS podem sim melhorar com
essa incorporacdo, Atualmente sdo poucas as opgdes disponiveis no SUS e o paciente conta com esse avanco, especialmente na primeira linha -
onde as opgdes sdao mais antigas e menos eficazes.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex - 12 linha de tratamento, e Fingolimode - atualmente., Positivo: Sem adentrar na andlise técnica, penso que
ambos os medicamentos foram importantes para o tratamento e controle da EMRR, mas possuem eficacias e tecnologias claramente distintas.,
Negativo: Sem adentrar na andlise técnica, penso que o Avonex é um medicamento com muitos efeitos colaterais, como febre, dor na aplicacdo, e
desconfortos. Por outro lado, o Fingolimode apresenta menos desconfortos para o paciente. Portanto, entendo ser fundamental aprimorar as
opgoes de 12 linha.

21/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A importancia de um medicamento de custo tdo alto, poder estar dentre os medicamentos
distribuidos pelo SUS. A quantidade de pacientes com Esclerose Multipla é muito grande. Que precisam desses medicamento para o tratamento da
doenga.

22 - Nao
32-Nao

21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento de alto custo e com comprovada eficiéncia para EM
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida e Avonex, Positivo: A doenga ficou estacionada, Negativo: sem resultados negativos

21/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um novo medicamento que pode modificar positivamente o curso dessa doenca altamente
incapacitante
22 - Ndo
32 - Nao

21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu tenho esclerose multipla e o meu caso se manifeste de forma agressiva, o que talvez fosse
revertido se o meu tratamento fosse mais atualizado e potente desde o inicio.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Vonex, natalizumabe e alentuzumabe, Positivo: Nenhum até o momento., Negativo: Perda parcial do campo ético,
perda de forga, perda de coordenagdo motora, perda de equilibrio, tremores, etc.

21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria mais uma medicagdo para poder dar esperanca de uma qualidade de vida melhor para quem,
como eu, sofre com uma doenga degenerativa.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma medicagdao muito eficaz para o tratamento de esclerose multipla

cuidador de paciente

2-Nao

32-Ndo

Pagina 60 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O incorporamento desse medicamento na primeira linha contribui como uma alta ajuda aos
pacientes, como eu, portadores de esclerose multipla, visto que é um remédio de altissima qualidade.
22 - Ndo
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes precisam de maior diversidade de medicamentos visto que as poucas opg¢des atuais
cuidador de paciente nem sempre funcionam
2-Nao
32-Ndo
21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As medica¢des mais modernas sdo mais eficientes para tratar a doenga e quanto mais opgdes de
tratamento oferecidos no SUS, melhor..
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon beta 1a e Fingolimode., Positivo: menos surtos da doenca., Negativo: Com Interferon, febre, dores do
corpo, alergias cutaneas e inchagos no local da aplicagdo, ja com Fingolimode, prisdo de ventre e queda de cabelo.
21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de remédios que possam ajudar em nossa condicdo de saude.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif 22, rebif 44 e natalizumabe., Positivo: Natalizumabe - excelente remédio, tem segurado meus surtos, uso ha 5
anos., Negativo: Natalizumabe - comegou agora a apresentar falha. Tive um surto em margo deste ano. Minha neurologista estd estudando a troca
de medicacao.
21/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento com tecnologia mais moderna, de facil utilizagdo, maior facilidade de administragao,
maior controle da doenca desde a identificacdo da mesma e com isso uma melhoria da nossa qualidade de vida.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer e Tecfiderae , Positivo: Um maior controle da doenca e a redugdao do numero de surtos e
estabilizacdo do nivel de lesGes no cérebro, Negativo: Acetato de glatiramer : grande numero de efeitos colaterais ( emagrecimento, perda
muscular, apertos no corpo e alteragdo de enzimas hepaticas) e no Tecfidera - problemas gastricos e esofagicos, queda acentuada de cabelo.
21/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo e qualquer medicamento que possa contribuir para o tratamento da esclerose multipla deve
ser incorporado no SUS. Se existem recursos medicamentos é necessario que todos tenham o direito ao seu acesso.
22 -Nao
32-Ndo
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, M

cuidador de paciente

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: T, Positivo: , Negativo:
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21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tendo em vista o que dispde nossa CF sobre saude a todos, assim, que se faca cumprir nossa lei
cuidador de paciente maior de forma que todos possam ter acesso a saude e com remédios de qualidade e efetividade, que nosso direito constitucional ndo seja apenas
um direito inalcangdvel..
22 - Nao
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A saude e vida de quem eu amo depende desta incorporagao!! Por favor!
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Considero que este medicamento deve ser incorporado pelo SUS devido a su efetividade e ajuda no
cuidador de paciente controle dos possiveis surtos, para evitar sequelas nos pacientes com Esclorosis Multipla
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho importante esses medicamentos fazerem parte do sus para o melhor tratamento a todos
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
21/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
2.-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes com esclerose multipla necessitam dessa medicagdo para terem maior qualidade de
cuidador de paciente vida
2-Nao
2-Nao
21/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O acesso a medicamentos que controlam doengas degenerativas é fundamental para a garantia de

saude de portadores de doencas graves.
22 - Nao

32-Sim, como paciente, Qual: Interferon, Fingilimode , Positivo: Controle de novos surtos graves com fingolimode., Negativo:
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21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acredito que deva ser incorporado no SUS porque existem muitas pessoas que necessitam desse
cuidador de paciente remédio, tendo como Unico recurso o SUS.
22 - Ndo
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia que a medicagdo seja incorporada no SUS para que cada vez mais
cuidador de paciente brasileiros tenham uma vida digna
22 - Nao
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tem direito a medicac¢do gratuita pelo SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: interferon Beta, minha mae faz esta inje¢do 3 vezes por semana. , Positivo e facilidades: o que deu
para perceber é que depois de 10 anos da doenca ela ja ndo faz tanto o efeito, pois minha mae faz 11 anos que tem esclerose multipla, e teve esta
ultima crise ano passado mais forte ficou 18 dias internada, usou ate oxigénio. , Negativo e dificuldades: precisava de um medicamento mais eficaz,
um que reduzia os sintomas as crises.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
21/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante esse medicamento para pacientes que precisam e ndo tem condi¢des
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos que esse médicamento seja incorporado a base de médicamentos do SUS, trata-se de

cuidador de paciente

uma medicagdo de grandes beneficios ao tratamento da Esclerose e pode auxiliar milhdes de vidas agora e no futuro.
22 - Nao
32-Néao
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22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , Negativo:
22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este remédio é mais um para tratamento de pessoas com esclerose multipla que utiliza seus
medicamentos pelo SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ja utilizei oBetainterferona, Fingolimode e atualmente Natalizumabe, Positivo: , Negativo:
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ajuda pessoas com EM que ndo possuem condigcdes financeiras para comprar
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32-Nao
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma linha de medicamentos que pode ajudar muito quem tem EM.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importantissimo incorporar para ajudar a amenizar o sofrimento de pacientes que convivem com a
cuidador de paciente Esclerose Multipla
22 - Nao
32-Nao
22/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, a disponibilizacdo de tratamento de alta eficacia em primeira linha independente de nivel de

atividade de doenga é uma opgado justa para que pacientes de EM tenham a opgao de receber tratamento de alta eficacia precoce, uma vez que ha
demonstracoes de melhores desfechos a longo prazo.

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferons, Glatiramer, Teriflunomida, Dimetil-fumarato, Fingolimode, Natalizumabe, Alentuzumabe,
Ocrelizumabe e Cladribina., Positivo: O tratamento adequado para o paciente adequado tende a dar bons resultados. é preciso indiovidualizar o
tratamento para otimizar resultados. , Negativo: Alguns mediicamentos aumentam muito a carga de tratamento e monitoramento. Os
medicamentos de uso didrio ou em dias alternados com efeitos colaterais importantes tendem a perder em aderéncia ao tratamento e perdendo
eficacia, consequentemente. A carga de monitoramento também faz muita diferenca
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22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de esclerose m’ultipla primariamente progressiva e sei o quanto um prognostico e
atuagdes imediatas tem efeito na melhora do paciente e na contencdo da doenca. Um medicamente de alta tecnologia pode beneficiar muito novos
pacientes, recém diagnosticados a terem 6tima qualidade de vida.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe e Ocrelizumabe, Positivo: Resposta rapida na conteng¢do de avangos da doenga, ndo aparecimento de
novas lesdes, Negativo: Aparecimento de sintomas colaterais, como muita ndusea e tontura e desenvolvimento de labirintite

22/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho importante que todo tratamento possivel para Esclerose Multipla deva ser incorporado ao SUS,
melhorando a qualidade de vida dos doentes.

22 - Ndo
32-Nao
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, SUS TEM QUE DAR ASSISTENCIA
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Para esclerose multipla , Positivo: Esperanca de qualidade de vida, Negativo:
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deveria ser obrigatério a doagdo pelo governo..
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo e facilidades: Pela melhora do paciente , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: Muita melhora fisicamente, Negativo:

22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: , Negativo:

22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Remédio de alta eficacia na 12 linha terapéutica possibilita menos acimulo de lesGes no SNC, menos

incapacidade e alcance mais rapido da estabilidade da doenca o que gera menos gastos publicos ¢/ tratamento de surtos, e pedidos de beneficios
ao INSS. Logo, é vantajoso incluir ofatumumabe na 12 linha

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, rebif22 e fingolimode., Positivo: N3o tive resultado positivo com os medicamentos avonex e rebif 22, mas
com o uso do fingolimode alcancei a estabilidade da doenga., Negativo: Mesmo com uso do avonex tive surto, lesdes novas no cérebro e na medula
cervical, com rebif22 desenvolvi lesdo nova no cérebro. Por isso, é importante disponibilizar o quanto antes remédio de alta eficacia na 12 linha
terapéutica, pois é mais provavel que se evite aumento de n? de lesGes cerebrais.
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22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia a inclusdo de medicamentos melhores e mais recentes no tratamento da
doenca
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe , Positivo: Melhora na qualidade de vida, controle da doenca e dos sintomas , Negativo: Nada!
22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento agrega uma qualidade de vida ao paciente.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif., Positivo: Em desenvolvimento., Negativo: Em desenvolvimento.
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante medicamento para tratamento da esclerose multipla, sendo uma outra opgao para os
cuidador de paciente remédios ja existentes no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe , Positivo: , Negativo:
22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Saude é dever da UNIAO. Se existe pacientes que necessitam deste medicamento, é obrigatério ter
cuidador de paciente acesso ao tal!
22 - Nao
32-Nao
22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho EM e ja fago uso de Natalizumabe, ndo tenho mais opg¢do de tratamento pelo sus, por isso é
muito importante a inclusdo
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona e Natalizumabe , Positivo: Com Betainterferona tive novos surtos, apds a troca para Natalizumabe
minha EM de alta atividade estd mais controlada mas em progressado, por isso outras opcdes de tratamento sdo tdo importantes para controle da
doenga, mas ja estou no ultimo remédio ofertado pelo SUS., Negativo: Betainterferona novos surtos, Natalizumabe mta fraqueza, dor de cabeca,
diarréias
22/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante que este medicamento seja incorporado pois os tratamentos de alta eficacia sdo

muito necessarios para impedir o avango da esclerose multipla em pacientes como eu.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ja utilizei o Fumarato de Dimetila e atualmente uso o Fingolimode, Positivo: Com o uso dos medicamentos nao tive

mais surtos da doenca, apesar de ter novas lesdes com o Fumarato., Negativo: Efeitos colaterais intensos e falha terapeutica do Fumarato de
Dimetila. Por enquanto nao tive resultados negativos com o Fingolimode.

Pagina 66 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

22/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante que novos tratamentos de alta eficacia sejam incorporados ao SUS para retardar
cuidador de paciente 0 avanco da esclerose.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de Dimetila e Fingolimode, Positivo: Ausencia de novos surtos na paciente, Negativo:
Efeitos colaterais e novas lesdes com o Fumarato de Dimetila.
23/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu concordo g tem g ser implantado no sus a nova medicagdo , qualquer remedio g possa vim ajudar
cuidador de paciente o portador de uma doen¢d sem cura sera bem vindo . Pois se nao a cura . Entao g haja mais tipos de remedios disponiveis pra retardar a doenga dos
g sofrem com ela . Digo isso pois sou mae de um portador
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho ja usou rebif . E hoje usa o fingolimoid gragas a Deus ., Positivo: Resultaxo excelente ,pois
ate o momento é o q esta ajudando meu filho a ter uma vida melhor e sem muitos sintomas da doenca ., Negativo: A unica experiencia negativa é
quando ele falta no sus . Q é o g sempre acontece com todas as medicacoes no pais . Sempre em falta prejudicando assim o tratamento das pessoas
23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que nds portadores da EM devemos ter mais acesso a medicamentos de alta eficacia com
intuito de retardar a progressdo da doencga, portanto o que ha de mais novo no mercado deve ser ofertado pelo SUS, ao meu ver.
22 - Sim, como paciente, Qual: Ndo., Positivo e facilidades: N3o tive acesso., Negativo e dificuldades: N3do tive acesso.
32 - Sim, como paciente, Qual: Ocrelizumabe., Positivo: "Foi possivel que eu tivesse uma vida ""normal""", Negativo: O mais dificil foi a aquisicao do
medicamento, tive que entrar com pedido judicial, a demora me trouxe sequelas, entdo o acesso a esse tipo de medicamento é o ponto mais
negativo.
23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Estabilidade de surtos da doencga , Negativo: Nenhum
23/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado como op¢do ao natalizumabe
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
23/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: acetato de glatiramer, tecfidera e ocrelizumabe, Positivo: a remissdo dos surtos em EM, Negativo: alguns
efeitos colaterais indesejaveis com o tecfidera
23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicacdo de alta eficacia que ajuda a retardar a progressao da esclerose Multipla, impedindo que

pacientes fiquem incapacitados fisicamente.
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
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23/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Opg¢do de tratamento com melhor qualidade de vida
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Interferon, tecfidera e natalizumabe , Positivo: O natalizumabe dando uma melhor qualidade de vida
em relagdo ao interferon e controlando melhor a doencga , Negativo: Interferon da muitos efeitos colaterais

23/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sabe-se que quanto mais precoce e mais efetiva for a terapia da esclerose multipla melhor sera o
controle da doenca evitando a forma secundaria progressiva. O ofatunumabe é uma medicacgdo de alta eficacia e muito segura.sendo assim ideal
para o inicio do tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Interferon Beta 1a e 1 b (Rebif, Avonex, Betaferon), acetato de glatiramer, teriflunomida, fumarato de
dimetila, fingolimode, natalizumabe, rituximabe, alentuzumabe, ocrelizumabe, cladribina, Positivo: As medicagGes consideradas de alta eficacia
(natalizumabe, ocrelizumabe, alentuzumabe, cladribina, ofatunumabe) quando utilizadas de forma precoce traz grande beneficio no controle da
doenga e consequentemente na qualidade de vida dos portadores e diminui custos na salde (ex internamentos, imagem), Negativo: Toda terapia
da esclerose ‘multipla exige cuidados e desta forma o monitoramento de seus efeitos é constante. Feito desta forma é possivel mitigar eventos
adversos graves de qualquer terapia da esclerose multipla

23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é um 6timo remédio a ser incorporado no sus para pessoas com esclerose multipla
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: natalizumabe (tysabri), Positivo: muito bom também, Negativo:

23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto maior o rol de medicamentos disponiveis melhor para o paciente e para o profissional de
saude
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona, glatiramer, natalizumabe , dimetil fumarato, Positivo: Doenca estabilizada e qualidade de vida,
Negativo: Nenhum

23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais op¢Ges de tratamento melhor

2-Nao

32-Nao

23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho a suspeita de Esclerose Multipla desde 2019 e n3o consegui ainda um neurologista pelo SUS. E

um absurdo um ser humano perder a movimentagao, visdo e audicdo e ndo ter assisténcia. Perdi tudo, ndo consigo trabalhar, fui demitida doente.
Enfim... até l1a quanto mais op¢Ges de tratamento melhor.

22 -Ndo
32 -Nao
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23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma medicagdo de alta eficacia que podera ajudar diversas pessoas no seu tratamento e por
consequéncia na sua qualidade de vida. Por ser uma medicacdo de custo elevado ndo seria possivel adiquira-la por meios préprios, sendo
necessario utilizar do SUS para consegui-Ia.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: J4 fiz uso de Interferon B1 mas apresentei alguns efeitos colaterais que fizeram meu médico trocar pelo
Natalizumabe, que é o medicamento que faco uso atualmente., Positivo: Com o Natalizumabe ndo apresentei nenhum efeito colateral
impossibilitante., Negativo: Com o Interferon apresentei alguns efeitos colaterais que me impossibilitavam de fazer minhas atividades diarias.

23/04/2022 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:, Positivo: , Negativo:
23/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
23/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Entendo que a EM é uma doenca que pode acarretar diversos problemas para o seus portadores
cuidador de paciente caso ndo recebamum tratamento adequado. Problemas esses que podem gerar inclusive mais gastos ao governo com o tratamento de sequelas. Por
isso é de suma importancia que o SUS ofereca este medicamento crucial.
22 - Ndo
32-Nao
23/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida, tecfidera, Positivo e facilidades: Tive rea¢des , Negativo e dificuldades: Reacoes
32-Nado

23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como portadora acredito que devam ser incorporados os remédios suficientes para tratamento

através do SUS
22 -N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , Negativo:
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23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O portador de EM precisa ter mais opgdes de tratamento para ter mais chances no caso de falha

terapéutica.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon Beta 1a / Fingolimode / Teriflunomida., Positivo: A doenga ndo evoluiu e os surtos ficaram mais
espagados., Negativo: Com o Fingolimode tive uma baixa importante de linfécitos e tive que mudar de medicamento.

23/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento Ofatumumabe faz parte de terapias de alta eficacia para a esclerose multipla cujos
resultados vem demonstrando desfechos muito favoraveis aos pacientes, de modo que interfere na qualidade de vida e da sobrevida com
manutencgado de funcionalidade.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofatumumabe, Positivo e facilidades: Melhora da capacidade funcional. , Recuperagao de déficits

neuroldgicos que melhoram qualidade de vida do paciente. , Negativo e dificuldades: Até o momento ndo percebi resultados negativos. , A

dificuldade é com relagdo ao acesso ao medicamento.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Natalizumabe, fingolimode, interferon, glatiramer, fumarato de dimetila. , Positivo: De formas variadas,

estes medicamentos atuaram com alguma reduc¢do do nimero de surtos de doenga, e alguma redugdo de progressdao da doenca. , Negativo:

Presenca considerdvel de efeitos colaterais indesejaveis. , Dificuldade de posologia, necessidade de terapia endovenosa no hospital (Natalizumabe).
23/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu creio, enquanto familiar de afetado pela doenca, que se ha uma terapia de eficiéncia disponivel e

cuidador de paciente possivel de ser adotada, assim o deve ser em beneficio dos afetados pela doenca.

22 - Ndo

32-Nao

23/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS é gigante e ndo pode deixar de atender qualquer necessidade da populagao.

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode, Positivo: , Negativo:

23/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O fornecimento pelo SUS de cada tratamento novo e eficaz contra a Esclerose Mltipla é de extrema

cuidador de paciente

importancia para os diagnosticados pela doenga. Como a medicagdo em questdo se mostrou poderosa contra o avango da EM nos pacientes, ela
deve ser fornecida pelo SUS o mais rapido possivel.

22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe., Positivo: Minha mde teve uma melhora exponencial depois que comegou a usar o

Natalizumabe. A fala dela melhorou, a marcha e etc. Eu diria que a qualidade de vida dela foi outra logo apds o inicio do tratamento., Negativo:
Nenhum.
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23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos os medicamentos criados para a esclerose multipla deveriam ser incorporados aos SUS, assim
os médicos poderiam prescrever o que mais se adequasse aos pacientes
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Betaferon, Avonex, Copaxone, Gilenya, Tecfidera, Ocrevus , Positivo: Todos conseguiram, a principio, diminuir a
incidéncia dos surtos. , Negativo: Com o passar do tempo, os medicamentos deixavam de fazer o efeito esperado. Além do que, por serem
injetaveis e recorrentes, traziam problemas no local da aplicagdo, além de fortes efeitos colaterais

23/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tive diagndstico de EMRR ha 11 meses. Recebo infusdo de natalizumabe pelo SUS. Uma vez, esse
medicamento faltou no SUS. Tive que pagar 9 mil reais por 1 dose. Valor impagdvel caso eu tivesse que pagar mensalmente. Conviver com essa
doenga ja é dificil tratando. Imagino sem ter acesso ao tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Controle dos sintomas e da progressdo da doenca., Negativo: Até agora, nenhum. Caso o
natalizumabe ndo seja mais indicado para meu tratamento, o ofatumumabe seria uma alternativa, caso seja incorporado ao SUS. Nés que temos
EMRR precisamos ter a possibilidade de acesso a essa alternativa de medicamento. Afinal, o SUS tem a integralidade como principio.

24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para estar disponiveis mais op¢des de tratamento de 4° linha para os pacientes de E.M. E também
para que quem tenha JC virus ativo, ndo precise ficar monitorando/se preocupando depois de 2 anos de nataliazumabe
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe , Positivo: Melhora da qualidade de vida, ndo tive novos surtos, Negativo: A preocupagao que terei
apos dois anos de medicagdo por causa do JC virus.

24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Maior acessibilidade aos medicamentos pelo custo do valor
22 -Nao
32-Nao

24/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

24/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é de alta eficdcia e tratamento do controle da doenca, permitindo que os pacientes

cuidador de paciente nado tenham deficiéncia fisica.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum mas pretendo ser utilizado , Positivo e facilidades: Nao foi utilizado mas pretendo usar no
tratamento, Negativo e dificuldades: Nenhuma
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tecfidera, Positivo: Percebi melhoras em relagdo a doenca, Negativo: Sem experiéncia negativas

24/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A analise da CONITEC ndo avaliou de forma adequada a populagdo (esclerose multipla altamente

ativa e ndo todos os doentes), nem o comparador (deve ser natalizumabe e ndo teriflunomida) e, assim, superestimou de forma importante o
custo/impacto orgamentario.

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Vide documento, Positivo: Vide documento, Negativo: Vide documento
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24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de mais medica¢des de alta eficacia a disposi¢do de todos.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera por enquanto , Positivo: Estou estavel , Negativo:
24/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas precisam desse tratamento. E questdo de Vida. E tem indicacdo de especialistas.
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo tenho os nomes, mas sei que foram de eficacia baixa, Positivo: , Negativo: Eficacia baixa. Ndo
detiveram a evolugdo da doenca
24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portadora de esclerose multipla e acredito que é um direito dos pacientes terem mais opgdes de
tratamento assim como existem para outras doengas.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif , Positivo: Fiquei sem surto., Negativo: Muitas reagdes adversas.
24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado ao SUS, pois sera mais uma excelente forma de tratamento para os
portadores de EM.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Natalizumabe., Positivo: Com o Copaxone nao sei dizer ao certo, mas talvez tenha demorado mais para
eu ter um novo surto. Ja o Natalizumabe, estou ha 6 meses, desde que comecei, sem novos surtos e sem sequelas. , Negativo: Nenhum.
24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, SUS tem que ter os remédios de auto custo aos pacientes
22 - Sim, como paciente, Qual: Alentuzumabe ( lemtrada) é um remédio de auto custo que foi muita burocracia pra conseguir na justica, Positivo e
facilidades: Demorou muito pra conseguir a medicagdo, Negativo e dificuldades: A demora
32 - Sim, como paciente, Qual: Betainterferona 1a, Positivo: Betainterferona 1a consegui essa medicagao rapido na farmdcia do Estado RJ no Rio
farmes, Negativo: Ndo estive resultados com a medicacdo betainterferona 1a
24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pedimos que seja incluidos no sus
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: copaxone, Positivo: inicio do tratamento , Negativo: tive falha terapeutica
24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente e tive dificuldades de adaptagdo com o medicamento passando por diversas trocas ate

que o organismo se adaptasse ao mesmo..

22 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, betainterferon 1b e metilpredinisona, Positivo e facilidades: grande melhora apos adaptacao
do medicamento, Negativo e dificuldades: nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: predinisona,tecfidera,betaferon 1b, Positivo: Grande melhora apos adaptacao, Negativo: nenhuma
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24/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2- Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é de alta eficacia e de extrema importancia para pacientes com esclerose multipla.
Essencial que esteja disponivel no SUS. Vidas serdo salvas. Muitos pacientes ndo conseguem se beneficias com as terapias atualmente disponiveis

2. Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe e Ocrelizumabe, Positivo: Incomparavel melhora na qualidade de vida e sintomas da
esclerose multipla. O mais importante é que os remédios de alta eficacia reduzem muito a progressdo da doenga. Isso é fundamental para o
tratamento e qualidade de vida, Negativo: O Natalizumabe ndo pode ser administrado para pessoas portadoras do virus JC. Caso contrario, os
mesmos correriam sérios de desenvolverem LEMP, uma doenca neuroldgica ainda mais grave. Portanto, para garantir o tratamento a esses
pacientes, sdo necessarios outros medicamentos de alta eficacia no SUS

24/04/2022 Paciente

24/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento de alta eficacia com elevado potencial de sucesso no tratamento de pacientes com
esclerose multipla. Por isso, é de extrema importancia que esteja disonivel no SUS como mais uma opgao para aqueles pacientes que ndo
conseguem se beneficiar das terapias ja incorporadas.

2-Nao

2~ Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe e ocrelizumabe, Positivo: Melhora na qualidade de vida e sintomas da doenca. O mais imortante é que
as medicacdes de alta edficacia reduzem a progressdo da doenca. Isso é fundamental para o tratamento e qualidade de vida, Negativo: O
natalizumabe ndo pode ser administrado para pacientes portadoras do virus JC. Caso contrdrio, os mesmos correm sérios riscos de desenvolver
LEMP, uma doenca neuroldgica ainda mais grave.Portanto, para garantir tratamento a esses pacientes sdo necessarios outros medicamentos de alta
eficacia no SUS

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é de alta eficacia e de extrema importancia para pacientes com esclerose multipla.
Essencial que esteja disponivel no SUS. Vidas serdo salvas. Muitos pacientes ndo conseguem se beneficias com as terapias atualmente disponiveis

22 - Nado

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe e Ocrelizumabe, Positivo: Incomparavel melhora na qualidade de vida e sintomas da
esclerose multipla. O mais importante é que os remédios de alta eficacia reduzem muito a progressdo da doenga. Isso é fundamental para o
tratamento e qualidade de vida, Negativo: O Natalizumabe ndo pode ser administrado para pessoas portadoras do virus JC. Caso contrario, os
mesmos correriam sérios de desenvolverem LEMP, uma doenga neuroldgica ainda mais grave. Portanto, para garantir o tratamento a esses
pacientes, sdo necessarios outros medicamentos de alta eficacia no SUS

24/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

2 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento de alta eficacia com elevado potencial de sucesso no tratamento de pacientes com
esclerose multipla. Por isso, é de extrema importancia que esteja disonivel no SUS como mais uma opg¢do para aqueles pacientes que ndo
conseguem se beneficiar das terapias ja incorporadas.

22 -Nado

2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe e ocrelizumabe, Positivo: Melhora na qualidade de vida e sintomas da doenca. O mais
imortante é que as medicagBes de alta edficacia reduzem a progressao da doenga. Isso é fundamental para o tratamento e qualidade de vida,
Negativo: O natalizumabe ndo pode ser administrado para pacientes portadoras do virus JC. Caso contrdrio, 0s mesmos correm sérios riscos de
desenvolver LEMP, uma doenga neurolégica ainda mais grave.Portanto, para garantir tratamento a esses pacientes sdo necessarios outros
medicamentos de alta eficdcia no SUS
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24/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é de alta eficicia e de extrema importancia para pacientes com esclerose multipla.
cuidador de paciente Essencial que esteja disponivel no SUS. Vidas serdo salvas. Muitos pacientes ndo conseguem se beneficias com as terapias atualmente disponiveis
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe e Ocrelizumabe, Positivo: Incomparavel melhora na qualidade de vida e sintomas da
esclerose multipla. O mais importante é que os remédios de alta eficacia reduzem muito a progressdo da doenga. Isso é fundamental para o
tratamento e qualidade de vida, Negativo: O Natalizumabe ndo pode ser administrado para pessoas portadoras do virus JC. Caso contrario, os
mesmos correriam sérios de desenvolverem LEMP, uma doenca neuroldgica ainda mais grave. Portanto, para garantir o tratamento a esses
pacientes, sdo necessarios outros medicamentos de alta eficacia no SUS
24/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que é indispensavel que estd medicagdo seja incorporada pelo SUS tendo em vista que este
cuidador de paciente medicamento ira melhorar a qualidade de vida de milhares de pacientes que encontram em situagdes fragilizadas
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Devido a complexidade da esclerose multipla os pacientes tém que ter acesso ao maior numero de
medicamentos possiveis.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode Natalizumabe Glatiramer, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode Natalizumabe Glatiramer, Positivo: O que foi perdido ndo teve cura,mas com as medica¢des diminuiu a
evolugdo da doenga , Negativo: Falhas terapéuticas. Surtos com sequelas
24/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
24/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve haver mais medicamentos de alta qualidade disponibilizado pelo SUS, uma vez que, todos tem
cuidador de paciente o direito a vida e com qualidade.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha namorada faz uso de um medicamento disponivel pelo SUS, porém se a medicacdo dela ndo
der certo, ou ela testar positivo pra um virus, ela devera realizar a troca da medicagdo. Porém ndo ha outra medicagdo de igual ou maior qualidade,
com isso tendo que regredir no tratamento, colocando totalmente a a satide e qualidade de vida dela em risco, Positivo: , Negativo:
24/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente
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24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como portadora de EMRR, acho sim muito importante que tenhamos acesso a essa medicagdo para
tentarmos frear a progressao da doenca.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer, remédio de primeira linha e injetavel, porém de baixa eficacia, caso a doenca evolua para alta
atividade., Positivo: Por enquanto estou sob controle, porém como é uma doenga progressiva e degenerativa, tudo pode acontecer, dai a
importancia de medicamentos que possam modificar o curso natural da doenca.inji, Negativo: Por ser injetavel, e de uso frequente, acontece
reacdes locais e claro é dolorido e desconfortavel.

24/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente, tenho esclerose Multipla G-35. Comecei pelo SUS tomando copaxone e depois
tecfidera, os dois tiveram falha terapéutica. Comecej a tomar natalizumabe e tive reacdo alérgica.
22 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, tecfidera, natalizumabe e agora, ocrelizumabe., Positivo e facilidades: Esse medicamento podera dar
sobrevida a milhares de pessoas., Negativo e dificuldades: Que o SUS necessita ter um leque de medicamentos maior porque podemos ter reacoes
alérgicas inesperadas, como eu tive com o natalizumabe, e ndo havera outras op¢des de medicamentos. O que compromete a vida de milhares de
pacientes.
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone, tecfidera e natalizumabe., Positivo: Copaxone e tecfidera com falha terapéutica. E reacdo alérgica ao
natalizumabe., Negativo: Surtos e comprometimento de fungdes vitais.

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 2 _N3o

32 - Nao

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado no SUS para todas as pessoas terem acesso ao medicamento.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Natalizumabe , Positivo: Que eles seguraram minha doenca por um tempo e gracas a Deus, e quando obteve
falha os médicos tiveram como receitar outro medicamento que tinha acesso no sus, Negativo: Negativo quando eles comegaram a da falha no meu
organismo

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente com esclerose multipla e preciso do medicamento para retardar a progressao da
doenca e evitar novas lesdes que causem incapacidade.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Pulsoterapia e Fumarato de Dimetila, Positivo: Via oral, Negativo: Flash, diarreias e dores abdominais.

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento em questdo deve ser incorporado pelo SUS com o intuito de garantir a melhoria da

cuidador de paciente

qualidade de vida dos pacientes que sao portadores desta comorbidade
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
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25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas ndo possuem recursos para compra
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esclerose multipla, Positivo e facilidades: Melhora do quadro de sintomas , Negativo e dificuldades:

Nenhum
32-Nao

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E a melhor opgdo de tratamento para Esclerose Multipla, que é uma doenca progressiva que afeta o
paciente sobremaneira. O minimo para ter uma vida digna é ter acesso a bons tratamento, eficazes com capacidade impedir a piora da doenga.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera (pausado por grandes efeitos colaterais), REBIF (pausado porque a doenga demanda um remédio mais
forte) e Fingolimode (atual)., Positivo: O maior resultado positivo é o controle da progressdo da doenca. A partir disso, torna-se possivel melhorar as
sequelas existentes e o condicionamento fisico. A medicagdo é o ponto de partida e condi¢ao fundamental para todo o resto., Negativo:
Atualmente estou com o Fingolimode, a grande dificuldade é o acesso ao medicamento, de forma recorrente ele estd em falta na farmacia de alto
custo, o que causa um prejuizo para a eficdcia do tratamento.

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é de extrema importancia manter sempre atualizagdes no tratamento de Doengas auto-imunes como
é o caso da Esclerose Multipla.,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferona Beta A1, Positivo: , Negativo:

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessidade de tratamentos mais eficaz, doenca cruel e sem ajuda financeira para os pacientes que
nao estdo ja na condigdo (aleijados) em momentos de pericias do INSS, o que na grande maioria a fadiga e as dores maltratam.
22 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, copaxone, interferon, natalizumabe, ante convulsivos, solumedrol....., Positivo e facilidades: sdo ainda muito
fracos e sem eficdcia acima de 50%, precisamos de algo mais eficiente., Negativo e dificuldades: Sequelas, dores e dificil articulagdo e mobilidade.
32 - Sim, como paciente, Qual: os que acima citei, Positivo: ate o momento ainda sofro com a doenca, Negativo: sequelas e dores e muita fadiga.

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante ter mais alternativas de medicacSes para esclerose mdltipla.
22 - Nao
32-Nao

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Ressonancias de cranio e coluna, Pulso terapias, e na busca de medicamentos como Natalizomabe, Copaxone, entre
outros., Positivo e facilidades: A partir do uso dos mesmos minhas crises diminuiram e minha qualidade de vida esta melhorando a cada dia.,
Negativo e dificuldades: Os medicamentos ficam por vezes em falta no sistema da farmacia cidada fazendo com que haja uma falha na rotina, além
de que é extremamente burocratico conseguir uma vaga para exames laboratorial como a ressonancia ou um exame de sangue.

32 - Sim, como paciente, Qual: Dipirona monosodica, Sertralina para crises de ansiedade e Topiramato para dores de cabega recorrentes, Positivo:

Houve um controle dos sintomas descritos acima., Negativo: Somente um dos medicamentos é disponibilizado de maneira gratuita. Entdo o que eu
ndo gasto com alguns acabo gastando na compra de outros.
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25/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento tem o mecanismo de a¢gdo adequado ao conhecimento atual sobre a fisiopatologia
da doenga, com menos efeitos adversos, reduz o impacto socioeconomico da doenga no curto e no longo prazo, menos surtos, menor custo
hospitalar e deve substituir as terapias antigas de primeira linha.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofatumumabe e todas as outras terapias aprovadas para EM ha mais de 20 anos., Positivo e facilidades:
Melhor tolerancia dos pacientes em relagdo as outras terapias subcutaneas, uma aplicagdo mensal, e melhor perfil de eficacia na redugao de surtos
e novas lesdes., Negativo e dificuldades: Ainda o medicamento ndo estd disponivel para uso em maior escala o que limita a experiencia.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Todos....teriflunomida, betainterferonas, acetato de glatiramer, dimetil fumarato, fingolimode,
natalizumabe, ocrelizumabe, alentuzumabe e transplante autologo de medula ossea, Positivo: Entre os de primeira linha, baixa eficacia, intolerancia
dos pacientes, alto indice de efeitos colaterais, alto indice de falha terapéutica. Os medicamentos considerados de alta eficacia realmente
modificam a evolug¢do da doenga no curto e longo prazo., Negativo: Persistem na lista do SUS medicamentos antigos e ineficazes como as
betainterferonas.

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas com EM, que apresentam uma forma agressiva da doenca, precisam ter acesso a um
medicamento eficaz em tempo oportuno, para que possam manter sua qualidade de vida - evitando o desenvolvimento de incapacidades
precocemente.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fiz uso do Rebif e do Copaxone, que eram da primeira linha, em tempo. , Positivo: Nao percebi., Negativo: Por ter me
tornado uma pessoa com deficiencia - pela baixa eficacia dos medicamentos que usei - fui aposentada por invalidez.

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento oferece nova opgdo de tratamento de alta eficacia para pacientes com esclerose,

cuidador de paciente sendo essencial para a melhora da qualidade de vida de pacientes e familiares.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizumabe, Positivo: Eficaz, Negativo: Nenhum.

25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho Esclerose Multipla, hoje fago uso dessa medicacgdo, porém se nao tivesse condi¢cdes de pagar

um plano de saude ndo teria como realizar meu tratamento, pois no SUS ndo hd medicagdao no mesmo nivel!

22 - Sim, como paciente, Qual: Ofatumumabe., Positivo e facilidades: Tem melhorado minha condigao fisica., Negativo e dificuldades: Nenhum
ponto negativo até o momento.

32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, fingolimoide e Natalizumabe., Positivo: Natalizumabe melhorou bastante minha condicdo
fisica, Fingolimoide ser comprimidos via oral, Negativo: Glatiramer em 6 meses de uso tive piora do quadro. , Fingolimoide muitos efeitos colaterais
e ndo conseguiu controlar a evolugao , Natalizumabe nao conseguiu controlar a evolu¢do da doenga
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25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos recursos disponiveis devem ser disponibilizados para cura ou tratamento dessa doenga, que
cuidador de paciente traz terror ao paciente e familia, visto que se aprisiona a pessoa ao corpo, o tornando um vegetal que pensa e sofre. Incentivar pesquisa de
Tratamento de Proteinas de Choque Térmico. Barato e rapido.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riluzol , Positivo: Ndo é possivel perceber., Negativo: Ndo é possivel perceber.

25/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Estamos tratando do primeiro anticorpo plenamente humano, ofatumumabe, com bom perfil de
eficacia e seguranga, de uso domiciliar, com desempenho superior a outras DMDs de 1a linha terapéutica. Oportunidade de conciliarmos alta
eficacia com seguranga na 1a linha para o tratamento da EMR.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Atuo como neuroimunologista ha 15 anos e tenho pacientes com todas as DMDs disponiveis no Brasil,
sendo uma paciente com EMR e alta atividade em uso de ofatumumabe ha 9 meses, com resposta clinica positiva, melhora de sintomas, sem efeitos
colaterais até o momento. , Positivo e facilidades: Rapido inicio de ac¢do, alta eficacia, praticidade de uso e seguranca., Negativo e dificuldades:
Paciente adquirindo de forma particular o medicamento, impactando o custo do mesmo para aquisicdo e manutengao.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com todas as DMDs disponiveis. As de uso injetdveis subcutaneo e intramuscular possuem baixa
eficdcia, quase ndo as utilizo mais. Estamos diante de uma doenga potencialmente grave e que possui alternativas eficazes. Com as DMDs orais
temos melhor eficacia porém mais efeitos colaterais. Ja com as infusionais, especialmente o natalizumabe, possuimos problema de logistica para
uso regular, ou mesmo mensal neste caso do NTZ, limitante para quem mora distante dos grandes centros. Farmacos como os anti-CD20 semestrais
ocrelizumabe, rituximabe atendem melhor esta demanda logistica e ainda mais o alemtuzumabe, como terapia de indugdo, feito em dois ciclos, ja
disponivel no SUS. O Ofatumumabe vem preencher uma lacuna no momento que atende eficdcia, praticidade e seguranca. Basta analisar a questao
dos custos em relagdo as demais DMDs de 1a linha., Positivo: Satisfacdo da paciente em ver redugdo dos seus sintomas, em relagdo a marcha, fadiga
e disposicdo, durante o pouco tempo de uso., Negativo: Até o momento, nenhum efeito colateral em relagdo ao ofatumumabe.
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, acho que deve ser aceito para ter mais opgdes de tratamento do paciente.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, acho que deve ser aceito para ter mais opgbes de tratamento do paciente.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagao de remédios mais eficazes para por portadores de Esclerose Multipla é essencial, ja
que essa é uma doenga extremamente incapacitante.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: , Negativo:
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Apos leitura, acredito que seja relevante incorporar.

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao

Pagina 78 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
25/04/2022 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:, Positivo: , Negativo:
25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo é visa melhorar a qualidade de vida do paciente.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fampyra e Ocrevus, Positivo: Melhoraram muito minha qualidade de vida. , Negativo: Nenhum
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha amiga melhorou bastante com o uso desse remédio. Ela trata esclerose.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
25/04/2022 Paciente 12 - N3o acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Néao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagdo seria muito importante para os pacientes que ja testaram outras medicacdes e
cuidador de paciente tiveram resposta insatisfatdria, evitando a judicializagdo para aquisicao dessa medicagdao, melhores condigdes de tratamento
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Natalizumabe, Positivo e facilidades: Injetavel, custo beneficio menor que o ocrelizumabe,
alta eficdcia, Negativo e dificuldades: Ndo ha em relagdo as demais medicagGes disponiveis
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Copaxone, Natalizumabe, Positivo: Medicagao de fécil uso, alta eficacia, alternativa as demais
utilizadas e que ndo controlaram a doenca, custo beneficio razodvel em relagdo as demais medicagGes disponiveis, Negativo: Ndo ha em relagdo as
demais medicagdes
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Natalizunabe e Interferon, Positivo: Natlizumabe _ Melhora da marcha e do equilibrio, Negativo:
Interferon- Mal estar apds aplicar a injegcao sempre, como se fosse ficar gripado
25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais opgdes de medicamentos disponiveis, melhor para o paciente e também amplia as

ferramentas para o médico escolher a melhor opgao.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingilimode, Positivo: Sinto minha doenca controlada, até entdo , Negativo: Imunidade baixa
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25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E a nossa Unica chance de melhorar os remédios para tratar a Esclerose Multipla pelo SUS!!
22 - Nao
32 -Nao

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Chance para melhorar os remédios para tratar EM no SUS

cuidador de paciente 22 Nio

32-Ndo

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acredito que o medicamento deve ser incorporado pelo SUS devido ao seu alto custo.

cuidador de paciente 22 Nio

32-Ndo

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A EM é uma doenga rara, Cada paciente reage a medicagdao de uma forma. Muitos convivem com a
doenga e ainda tém que conviver com os efeitos da medicagdo, eis que nem sempre existe uma que lhe traga sé beneficios. Assim, quanto maior o
rol, maiores as chances de uma melhor qualidade de vida.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Teriflunomida 14 mg., Positivo: Tive varios efeitos colaterais e a eficacia ndo tem se mostrado satisfatéria. Acho que
meu médico mudara minha medicagdo., Negativo: Varios efeitos colaterais, como dito na resposta anterior, tais como: queda de cabelo, infecgdes
por bactéria, etc e, principalmente novos surtos da EM.

25/04/2022 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: Fingolimode., Positivo: Doenca totalmente controlada e sem sequelas., Negativo:

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma forma de ajudar os pacientes que sdao acometidos por essa doenca
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, betainterferon, fingolimode , Positivo: Qualidade d vida, Negativo:

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila 240mg, Positivo: Remissdo da doenca., Negativo: Efeitos colaterais da medica¢do, como rubor
e sensagdo de queimacgao na pele.
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25/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha posi¢do referente a incorporagao é devido a doenga esclerose multipla ndo ter um quadro
padrdo de sintomas e ser em multiplas areas do sistema nervoso a incorporacao se faz presente pois quando mais tratamentos incorporados mais
opgdes de tratamento o nerurologista pode aplicar ao paciente.

22 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe 300 Mg., Positivo e facilidades: O tratamento me possibilita ter uma qualidade de vida ativa e normal,
onde posso exercer minhas atividades laborais para trabalhar, estudar e poder ter uma saude preservada., Negativo e dificuldades: Nenhum
resultado negativo e nem dificuldades.

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe 300 mg, Positivo: O tratamento me possibilita ter uma qualidade de vida ativa e normal, onde posso
exercer minhas atividades laborais para trabalhar, estudar e poder ter uma saude preservada., Negativo: Nenhum efeito negativo ou colateral com
a utilizacdo do medicamento.

25/04/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicagdo representa uma opgao importante de tratamento para pacientes com esclerose
multipla que necessitam de medicacgdo de alta eficacia e com contraindicagdo ou falha terapéutica a natalizumabe. Atualmente, ndo ha no SUS
opgdes de tratamento para esses pacientes.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Medicagdes com o mesmo mecanismo de acdo do ofatumumab, como ocrelizumabe e rituximabe ,
Positivo e facilidades: E uma medicagdo eficaz para pacientes com esclerose multipla altamente ativa, capaz de evitar surtos e progressdo da
doenca. Evitando, assim, acumulo de incapacidade em pacientes jovens. O ofatumumab tem a vantagem de ndo necessitar de centro de infusdo
para inicia-lo,, Negativo e dificuldades: Como sdao medicagdes imunossupressoras, pode haver aumento na taxa de infecgdes. Que sdo contidas por
meio da monitorizacdo e rastreio. Reacdes alérgicas sdo relativamente comuns no inicio do tratamento.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Natalizumabe, fingolimode, fumarato de dimetila, interferon, acetato de glatiramer, rituximabe,
alemtuzumabe, ocrelizumabe, teriflunomida, cladribina , Positivo: Cada medicamento tem sua particularidade, mas medicagdes de alta eficacia
precocemente na evolugdo da doenga evitam incapacidades futuras de maneira muito mais consistente do que as de baixa eficacia., Negativo: A
grande maioria das op¢Ges de tratamento para esclerose multipla no SUS sdo de baixa eficdcia. Pacientes com contraindicagdo ou falha terapéutica
a natalizumabe e alemtuzumabe, ndo possuem opg¢des eficazes para tal tratamento.

25/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu, como enfermeira e portadora da patologia de esclerose multipla acredito que toda medicagdo
com estudo randomizado no tratamento é necessdria na rede SUS, lembrando que sdo medicagGes de alto custo, uma vez que a maioria das
pessoas nao tem como efetuar a compra. Coloco-me a disposigdo.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Eu fui diagnosticada em nov, 2020 e ndo tive nenhum outro episddio da doencga.,
Negativo: N3do tive experiéncia negativa até o momento.

25/04/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A esclerose multipla é uma doenga autoimune, inflamatdria, neurodegenerativa e desmielinizante
do sistema nervoso central. Diversos estudos cientificos demonstram que tratar a doenca de maneira precoce e impactante é a Unica forma de
prevenir o acumulo de incapacidade.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofatumumabe., Positivo e facilidades: Controle adequado da doenga, de maneira segura, com
necessidade minimas de monitoramento, sem a necessidade de admissdo hospitalar para administracdo do mesmo., Negativo e dificuldades:
Nenhuma.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Interferon, Acetato de Glatiramer, Fingolimode, Dimetil Fumarato, Teriflunomida, Natalizumabe,

Ocrelizumabe, Alemtuzumabe., Positivo: Com os medicamentos de alta eficacia (Natalizumabe, Ocrelizumabe, Alemtuzumabe) adequado controle
da doenca., Negativo: Dificuldades de monitoramento, seguranca e necessidade de admissdo hospitalar, impactando no custo final ao sitema.
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25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A AME é favoravel a incorporagao de ofatumumabe, pois permite que pacientes com EMRR recebam
em primeira linha uma terapia altamente eficaz e tdo segura quanto terapias ja disponiveis em primeira linha no PCDT. Confira estudo desenvolvido
pelo corpo técnico cientifico da associagdo, em anexo.

22 -Nao
32-Nao

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, De suma importancia a incorporagdo destes medicamentos no SUS, pois muita gente que tem
doengas necessita deste medicamentos para terem melhor qualidade de vida e até depende deles para viver.

22 - Sim, como paciente, Qual: ndo, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Tysabri., Positivo: Ndo tive mais surtos desde que comecei a tomar o tysabri, e o minha mdo direita melhorou 100%
em relagdo a dorméncia. , Negativo: queda de cabelo.

25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser o medicamnto efetivo que os atuais, acho favoravel a incorporacdo inicial, até que saiam
novas tecnologias e medicamentos para tratar a doenga.Logo, o valor calculado relacionado a despesa com esse medicamento em 5 anos, ndo
justifica nesse momento a ndo incorporacao.

22 - Ndo
32-Nao

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Aumentar a qualidade de vida e diminuir a incapacidade do paciente
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Beta Interferona 1A e Fingolimode, Positivo: Reducdo das leses e estabilidade da doenca, , Negativo: Ndo adaptacdo
a Beta Interferona

25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, oferece melhores resultados para o tratamento dos pacientes.

22 - Nao
32-Nao

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, extremamente necessario p controle da em
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: interferons, fingolimode, etc, Positivo: controlaram a EM durante um tempo, Negativo: atrasos no prazo de utilizagdo

25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que esse medicamento deva ser incorporado no SUS pois é de extrema necessidade para

guem precisa utiliza-lo e ndo tem condigdes suficientes para comprar, pois o preco é significativamente alto.
22 - Nao

32 -Nao
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25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos urgente de mais medicamentos
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: Melhor qualidade de vida, Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: Tisabry, copaxone, gilenya, betaferona, Ocrelizumabe, Positivo: Melhoras no corpo , Negativo: Hepatite
medicamentosa
25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que uma medicagdo de alta eficacia deve ser prioridade para os pacientes com Esclerose
Multipla, e a possibilidade de poder aplicar em casa facilita a vida do paciente.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe., Positivo: Uso Natalizumabe ha 7 meses e ja apresento melhora no quadro da esclerose. Acredito que
as medicacdes de alta eficacia devem ser prioridade para o paciente com esclerose multipla., Negativo: Faco uso desse medicamento hoje, uma vez
ao més em ambiente ambulatorial, mas o fato de precisar me ausentar do trabalho para a infusdo impacta negativamente na minha perspectiva
profissional. A possibilidade de aplicar em casa garante que o paciente de esclerose multipla possa ter uma vida normal.
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na minha opinido o medicamento deve ser incorporado no SUS para que seja possivel atingir mais
cuidador de paciente pessoas com a doenca de forma igualitaria.
22 - Ndo
32 - Nao
25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou estudante de medicina e portadora da EMRR ha um ano, com alta carga lesionado e inimeros
surtos, ja tive falha na medicacdo e a incorporacdo do Ofatumumabe no SUS seria incrivel por ser medicamento de alta eficacia de facil aplicagao
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tecfidera e Natalizumabe , Positivo: Tecfidera por ser oral era facil o uso, Natalizumabe medicamento com uma
classe mais eficaz , Negativo: Tecfidera - muitos efeitos colaterais e falha da medica¢do, Natalizumabe - dificil aplicacdo
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Direito de todos.. com esclerose multipla ter uma vida um pouco mais normal com a medica¢do que

pode dar uma vida mais digna aos portadores e seus familiares.
22 -Nao

32-Ndo
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25/04/2022

25/04/2022

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Inclusdo do medicamento ird trazer beneficios para o controle da esclerose multipla.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Rebif, Fingolimode, Positivo: Controle da esclerose multipla , Negativo:

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera de extrema importancia esse medicamento a todas as pessoas que convive com Esclerose
Multipla
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Melhora da qualidade de vida e evolucdo da doencga, Negativo: Nenhum

25/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria mais uma opgao de tratamento aos pacientes da esclerose multipla.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Glatiramer , fingolimode e Natalizumabe, Positivo: Melhora nos sintomas, Negativo: Nao tive ponto negativo

25/04/2022

Paciente

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila, Positivo: , Negativo:

25/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

32 -Nao

25/04/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Incorporar esse tratamento ao SUS vai ajudar muito os portadores de esclerose multipla a encontrar
tratamento adequado e gratuito.

22 -Nao
32-Nao

25/04/2022

Paciente

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

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimoide, Ocrelizumabe , , Positivo: , Negativo: Bloqueio atrio ventricular

25/04/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A inclusdo de uma nova medicacdo é sempre uma forma de tratamento para a EM, todos devemos
ter direito de uma boa qualidade de vida!

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de Glatiramer., Positivo: Estou no inicio do tratamento ainda, assim, ndo tenho muita informacgao para

passar, mas possui muitas reacdes., Negativo: Quantidade de dias utilizados, efeitos colaterais, queda de cabelo, reagédo no local, alergia no local,
dor etc...
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25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que pacientes com esclerose deveriam ter mais opgGes de remédios de alta eficacia, tendo em
vista que o natalizumabe n3do pode ser indicado para pessoas com jc positivo
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de dimetila e fingolimode, Positivo: Ser oral, Negativo: Falha do medicamento

25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Nao

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se incorporar ao SUS, muitos brasileiros serdo ajudados que sofrem desse mal.

cuidador de paciente 22 - N3o

32- Nado

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais opgGes de tratamentos melhor. A esclerose multipla é uma doenga incapacitante e que
manifesta de muitas formas em pessoas com muitas peculiaridades relativas a saude. Isto impossibilita o uso de um mesmo remédio para todo e
qualquer paciente.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon e fingolimode, Positivo: Fingolimode- diminuigdo da ocorréncia de surtos, até que ficou indisponivel na
minha regido e tive um surto na auséncia do uso, Negativo: Nenhum que sobressaia aos beneficios

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Desejo que este medicamento seja incorcorporado no SUS como opgdo de tratamento para
esclerose multipla.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Avonex, Tecfidera e Fingolimode., Positivo: Retardo da evolugdo da doenga., Negativo: Baixa eficacia dos
medicamentos de primeira linha oferecido pelo SUS

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A esclerose multipla é uma doenga rara, com poucos remédios disponibilizados pelo SUS.
Aumentando a gama de disponibilidade de remédios para essa doenca, é possivel aumentar a qualidade de vida dos pacientes e obter resultados
mais satisfatdrios para casa caso.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Acetato de glatiramer, 40mg, Positivo: Durante 1 ano e meio, conteve a doenca , Negativo: Apds 1 ano e meio de
uso, Houve falha terapéutica, tive um surto da doenga

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: Esclerose Multipla controlada, Negativo:
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25/04/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ofatumumabe é uma droga de alta eficacia, com bom perfil de seguranca e tolerabilidade, que deve
ser oferecida tanto para pacientes virgens de tratamento como para pacientes com falha terapéutica.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofatumumabe, Positivo e facilidades: Eficacia elevada e boa seguranca de eventos adversos, Negativo e
dificuldades: A dificuldade foi o0 acesso a medicagdo, ainda indisponivel no SUS
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: betainterferona, glatirdmer, teriflunomida, fumarato de dimetila, natalizumabe, fingolimode,
ocrelizumabe, alemtuzumabe, Positivo: betainterferona (sem resultados positivos), glatiramer (perfil B gestacdo), teriflunomida (sem resultados
positivos), fumarato de dimetila (moderada eficacia), natalizumabe (alta eficacia), fingolimode (moderada eficicia), ocrelizumabe (alta eficicia),
alemtuzumabe (alta eficdcia), Negativo: betainterferona (muitos efeitos colaterais e baixa eficacia), glatiramer (baixa eficacia), teriflunomida
(teratogenicidade, baixa eficacia), fumarato de dimetila (flush e efeitos colaterais gastrointestinais), natalizumabe (risco de LEMP), fingolimode
(REBOTE e teratogenico)
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante a incorporacdo desse medicamento, por ser um medicamento de alta eficacia,
cuidador de paciente que sendo primeira linha de tratamento vai permitir um tratamento melhor, mais rapido, prevenindo sequelas, diminuindo os surtos e aumentando
a qualidade de vida nos portadores de esclerose multipla.
22 - Nao
32-Nao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporacdo do medicamento no SUS possibilitara a inimeras pessoas terem acesso ao remédio e
cuidador de paciente os resultados podem ser examinados, tendo-se em decorréncia mais informacgdes para o surgimento de novos medicamentos/métodos para
propiciar qualidade de vida aos portadores de EM.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fingolimode, Positivo: Houve interrupgdo nos surtos e a manutengdo das condi¢des anteriores (sem
evolugdo)., Negativo: Em alguns periodos do ano, ha dificuldade de compra (parece problemas administrativos - licitagdo) por parte do Governo
Federal para abastecer o SUS, tendo em vista o fornecimento a populagdo.
25/04/2022 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:, Positivo: , Negativo:
25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os sintomas e a progressao da esclerose multipla sdo varidveis, entdo é importante tratar a EM de

forma individualizada, com terapias que se adequem as necessidades de cada paciente. O medicamento deve ser incorporado para oferecer mais
uma opgao de tratamento em primeira linha para os pacientes.

22 - Nado

32-Nao
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25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portador de EM e funcionario da drea de saude . Tenho EM de grande nivel de atividade e lesdo.
Ter uma nova opgdo de tratamento é importante pois nem todos os pacientes se ddo bem com o tratamento convencional
22 - Sim, como paciente, Qual: Ofatumumabe, natalizumabe, ocrevus, Positivo e facilidades: Cadé vez os medicamentos estdo ficando mais portateis
e alto aplicavel ., Negativo e dificuldades: Dificuldade de ter acesso e esses medicamentos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Fiz uso do natalizumabe, Positivo: Tive a devolugdo parcial da minha vida , Negativo: Alguns efeitos colaterais provido
do medicamento
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento de OTIMA eficacia e de facil aplicagdo que ajudaria os portadores de EM
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ocrevus, Positivo e facilidades: Paralisagdo da evolugdo da esclerose multipla progressiva primaria,
Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imuran, Positivo: , Negativo:
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS necessita ter medicamentos para esclerose, quem convive no dia a dia sabe que é uma luta
cuidador de paciente didria para o portador. E isso ajudaria muito, além de melhorar a doenga ajuda no quadro de depressao que as vezes o portador tem
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nao
32-Nao
25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhor qualidade de vida
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Sem surtos durante o tratamento, Negativo: Risco de lemp
25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32 - Nao
25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes de Esclerose Multipla devem receber as melhores tecnologias a fim de retardar o

avanco da doenga
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: fingolimode, Positivo: doenca estabilizou, Negativo: nenhum
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25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Copaxone e Tecfidera., Positivo: Em relagdao do copaxone para o tecfidera melhorou a questao de ndo precisar usar
injecdo. Foi de longe o pior medicamento para esclerose multipla até agora, as aplicagdes causam muita dor, atrofia do musculo, endurecimento do
local, vermelhiddo, queimagdo entre outras. , Negativo: Experiéncias ruins devido aos efeitos colaterais, muitos dolorosos e desconfortaveis. Muitos
que deixam o paciente exposto a perguntas de curiosos devido aos efeitos aparentes.
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Permite que mais pessoas com esclerose multipla possa ser beneficiado com mais tratamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
25/04/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N3o se nega tratamento a ninguém
22 - Nao
32-Nao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ter uma medicac¢do de alta eficacia que aplica em casa, transforma a vida de um paciente de EM,
cuidador de paciente pois é muito menos invasivo
22 - Ndo
32-Nao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medimento eficaz para frear o curso da doenga
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo e facilidades: Menos efeitos colaterais, melhor adesdo terapéutica, Negativo e dificuldades:
Dificuldade na administragdo e dispensac¢do da medicagdo. A maioria dos servigcos de saide desconhece sobre a medi¢do
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo: Muitos efeitos colaterais
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no SUS para assegurar bem-estar aos pacientes e acesso universal ao
cuidador de paciente tratamento adequado.
22 - Nao
32-Nao
25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como portadora da doenga, acho primordial termos mais uma opg¢do de medicamento para

recorremos ao tratamento.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fingolimode e Betainterferona 1a, Positivo: A melhora/estabilidade do meu quadro clinico., Negativo: Nenhum.

Pagina 88 de 90



Dt. contrib.  Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

25/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento que permite com que a minha futura esposa tenha uma qualidade de vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fingolimode, Positivo e facilidades: Estabilidade do quadro e qualidade de vida., Negativo e
dificuldades: O Fingolimode é uma benc¢do, nenhum ponto negativo!

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona, Positivo: Estabilidade do quadro e qualidade de vida., Negativo: Produto injetado e
aplicagdo incomoda.

25/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, é um bom remedio, seguro que vai ajudar quem tem esclerose e se existe esse tratamento, deve ser
disponibilizado.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: natalizumab, Positivo: diminui¢cdo dos surtos, Negativo: reages na infusdo e medo a todo instante de
testar positivo no exame JC e desenvolver LEMP

25/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Permite com que as pessoas tenham mais qualidade de vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fingolimode, Positivo e facilidades: Possibilita ter uma vida que sem o medicamento n3do seria
possivel e estabilidade do quadro., Negativo e dificuldades: O fingolimode é maravilhoso, sem pontos negativo.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betainterferona, Positivo: Qualidade de vida e estabilidade do quadro, Negativo: Pelo fato de ser
injetado ndo é muito comodo.

25/04/2022 Empresa

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Estd comprovado por estudos de meta anadlise, placebo controlado... que iniciar medicacdo de alta
eficacia e com perfil de boa seguranca é o mais indicado, resultando em baixa taxa de hospitalizagdo, melhor qualidade de vida, manutengao no
mercado de trabalho por mais tempo, melhor prognéstico.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: OFATUMUMABE, medicamento em questdo,, Tenho experiéncia com imunobiolégicos,
imunomoduladores e imunossupressores no tratamento da esclerose multipla, Positivo e facilidades: resultados positivos: controle da
doenca/eficacia, comodidade no uso do medicamento, a NAO necessidade de unidades infusionais, baixa taxa de eventos adversos graves.,
Negativo e dificuldades: resultados negativos: dificuldade no acesso pelo SUS e pelas seguradoras de saude. a falta de conhecimento sobre
farmacoeconomia destas entidades.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: azatioprina, mitoxantrone, metotrexato, rituximabe, ocrelizumabe, alentuzumabe, natalizumabe, dimetil
fumarato, fingolimode, teriflunomida, betainterferonas, acetato de glatiramer., Positivo: maior possibilidade de controle da doencga,
individualiza¢cdo do tratamento, inclusdo no PCDT e no ROL DA ANS, Negativo: efeitos adversos, risco maior de covid, baixa eficacia vacinal apds uso
de alguns imunobioldgicos, falha terapéutica de alguns medicamento, gera¢do de anticorpos neutralizantes

25/04/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Remédio fundamental para o tratamento de pacientes com esclerose multipla
22 -Nao

32 -Ndo
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25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que seria um avango para o tratamento de esclerose pelo SUS. Mais uma opgdo para
adaptacdo do paciente.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fumarato de Dimetila (TECFIDERA), Teriflunomida (AUBAGIO), Positivo: Controle da doenga tanto nos exames quanto
em sintomas clinicos, Negativo: Ndo diria efeito negativo, mas com Aubagio tive muita queda de cabelo e com o Tecfidera tenho rubores(flush)
quase diariamente.

25/04/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais opgdes de tratamento, melhor. Muitos pacientes tem falhas terapéuticas.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo: Infelizmente sigo tendo falha terapéutica , Negativo:

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho fundamental para a qualidade de vida e possibilidade de viver a quem tem uma doenca tdo

cuidador de paciente brutal

22 - Ndo
32-Nao

25/04/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de Dimentila, Positivo e facilidades: Sem novos surtos, Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fumarato de Dimetila, Positivo: sem novos surtos, Negativo:
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