Contribuicdes da Consulta Publica - PCDT - Epilepsia - CONITEC

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

29/11/2017  Profissional de Boa
saude

30/11/2017 Interessado no Regular
tema

Sim, CONSIDERO QUE A INCLUSAO DO LEVETIRACETAM
DEVA SER FEITA PARA QUALQUER TIPO DE EPILEPSIA
REFRATARIA E NAO APENAS EPILEPSIA MIOCLONICA
JUVENIL E EPILEPSIA ASSOCIADA AO ZICA VIRUS

Sim, Durante o periodo de elabora¢do do PCDT o Grupo
Elaborador apresentou, através da SCTIE, demanda de
incorporagdo de Levetiracetam para "EPILEPSIA" (focal)
conforme consta na tabela "tecnologias demandadas"
no enderecgo eletronico
http://conitec.gov.br/tecnologias-em-avaliacao. Tal
solicitagdo foi apresentada e deliberada na 572 reunido
plendria da CONITEC (05 e 06 de julho/17) e publicado
no clipping CONITEC n2 7, ano Ill de julho de 2017 -
Pagina
05.(http://conitec.gov.br/images/Artigos_Publicacoes/CL
IPPING_julho_2017.pdf) e TAL INDICAGAO
DESAPARECEU do referido PCDT.

ACHO QUE A OXCARBAZEPINA DEVERIA SER
INCOORPORADA PARA OS CASOS DE FALHA
TERAPEUTICA OU INTOLERANCIA A
CARBAMAZEPINA, EM CRIANCAS MENORES
DE 12 ANOS

Outro ponto importante a ser considerado é
sobre a lacosamida, um importante
medicamento para epilepsia, que esta com
dossié em analise pelo DGITS/CONITEC desde
16/06/2017 (SIPAR n2 25000.090293/2017-
96).N3o seria pertinente a atualizacdo do
referido PCDT ap0ds andlise final do dossié de
lacosamida?

Clique aqui

30/11/2017  Profissional de Boa

Sim, Discutir sobre o uso de dietas cetogénicas

saude industrializadas nos casos de ndo possibilidade da dieta
cetogénica artesanal ou ndo responsividade a terapia
medicamentosa.
02/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
02/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

Referéncia

02/12/2017  Paciente Regular N3do Gostaria de ressaltar a importancia da
prevenc¢do ao preconceito que nds
portadores de epilepsia sofremos.E sobre a
possibilidade de conseguirmos tratar os
transtorno que as vezes véem em conjunto
com a epilepsia
02/12/2017  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
02/12/2017  Familiar, Muito boa N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
02/12/2017  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

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

Referéncia

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

02/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Achei importante devido as informacgdes que
obtive e que nunca foram repassadas pelo
neurologista do meu filho. Ele é um 6timo
médico, atencioso, paciente em explicar as
nossos duvidas, preocupado com o estado
feral do meu filho, mas mesmo assim,
algumas informagdes contidas neste texto eu
desconhecia. Para nds, pais e pacientes estas
informacoes sdo importantes para ajudarmos
e agir com quem precisa. Quero também
solicitar que os médicos possam buscar
formagdo em servigo para melhor atender so
pacientes que precisam. Principalmente os
gue ndo tem condigdes financeiras para
pagar um bom neurologista e dependem da
rede publica. Is médicos da rede publica, a
maioria, porque gragas a Deus ha excegdes,
nado atendem de forma adequada aos seus
pacientes. Atendem rapidamente,
administr&#257;0 medicagbes que os
pacientes ndo se adaptam, o retorno a uma
consulta para trocar dessa medicagdo é
demorada e como consequéncia, sequelas
inreversiveis. Precisamos de politicas publicas
urgentes para que pacientes com epilepsia
tenham direitos atendidos.

02/12/2017

Paciente

Muito boa

Nao

Nao!

02/12/2017

Paciente

Boa

Sim, Que os médicos neurologista ou neuro pediatra
deveriam estudar mais sobre o assunto e que todos
treinamento. E deveriam incluir o canabidiol nas
criangas ja usam receber no sus em todo Brasil. As
universidades brasileiras estudar o comportamento de
cada. E ter mais acesso no Brasil forma mais barato para
o paciente. Junto a Anvisa.

Que os médicos neurologista ou neuro
pediatra deveriam estudar mais sobre o
assunto e que todos treinamento. E deveriam
incluir o canabidiol nas criangas ja usam
receber no sus em todo Brasil. As
universidades brasileiras estudar o
comportamento de cada. E ter mais acesso
no Brasil forma mais barato para o paciente.
Junto a Anvisa

03/12/2017

Paciente

Boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

como de protocolo ou diretriz?
03/12/2017  Familiar, Boa

amigo ou

cuidador de

paciente

Sim, Gostaria de incluir a dieta cetogenica como um dos
tratamentos iniciais para epilepsia, a dieta cetogenica
tem alto indice de redugdo de crises, baixo custo para o
ESTADO e para as familias, tras 6timos resultados e
relacdo a aprendizagem é melhora cognitiva, diminui as
internagGes e muda a qualidade de vida tanto da pessoa
com epilepsia e sua familia.Gostaria de falar aqui que
como mae de uma crianga com epilepsia refrataria a
dieta nos trouxe qualidade de vida, minha filha hoje esta
a 1 ano e seiseses sem crises e hoje ndo faz mais uso de
nenhum anticonvulsivantes, fez o desmame total de
topiramato e fenobarbital a 10 meses.

Gostaria de falar sobre a importancia de um
profissional que tenha vivéncia com
pacientes com epilepsia ja que as inUmeras
formas que as crises se ddo , podem
confundir o profissional demorando assim
para que o paciente tenha o tratamento
nescessario, com a demora o paciente pode
ter muito comprometimento. As crises se
apresentam de formas diferentes em cada
passos pode ser um distingo de bebé ou uma
gargalhada gostosa, que por fim é uma crise
convulsiva entdo o meu medo é que o
paciente que seja atendido pelo clinico possa
ter suas crises despercebidas.

06/12/2017  Profissional de Boa
saude

Sim, Gostaria que fosse enriquecido, dado mais énfase
ao tema dieta cetogénica para o tratamento da epilepsia
refratdria. Trabalho com Nutrologia Pediatrica e temos
grandes resultados com essa modalidade de tratamento.

Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

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

Referéncia

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

06/12/2017

Especialista no Boa
tema do
protocolo

Sim, Naintrodugdo, a classificagdo das epilepsias
ficaram confusas. Profissionais de saide que ndo sdo
neurologistas terdo dificuldade de trabalhar com esta.
Sugiro algo mais didatico como uma tabela. Na
introducdo, 52 paragrafo, ha a frase " crises
secundariamente generalizadas foram substituidas por
crises focais com evolugdo para crise tonico-clonica
bilateral", porém no final do 72 paragrafo hd a frase "
Por fim, uma crise focal, quando propagada para todo o
cortex cerebral, pode terminar numa crise tonico-
clénico generalizada, sendo denominada crise focal
secundariamente generalizada". Apesar de trabalhar
com uma classificacdo nova, mais adiante ele retorna a
classificagdo antiga. A nota ap0s a classificagdo do CID
ajuda bastante. Creio que colocar o EEG como nao
essencial para a classificagdo dificultard mais ainda a
mesma, ja que naturalmente ndo se tende classifica-las
mesmo com o exame. Também dificultara a avaliacdo de
processos. No item sobre Pacientes com HIV/SIDA, na
ultima frase do 32 paragrafo, consta" A coadministracdo
de Raltegracido Valproicoir e Midazolam pode ndo
requerer o ajuste da dose do Midazolam". Favor
esclarecer, pois Raltegracido Valprocoir é um termo que
ndo me é conhecido. O atual Protocolo ndo preconiza
a combinacdo de mais de 2 farmacos para nenhuma
excegdo, porém a nova proposta preconiza que poderao
ser administrados mais de 2 farmacos em casos de
refratariedade. Penso que esta excecdo ira estimular o
aumento do numero dos farmacos na politerapia,
aumentado os efeitos adversos e da inducdo de enzimas
hepdticas. Lembrem-se que a grande maioria destes
pacientes ja usam medicamentos de primeira linha que
sdo disponibilizados entre os medicamentos basicos e
que estes medicamentos, em sua maioria sdo indutores
enzimaticos. A adi¢do do Levetiracetam como opgdo
para tratamento de pacientes com microcefalia
causadas pelo virus da Zika veio preencher um vazio,
atendendo um grupo importante. Mas, nas indicagées
deste para este quadro nado foi indicado se sera usado
em monoterapia ou como adjuvante. Ainda sobre o
Levetiracetam, no final do primeiro paragrafo na frase "

Em geral, a proposta atual traz vantagens
sobre o atual ao abordar grupos como
gravidas e portadores de HIV/SIDA. Também
traz uma melhora para o tratamento de
epilepsias causadas por microcefalia devido o
virus Zika. Porém volto a reiterar que ao
abrir excegdo para o uso de mais de 2
farmacos para casos de refratariedade,
facilitara as interagdes medicamentosas com
aumento de efeitos adversos e de indugdes
de enzimas hepaticas. Em alguns casos
podemos estar lhe dando com tratamentos
com mais de 5 medicamentos.
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta
como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

informacgdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

Referéncia

seu uso como terapia adjuvante para crises focais em
adultos foi aprovado para uso em monoterapia"
apresenta duas informacgdes conflitantes. Favor
esclarecer. No item sobre ACTH e o tratamento dos
espasmos infantis, ao enumerar as atuais
recomendacgdes para o tratamento de espasmos
epilépticos, no item3 consta: " A resposta ao tratamento
de primeira linha deve ser acido valproicoaliada
clinicamente e com EEG em vigilia e sono, apds 14
horas. Favor esclarecer. No item dos esquemas de
administragcdo, sobre o Topiramato, para criangas de 2-6
anos e criancgas e adolescentes de 6-16 anos, continua a
falta de informacdo do Protocolo atual. Nele cita que a
dose maxima para ambos os grupos é de 9mg/Kg/dia,
mas ndo cita qual a dose maxima total pode ser usada
no dia.

09/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
11/12/2017  Especialista no Regular Sim, Em relagdo ao tratamento das epilepsias refratarias Clique aqui
tema do com dieta cetogénica,ele é utilizado desde 1921, com
protocolo mais de dois tercos dos casos apresentando redugao de

crises e remissdao em até 20%, além de possibilitar
reducao de medicagao, melhora do cognitivo, humor,
alerta, sono, integracdo na escola e qualidade de vida.a
sugestdo é de que este tipo de terapéutica seja realizada
assim que constatar que a crianga apresente uma
epilepsia refrataria. a criagdo de ambualtérios com
neuropediatra e nutricionista e/ou neurologistas e
nutricionistas é muito facil, ja que sdo recursos humanos
ja disponiveis no SUS. a possibildiade de integracdo
social com os profissionais é um item que ajuda a
manter as familias no trztamento da dieta. ndo
podemos impedir os pacientes com epilepsia refrataria
desta terapéutica. Além do mais, é possivel a crianga ou
adulto ficarem livres de crises, o que muda a histdria
natural da doenga, inclusive a qualdiade de vida de toda
a familia.
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

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

Referéncia

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

11/12/2017  Especialista no Regular Sim, O tratamento com dieta cetogénica, utilizada desde a dieta cetogénica deve ser utilizada apds Clique aqui
tema do 1921, com mais de dois tercos dos casos apresentando  constatar que a epilepsia é refrataria e sem
protocolo reducdo de crises e remissdao em até 20%, além de indicacdo cirurgica.

possibilitar reducdo de medicacdo, melhora do
cognitivo, humor, alerta, sono, integra¢do na escola e
qualidade de vida. A criacdo de ambulatérios em centros
de epilepsia é de facil execugdo, uma vez que hd
necessidade de pelo menos um neurologista (ou
neuropediatra) e um nutricionista, que saibam manejar
a dieta cetogénica. Por experiéncia propria, sugiro
realizacdo e reunides com os pais e familiares para tirar
duvidas, explicar para quem estiver interessado, etc. A
participacdo da comunidade no processo terapéutico é
de fundamental importancia na manutengdo deste
tratamento. Sugiro também que o ambulatdrio tenha
psicélogo e assistente social. Ja fizemos uma média de
custo para as familias, que fica em torno de 40% do
salario minimo. Em comparagdo com outras
modalidades terapéuticas, pela possibilidade de reducao
de crises e reducdo de medicagbes, este custo é bem
aceitavel na maioria da populagdo portadora de
epilepsia. Além dos mais, os custos para o SUS sdo
minimos, além da possibilidade de mais reducdo ainda,
pois a crianga com controle de crises interna menos,
consulta menos e tem muito mais chance de ter pais
empregados e melhor qualidade de vida.

11/12/2017  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

12/12/2017  Profissional de Muito boa Sim, Gostaria que fosse falado mais sobre a dieta
saude cetogénica no tratamento da epilepsia refrataria.

13/12/2017 Paciente Muito boa Ndo E muito importante que haja mais divulgacdo
acerca da epilepsia, porque ainda é uma
doenga que padece de muito preconceito.

13/12/2017  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
13/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
14/12/2017 Paciente Muito boa Ndo
14/12/2017 Profissional de Muito boa N3do
saude
16/12/2017  Especialista no Muito boa Sim, Inclus&o do Canabidiol zero/ free THC para o O Canabidiol industrializado tem Clique aqui
tema do protocolo de tratamento alternativo para epilepsias concentragdo de 99, 9 % CBD e até 0, 01%
protocolo farmacorresistentes..O canabidiol tem se mostrado THC, que ndo tem efeitos psicoativas.ja o
eficaz em estudo duplo cego em criangas e adultos com  caseiro ( maconha medicinal) tem origem de
epilepsias refratdrias e uma possibilidade de melhora na plantas hibridas ( cannabios sativa e indica),
qualidade de vida e padrdo de crises. sem certificagdo qualitativa e quantitativa
dos seus componentes, podendo gerar riscos,
principalmente para todos pacientes e
predominantemente os pediatricos.
16/12/2017  Familiar, Muito boa Sim, DIETA CETOGENICA reduziu muito as crises da Que tivesse mais locais com equipe que
amigo ou minha filha que tem sindrome de Rett e epilepsia indicasse e conhecimento em dieta
cuidador de refrataria melhorando a qualidade de vida dela e toda cetogénica e também que seja disponivel
paciente familia com melhora no cognitivo, desenvolvimento, pelo sus a formula especial para situagdo
aprendizado. Onde ja tentamos todos os anticonvulsivos metabdlica para nutrigdo (KETOCAL)
e ndo tivemos o resultados esperado e a dieta principalmente para criangas que se alimenta
cetogénica nos deu excelentes resultados. via enteral e criangas pequenas (bebé) e
garantir o tratamento adequado visando o
custo é alto e muitas vezes é quase
impossivel uma familia de baixa renda
conseguir manter o tratamento
corretamente.
17/12/2017  Paciente Regular N3o
19/12/2017  Paciente Muito boa Ndo Precisamos da medicagdo para sobreviver
19/12/2017 Paciente Muito boa N3o
19/12/2017 Interessado no Muito boa N3do

tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
19/12/2017  Profissional de Boa N3do Falta neurologista na rede publica e dos
saude poucos que existem boa parte ndo é

especialista na epilepsia. Precisamos de mais
profissionais.

19/12/2017 Interessado no Muito boa N3do
tema

19/12/2017  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017 Interessado no Muito boa Ndo
tema

19/12/2017  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Paciente Boa Nao

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017 Interessado no Boa N3o
tema

19/12/2017  Especialista no Muito boa Ndo
tema do
protocolo

19/12/2017  Profissional de Muito boa Ndo
saude
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o Meu filho era sauddvel até janeiro de 2016
amigo ou gdo teve sua primeira crise...tem ma
cuidador de formacdo (heterotopia) e é muito dificil tudo
paciente isso p uma pessoa sozinha, ja que o pai foi

morar fora do Brasil em 2015... Parabéns
pela iniciativa...e que a cada dia possamos
investigar mais e procurar uma melhor
qualidade de vida p os nossos doentes

19/12/2017 Paciente Muito boa Nao

19/12/2017 Interessado no Muito boa N3o
tema

19/12/2017 Interessado no Boa Ndo Gostaria de receber informagdes sobre o
tema assunto

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Profissional de Muito boa Nao
saude

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017 Paciente Boa Nao

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Profissional de Muito boa Sim, Importancia da dieta cetogénica para o tratamento
saude da epilepsia refrataria medicamentosa: tipos de dieta,

indicagdo, duracgdo, alimentos permitidos, alimentos
desaconselhados, efeitos colaterais, retirada da dieta.

19/12/2017  Paciente Muito boa Sim, O espaco de telefone ndo esta correto para

preenchimento. Telefone correto: 8134416454
19/12/2017  Profissional de Muito boa Nao

saude
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
19/12/2017  Paciente Muito boa Nao
19/12/2017  Paciente Muito boa Sim, Na parte COMPLEMENTAR: Além da RESSONANCIA  Principalmente nos casos de epilepsia que Clique aqui
MAGNETICA (RMg), acrescentar os seguintes exames: a  tendem a se transformar num quadro de
Avaliacdo Neuropsicolégica e o video-EEG para a equipe dificil controle, a RMg (Ressonancia
médica melhor avaliar as condicGes para se realizar a Magnética) se torna um exame essencial para
cirurgia. melhor avaliar as viabilidades de tratamento
juntamente com o EEG (que nem sempre
acusa a existéncia do "foco epiléptico).Cito
isso por experiencia de vida. Ainda na
infancia (quando sé havia crise parcial), o
médico solicitou a RMg para melhor avaliar
as caracteristicas e se chegar ao parecer de
epilepsia. Na vida adulta, a RMg também fez
parte dos exames solicitados, juntamente
com a Avaliagdo Neuropsicolégica e o video-
EEG para a equipe médica melhor avaliar as
condigOes para se realizar a cirurgia de
amigdalohipocampectonia seletiva.
19/12/2017 Paciente Boa Ndo Diagnéstico: Epilepsia de dificil controle
causado por um Hamartoma Hipotalamico
19/12/2017  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
19/12/2017  Profissional de Boa Sim, O uso de fenitoina por tempo prolongado reduz os

saude

niveis de vitamina D do paciente tornando seu sistema
imunoldgico mais fragilizado. Sugiro acrescimo da
necessidade de suplementacao e acompanhamento.

Pagina 11 de 44


http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/35774/6774762_345331.pdf

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?

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

como de protocolo ou diretriz?

19/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

19/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

19/12/2017

19/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

Sim, Dieta cetogenica avho q deveria ter mais
informacoes sobre a dieta

Para nds maes da eplepsia deveria haver
mais informacgoes sobre a dieta c3togenuva
pg mtas pessoad desconhecem a dieya até
mesmo os profissionais da saide. Qto maior
a i formagdo melhor sera p os pacientes

19/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

19/12/2017

Interessado no

tema

Boa

19/12/2017

19/12/2017

19/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Paciente

Interessado no

tema

Muito boa

Boa

Boa

19/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa Nao Que fosse disponibilizado para o paciente,
amigo ou também como tratamento fundamental, as
cuidador de diferentes terapias que auxiliam na qualidade
paciente de vida. Tais como, psicoterapia, fisioterapia,

terapia ocupacional, fonoaudiologia. Que
sejam, disponibilizados de forma menos
custosa ou gratuitamente e com a
regularidade necessaria para sua eficacia.

19/12/2017 Interessado no Boa N3o
tema

19/12/2017  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017 Paciente Boa N3o

19/12/2017 Interessado no Muito boa Nao
tema

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?

19/12/2017  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Paciente Muito boa Nao Acredito que nos pacientes que tem
indicagao de neuro cirurgia para os casos de
epilepsia refrataria como o meu, (esclerose
mesial hipocampal) ,ficamos totalmente
orfaos de informacgoes por parte dos
profissionais, gerando ansiedade e angustia
qguanto aos resultados de uma retirada de
parte do cerebro.

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017 Interessado no Muito boa Nao
tema

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017 Interessado no Muito boa N3o
tema

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
19/12/2017  Familiar, Boa Sim, Incluiria mais detalhes sobre a intervengdo no
amigo ou nervo vago e a Dieta Cetogénica
cuidador de
paciente
19/12/2017  Paciente Muito boa Nao
19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
19/12/2017  Profissional de Muito boa Ndo
saude
19/12/2017  Paciente Boa Sim, Apoio psicoldgico aos portadores independente da

idade, uma vez que é uma doenga estigmatizada pela
sociedade, e muitas vezes o individuo se sente isolado,
podendo ter ideacdo suicida.

19/12/2017  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Paciente Muito boa Sim, com relagdo aos sintomas: quedas frequentes, 0 que sdo os aspectos estruturais? sdo
sudorese, mal estar.Na area do conhecimento: confusdo aspecto cognitivos?
mental, esquecimentos, como: local da residéncia,
numeros de telefones, e outros. Rebaixamento cognitivo
temporario apds uma crise dependendo a crise de 1 dia
até semanas, esquece todo o conhecimento adquirido
anteriormente.na drea emocional: dificuldades de
relacionamento social, escolar.

Pagina 15 de 44



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017 Interessado no Muito boa Ndo
tema

19/12/2017 Interessado no Boa N3do
tema

19/12/2017 Interessado no Boa Ndo
tema

19/12/2017 Interessado no Muito boa N3o
tema

19/12/2017 Interessado no Muito boa Ndo N3o
tema

19/12/2017 Interessado no Muito boa Nao
tema

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Boa Sim, Medicamento Nitrazepam,familia dos No caso dowu filho ajudou qdo usou na
amigo ou benzodiazepinicos diminuicdo das crises mioclonicas .
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017 Interessado no Muito boa Ndo
tema

19/12/2017  Profissional de Muito boa N3o
saude
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/12/2017  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

20/12/2017  Paciente Boa N3o

20/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/12/2017  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/12/2017 Interessado no Boa N3o
tema
20/12/2017  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
20/12/2017  Profissional de Muito boa N3o
saude
20/12/2017  Profissional de Muito boa Sim, Gostaria de comentar: 1. sobre a ndo necessidade  nao
saude da inclusdo da primidona, que ao nosso ver e o da

literatua, ndo agrega beneficios em relagdo ao
fenobarbital.2. Ao nosso ver o uso da vigabatrina
deveria ser restrito aos espasmos infantis e ndo em
crises focais de adultos pelo perfil de efeitos adversos
muito graves.3. A lacosamida tem sido considerado um
farmaco excelente como coadjuvante no tratamento das
epilepsias focais farmcoressitentes, Tém boa eficicia e
principalmente perfil farmacocinético bom, com poucas
interagdes medicamentosas, relativamente ndo
sedativa, ndo estimula apetite e claramente pode
melhorar a qualidade de vida destas pessoas.

20/12/2017 Interessado no Boa N3o
tema

20/12/2017 Interessado no Boa Nao
tema

20/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

Gostaria de comentar sobre algum outro

Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
20/12/2017 Interessado no Boa N3o

tema
20/12/2017  Profissional de Muito boa Ndo

saude
20/12/2017  Especialista no Muito boa Nao

tema do
protocolo
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

20/12/2017

Especialista no Boa
tema do
protocolo

Sim, 1. Crises febris: o tratamento intermitente
apresentado propde apenas 2 ou 3 doses de diazepam.
O correto é o uso de diazepam ou clobazam, em duas
tomadas diarias, introduzindo-se ao primeiro sinal de
febre e mantendo-se enquanto permanecer a febre.
Interrompe-se o tratamento 24h apds o ultimo pico
febril. Além disso, profilaxia estd indicada naquelas
criangas que apresentam fator preditivo para
recorréncia: idade cronoldgica inferior a 18 meses;
histéria familiar de crise febril; duragado da febre inferior
a uma hora quando ocorrer a crise febril. A indicacdo da
profilaxia pode ser feita apds o primeiro episédio caso
um ou mais fatores preditivos estejam presentes.2.
Tratamento de espasmos: favor retirar o item 3 que esta
inadequado. O protocolo desenvolvido no Reino Unido
(protocolo UKISS) prop&e o uso de metilprednisolona
para os espasmos epilépticos. A eficacia é comparavel
ao ACTH, porém o custo é 100 vezes menor. Esse
protocolo ganha cada vez mais respeito entre
epileptologistas infantis. Sendo assim, sugiro que seja
incluido no tratamento, uma vez que a condigdo
econOmica sempre é um ponto importante a ser
considerado no nosso pais.3. Gabapentina. Ndo vejo
necessidade de incluir esse farmaco, uma vez que a sua
eficacia é inferior aos demais farmacos antiepilépticos.4.
Primidona. Ndo vejo necessidade de incluir esse
farmaco, uma vez que ndo ha qualquer beneficio
adicional em relacdo ao fenobarbital. Alias, consta
informac&o errada, pois 1/3 da primidona se transforma
em fenobarbital no organismo humano.5. O termo
correto atual é farmaco antiepiléptico e ndo medicagdo
anticonvulsivante.6. Oxcarbazepina. O texto afirma que
...ndo possui vantagem terapéutica em relagdo a outros
farmacos..... Corregdo: O Unico estudo Classe | em
monoterapia em criangas foi liderado por mim,
publicado no Epilepsy Research, e mostra eficacia
comparavel a fenitoina, porém clara superioridade em
relacdo a tolerancia. Ndo é a referéncia 42. Alias, o
grande beneficio dos chamados "novos" farmacos
antiepilépticos é justamente em relagdo ao perfil de
tolerabilidade, uma vez que a eficacia de TODOS eles é

Poderei fornecer referéncias caso haja
interesse. Como professora titular de
neurologia infantil da Unicamp e trabalhando
ha 25 anos com epilepsia infantil, sugiro as
corregOes acima mencionadas.
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

muito comparavel ao farmacos convencionais, exceto a
gabapentina que perde de qualquer um deles. 7.
Lacosamida. Os trabalhos mostram claramente que se
trata de um excelente farmaco antiepiléptico, tanto em
eficacia, quanto no perfil de tolerabilidade. Oferece
pouca interagdo com outras medicagdes o que pode ser
muito Util em situagdes de politerapia com outros
farmacos antiepilépticos ou outras medica¢des de uso
sistémico. Sugiro reconsiderar a conclusdo, pois é um
avanco no arsenal terapéutico para o tratamento das
epilepsias, particularmnete focais.

20/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Nao

20/12/2017

20/12/2017

Profissional de
saude

Profissional de
saude

Muito boa

Muito boa

20/12/2017

Especialista no
tema do
protocolo

Muito boa

20/12/2017

20/12/2017

Profissional de
saude

Profissional de
saude

Muito boa

Muito boa

20/12/2017

20/12/2017

Profissional de
saude

Profissional de
saude

Muito boa

Muito boa

Creio que deve-se ter muito cuidado antes de
aprovar o uso de Estimulador de Nervo Vago
pelo SUS. Os resultados sdo parciais na
macica maioria dos pacientes, e muitas vezes
o0s mesmos resultados podem ser obtidos
com o manejo farmacoldgico ou cirurgico dos
pacientes em centros especializados.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?

20/12/2017  Familiar, Muito boa Sim, Dieta cetogénica Gostaria de falar sobre a dieta cetogénica :
amigo ou Bom em primeiro lugar um dieta totalmente
cuidador de saudavel, e em segundo lugar e o que eu
paciente acho mais importante o que ela faz na vida

das criangas portadora de EPILEPSIA
REFRATARIA . Meu filho Eduardo comegou a
ter crises generalizadas as 2 anos de idade,
ficamos 2 meses internado e 2 vezes na UTI,
ndo via mais saida para ele com 2 anos de
idade ele tomava entre convulsionante e
calmante 19 comprimidos por dia e 70 gotas
de gadernal, ele tinha em media 12 a 20
crises por dia. Quando a Drta. Leticia
Sampaio , me apresentou a dieta Cetogénica,
para mim era a luz no fim do tunel, sendo
que tinha médicos querendo fazer cirurgia e
outro querendo introduzir o canabidiol , e
eu ndo aguentava mais tantas drogas que
ndo surtia efeitos. J4 a dieta Cetogénica, com
3 meses de dieta ele ja tinha diminuido
drasticamente as quantidades de crises e
logo zerou por completa, hoje ele ja faz 2
anos e 3 meses sem crises. Hoje a dieta
Cetogénica posso falar com certeza foi que
deu uma qualidade de vida para meu filho,
estamos na reta final dessa dieta que
realmente se ndo zerar as crises por total
como a do Eduardo pode ter certeza que
diminui muito,isso falo com propriedade,
hoje ele sé come alimentos saudavel e tem
tudo para crescer um adulto totalmente
normal. Quero enfatizar que visto a camisa
da DIETA CETOGENICA , porque tenho provas
do poder que ela tem com criangas que tem
epilepsia refrataria.

21/12/2017  Familiar, Muito boa N3o Tenho um filho de 4 anos que é portador da
amigo ou epilepsia.
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?

21/12/2017  Profissional de Boa N3o
saude

21/12/2017  Profissional de Muito boa Nao Sem nogdo as questdes sobre identifade de
saude género! H4 outras questdes a serem
discutidas!

21/12/2017  Especialista no Muito boa Nao
tema do
protocolo

21/12/2017  Familiar, Muito boa N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

21/12/2017  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

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

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

21/12/2017

Interessado no Boa
tema

Sim, gostaria, se refere ao Laudo de
Solicitacdo, Avaliacao e Autorizacdo de
medicamentos, a cada 90 dias se deve levar
ao médico para que ele faga a renovagdo
deste laudo, mas caso o medico ao preencher
este lado coloque a data do preenchimento e
dai no prazo de 60 dias, caso ndo tenha a
medicac¢do disponivel, a pessoa tera que
levar um novo laudo p/ que faga uma nova
renovagao sem que tenha recebido a
medicac¢do neste periodo, pois ndo estava
disponivel, para mim a data ela é util para
mostrar quando foi feita a renovagdo.Caso a
pessoa perca a identidade e ndo venha ter
um outro documento que conste a sua foto
ou de outra pessoa autorizada, ela ndao
poderd receber a medicagao que esta
disponivel, o cpf poderia ser util neste
momento.Também se faz necessdrio que a
pessoa que ja receba a medicagdo e venha
ser necessario fazer uso de outro
medicamento que esta disponivel e é para a
propia doenga, ela terd que passar por todo
0 processo novamente, como se fosse a
primeira vez que ela esta dando entrada para
que faga a analise e seja aprovada a
autorizagdo do medicamento, porque refazer
tudo novamente?
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
21/12/2017  Profissional de Boa Sim, Entre as indica¢des de neuroimagem no diagndstico
saude (pagina 13) deixar claro que ndo ha obrigatoriedade de
realizar tomografia de cranio previamente a ressonancia
magnética. Entre as indica¢Oes

do levetiracetam, o préprio texto do PDT deixa claro
aspectos de seguranca e eficacia como droga adicional
para pacientes adultos e criangas com epilepsia focal e
miocldénica de dificil controle (referéncias 77 a 79). Nao
vejo porque ndo recomendar a medicacdo nesses outras
duas indicagdes além da EMJ e em criangas com
microcefalia. Inclusive, ndo é a infec¢do pelo Zika que
causa a epilepsia, mas as malformacgdes de migragao
neuronal e as calcificagdes subcorticais. Portanto, por
que ndo incluir todas as demais causas? Minha sugestdo
é de que o espectro seja: epilepsias miocldnicas e focais
refratarias aos farmacos antiepilépticos usuais.

21/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
21/12/2017  Familiar, Muito boa N3o Sem comentarios
amigo ou
cuidador de
paciente
21/12/2017 Paciente Muito boa Nao
22/12/2017 Interessado no Muito boa N3o
tema
22/12/2017  Sociedade Boa Sim, informagdes nos documentos anexados comentariosnos documetos anexadoa Clique aqui
médica
22/12/2017 Empresa Boa Sim, Gostariamos de contribuir com dados robustos Clique aqui
fabricante da sobre a eficacia, tolerabilidade e seguranca do uso da
tecnologia lacosamida como terapia adjuvante no tratamento de
avaliada crises de inicio focal com ou sem generalizagdo

secundaria em pacientes a partir de 16 anos de idade
com epilepsia, para que assim o referido PCDT possa ser
atualizado de maneira ampla e completa.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
22/12/2017  Especialista no Boa N3o nao
tema do
protocolo
22/12/2017  Grupos/associa Muito boa Sim, Gostariamos de sugerir que o tratamento ndo Clique aqui
¢do/organizaca farmacoldgico, a Dieta Cetogenica para epilepsia de
o de pacientes dificil controle e para algumas doengas raras que cursam

com epilepsia, com a deficiéncia de GLUT 1 e a
deficiéncia de Piruvato Desidrogenase, seja
contemplada nesta diretriz de forma completa, pois no
texto atual esta bastante resumida. Enviamos um texto

em anexo.
22/12/2017  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
22/12/2017  Profissional de Regular Sim, Material sobre a dieta cetogénica. Trabalho como  Fico a disposicdo para contribuir de mais Clique aqui
saude nutricionista e atendo pacientes com epilepsia que alguma forma. A férmula especifica para
fazem dieta cetogénica. Ja é um tratamento dieta cetogénica é de extrema importancia
estabelecido em epilepsia refrataria. O protocolo para o sucesso do tratamento.
abordou de forma muito superficial a dieta. J4 é descrita
como indica na falha da 2 DAE.Em anexo um documento
que elaborei com todas as referéncias.
22/12/2017  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
23/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
23/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
23/12/2017  Paciente Muito boa N3o
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
23/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
24/12/2017 Interessado no Muito boa Ndo
tema
24/12/2017  Profissional de Boa Sim, No item: ACTH e o tratamento dos espasmos Sugiro incluir um item sobre epilepsia Clique aqui
saude infantis , subitem numero 3: A resposta ao tratamento  neonatal acrescentando este tipo de crise nas
de primeira linha deve ser acido valproicoaliada indicagOes do levetiracetam.

clinicamente e com EEG em vigilia e sono, apds 14 dias;
existe um erro nesta frase no qual acido valproico
aparece fora de contextoNo item levetiracetam;
indicag@es: incluir crises neonataisincluir a necessidade
de apresentacdo EV nestes casos

24/12/2017  Familiar, Boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente
24/12/2017  Profissional de Boa Sim, Inclusdo de lacosmaida para tratamento de crises
saude de origem focal, além de valproato VENOSO para
manejo de estado de mal epiléptico e pacientes criticos
(uTH)
26/12/2017  Paciente Muito boa Ndo
26/12/2017 Paciente Muito boa N3o
26/12/2017  Familiar, Muito boa Sim, Facilitar a vida dos pacientes e familiares em
amigo ou relagdo as receitas de medicamentos, pois a dificuldade
cuidador de em conseguir receitas para obtencdo dos medicamentos
paciente e enorme.
26/12/2017 Paciente Boa N3o Quero vé na pratica.
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Referéncia

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

26/12/2017  Profissional de Boa Sim, Os termos técnicos “crise tonico-cl6nica O uso do valproato endovenoso é citado Clique aqui
saude generalizada” devem ser modificados para “crise tonico- neste documento, no entanto o laboratério
clénica bilateral”.A explicagdo do termo idiopatico na gue o produz planeja retird-lo do mercado.
area do CID deveria mencionar o termo "possivelmente" Caso isto ocorra devera haver alternativas
genética.Deveria ser mencionado o uso de clobazam no  para sua produgdo. O uso de levetiracetam é
tratamento profilatico intermitente das crises febris amplamente difundido com 6tima resposta
como opgdo ao diazepam. Segue um artigo.Deveria ser  terapéutica na maioria dos casos na infancia.
mencionado que a dieta cetogénica pode oferecer em O uso em criangas pequenas é seguro e a
alguns casos resultados muito satisfatorios, sendo que  eficacia muito boa na pratica clinica.
em torno de 10% dos pacientes podem ficar livre de
crises e cerca de 40% reduzem 50% das crises.
26/12/2017  Familiar, Regular Sim, Dieta cetogénica - a dieta tem sido o elemento mais
amigo ou importante no tratamento da epilepsia refrataria do
cuidador de meu filho de 2 anos, portador de doenga mitocondrial.
paciente Através da dieta, ja retiramos 2 anticonvulsivantes, o
meu filho esta mais alerta e sensivelmente menos
afetado pelas crises.
26/12/2017  Grupos/associa Boa Sim, Item 7 - Tratamento e o seu subitem "Dieta N3o. Clique aqui
¢do/organizaca cetogénica". O texto das duas contribui¢bes estdo no
o de pacientes texto anexado que totaliza 6 (seis) paginas.
26/12/2017  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
26/12/2017  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/12/2017  Familiar, Muito boa Nao Gostaria de mais informacgao sobreAquisigao
amigo ou do Cannabidiol gratis
cuidador de
paciente
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26/12/2017  Especialista no Muito boa N3o Ndo
tema do
protocolo
26/12/2017  Familiar, Muito boa Sim, Compro com muita dificuldade todos os Minha filha faz uso de Depakote ER,keprra
amigo ou medicamentos de minha filha,a rede publica nunca 500 mg,e 250 mg,prestik 100 mg,gardenal.
cuidador de tem,0s mesmos ndo constam na lista do alto custo.
paciente
26/12/2017  Familiar, Muito boa Sim, Inclusdo da Dieta Cetogenica como forma de
amigo ou tratamento para pacientes com epilepsia refratdria.
cuidador de
paciente
26/12/2017  Paciente Muito boa N3o
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26/12/2017

Profissional de Boa
saude

Sim, Considerando que os PCDTs devem ser usados
como um guia pelos profissionais da satde e gestores,
sugiro que seja incluida orientagdo mais detalhada
quanto ao uso da dieta cetogénica (DC) em pacientes
com epilepsia farmacorresistente. Essa terapia tem
eficacia elevada (em comparacdo ao 22 ou 32 farmaco
introduzido) e ha inumeros estudos que atestam sua
seguranca e eficdcia em criangas e adultos com epilepsia
refrataria (1-18). Apds 3 meses de tratamento, a eficacia
da DC classica 4:1 em reduzir as crises pode chegar a
percentual tdo elevado quanto 85% (1). Além do
controle do nimero e intensidade das crises, a DC
permite a reducdo das doses dos farmacos
antiepilépticos (2), reduzindo os efeitos adversos das
drogas e promovendo melhor desempenho e
desenvolvimento neuropsicomotor. A redugao das crises
e dos farmacos traz também potenciais vantagens
econdmicas (19-20).0rientagGes sobre o uso dos
diferentes tipos de DC (classica, com TCM, modificada
de Atkins e de baixo indice glicémico) devem ser
incluidas no PCDT, assim como as contraindicagdes,
precaucdes, orientagdes pré-dieta, de monitoramento e
suspensdo, com base na literatura e sugestao das
sociedades e associagdes locais especializadas em
epilepsia e DC.Profissionais, hoje localizados em um
numero restrito de ambulatdrios de DC, como por ex. do
Instituto da Crianga e da Unifesp/Hospital Sdo Paulo,
fazem um trabalho exemplar e tém, como
consequéncia, 6timos resultados. Mas o acesso precisa
ser ampliado. E fundamental prever no PCDT que os
ambulatérios publicos para onde sdao encaminhados os
pacientes com EPILEPSIA REFRATARIA tenham em sua
equipe, neurologista e nutricionista CAPACITADOS no
manejo da DC. Vemos que a falta de capacitagdo
profissional faz com que alguns pacientes sejam
orientados a seguir a DC desenvolvida para
emagrecimento, a qual ndo faz efeito algum no controle
das crises. Outro erro é a prescrigdo de uma dieta
mondtona, sem opgdes de variagdo do cardapio,
prejudicando a adesdo e comprometendo a
manutenc¢do da cetose e controle das crises. Esses maus

Outro fator importante é a disseminagdo de
conhecimento as equipes de nutricdo ou
EMTNs dos hospitais. Quando os pacientes
em DC internam, mesmo apresentando sua
prescricdo de dieta e até mesmo uma carta
de orientacdo de seu servico, por vezes tém a
dieta suspensa, geralmente por falta de
equipe hospitalar capacitada ou dos insumos
necessarios a terapia. Assim, é preciso
ampliar a capacitagdo dos profissionais que
atuam nos hospitais e padronizar os insumos
necessarios nas listas de compras dos
hospitais publicos e privados.
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resultados fazem com que familias, neurologistas e
nutricionistas percam a confianga na DC. Também
vemos pais desesperados pedindo orientagdes a outros
pais nas midias sociais, o que pode ser reflexo de um
movimento em massa, mas também de uma relagdo
fragil entre profissionais da saude e pacientes — que
poderia ser reduzida com capacitagdo. Hoje em dia
dispomos no Brasil de uma ketocalculadora, ferramenta
disponivel gratuitamente na web aos profissionais da
saude, que auxilia na prescricdo de uma dieta com
opgoes de variagdo de carddpio, contribuindo para a
adesdo a DC. Mas ainda é necessdrio, para o adequado
uso da ferramenta e manejo dos pacientes, que os
ambulatérios que atendem EPILEPSIA REFRATARIA
tenham nutricionista alocado e equipe capacitada. Na
DC, os insumos terapéuticos que podem ser necessarios
sdo: suplementos vitaminico-minerais isentos de
carboidratos e adequados as diferentes faixas etarias,
dietas industrializadas (formulagdes com 4g de gorduras
para cada 1g de carboidratos + proteinas, adicionadas
de vitaminas e minerais em quantidades balanceadas),
moddulos de triglicerideos de cadeia média e tiras para
medir a cetose na urina. Esses insumos e sua quantidade
sdo indicados de acordo com a idade, quadro clinico,
estado nutricional, via de alimentacdo (oral/sondas),
aceitagdo dos alimentos (por via oral) e risco de
desenvolvimento de deficiéncias nutricionais. Para
alguns produtos, como os suplementos vitaminico-
minerais isentos de carboidratos, ainda ha poucas
marcas disponiveis no pais, porém a inclusdo no rol de
insumos disponibilizados pelo SUS seria um incentivo a
producdo nacional e entrada de novos produtos no
mercado.A DC pode mudar a perspectiva de vida de
muitos pacientes e suas familias. Em especial quando
introduzida de forma precoce (apds o 22 ou 32 farmaco),
pode representar um “divisor de dguas” entre um bom
controle das crises e uma vida adulta independente e
produtiva - ou manutencgao das crises, com deficiéncia
permanente e dependéncia. Evidéncias cientificas
consistentes suportam sua inclusdo no PCDT e o
investimento publico para a ampliacdo do acesso e
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adesdo de criangas e adultos a essa terapia.
Referéncias:1-Wartin K et al. Ketogenic diet and other
dietary treatments for epilepsy. Cochrane Database Syst
Rev 2016; 9:2.2-Kossoff EH et al. Optimal clinical
management of children receiving the ketogenic diet:
recommendations of the International Ketogenic Diet
Study Group. Epilepsia 2009; 50:304-17.3-Bampaio LPB.
Ketogenic diet for epilepsy treatment. Arg. Neuro-
Psiquiatr. 2016 Oct;74(10):842-8484-Thammongkol S
et al. Efficacy of ketogenic diet: which epilepsies
respond? Epilepsia 2012; 53: e55-9.5-Pressler A, et al.
The ketogenic diet in infants advantages of early use.
Epilepsy Res 2015; 116:53-8. 6-®Man der Louw E et al.
Ketogenic diet guidelines for infants with refractory
epilepsy. Eur J Paediatr Neurol 2016; 20:798-809. 7-
McDonald TIW, Cervenka MC. Ketogenic Diets for
Adults With Highly Refractory Epilepsy. Epilepsy Curr.
2017 Nov-Dec;17(6):346-350.8-WcDonald TIW et al.
Impact of the modified Atkins diet on cardiovascular
health in adults with epilepsy. Epilepsy Behav. 2017 Dec
15;79:82-86. 9-8horvon S, Ferlisi M. The outcome of
therapies in refractory and super-refractory convulsive
status epilepticus and recommendations for therapy.
Brain 2012: 1-15.10-Flong AM et al. Epileptic spasms
treated with the ketogenic diet: Prospective single-
center experience in 104 consecutive infants. Epilepsia
2010; 51:1403-7.&#8232;11-Prezioso G et al. Efficacy of
ketogenic diet for infantile spasms: A systematic review.
Acta Neurol Scand. 2018 Jan;137(1):4-11. 12-Rossoff EH
et al. Benefits of an all-liquid ketogenic diet. Epilepsia.
2004;45:1163.13-Hosain SA et al. Ketogenic diet in
pediatric epilepsy patients with gastrostomy feeding.
Pediatr Neurol. 2005;32:81-83.14-8ampaio LPB et al.
The use of a formula-based ketogenic diet in children
with refractory epilepsy. Arq. Neuro-Psiquiatr, 2017
Apr;75(4):234-237.15-Bshrafi MR et al. The efficacy of
the ketogenic diet in infants and young children with
refractory epilepsies using a formula-based powder.
Acta Neurol Belg. 2017;117(1):175-182.16-Bldall P et
al. Ketogenic diet for infants is possible with Ketocal.
Epilepsia. 2006;47(S3):176.17-8ampaio LPB. Ketogenic
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diet for epilepsy treatment. Arg. Neuro-Psiquiatr. 2016
Oct;74(10):842-848.)18-Heussinger N, et al., 10
patients, 10 years - Long term follow-up of
cardiovascular risk factors in Glutl deficiency treated
with ketogenic diet therapies: A prospective,
multicenter case series, Clinical Nutrition (2017),
https://doi.org/10.1016/j.clnu.2017.11.001.19-Mandel
A et al. Medical costs are reduced when children with
intractable epilepsy are successfully treated with the
ketogenic diet. ] Am Diet Assoc. 2002 Mar;102(3):396-
8.20-Bilbert DL, Pyzik PL, Vining EP, Freeman JM.
Medication cost reduction in children on the ketogenic
diet: data from a prospective study. J Child Neurol. 1999
Jul;14(7):469-71.

26/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Nao

26/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

26/12/2017

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

Por experiéncia com minha filha, penso que
o tratamento com a dieta cetogénica
deveria ser mais divulgado e usado logo que
a epile psi a se apresentasse refrataria aos
medicamentos iniciais, devido aos prejuizos
gue sdo grandes e irreversiveis . Durante 1
ano e 8 meses fomos encaminhados a varios
especialistas, que prescreveram inumeros
medicamentos , e nenhum obteve éxito. Ao
iniciarmos a dieta cetogénica, FORAM 8
DIAS ATE O CONTROLE TOTAL DAS CRISES.
Logo apds, realizamos o desmame de 4
anticonvulsivantes que eram utilizados,
ficando somente com a dieta por 2 anos.
Desde 2002 sem nenhuma crise, EEG
NORMAL. Alimentagdo normal. Tudo isso
sem os enormes efeitos colaterais do
medicamentos.
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26/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/12/2017  Sociedade Muito boa Sim, Gostariamos de sugerir que a dieta cetogenica Clique aqui
médica fosse abordada de forma ampla, devido a sua

importancia terapeutica para pacientes com epilepsia
refrataria. E um tratamento que ajuda no controle das
crises epilepticas, reducdo do uso de medicagGes e
internagoes, assim como melhora da qualidade de vida
dos pacientes.

26/12/2017  Sociedade Muito boa Sim, Gostariamos de sugerir a inclusdo no texto da Dieta Clique aqui
médica Cetogenica de forma completa, para epilepsia refratéria,
erros inatos do metabolismo, como deficiencia de Glut 1
e piruvato desidrogenase, estado de mal epiléptico,
pacientes com gastrostomia. A dieta possibilita uma
maior chance de controle das crises nesses pacientes,
com possibilidade de reducdo do uso de medicacgoes,
tempo de internagdo e melhora da qualidade de vida.

26/12/2017  Especialista no Boa Sim, Sugiro acrescentar as formas especiais de epilepsia
tema do como as canalopatias por mutagdo SCN1A na qual existe
protocolo um tratamento especifico disponivel no resto do mundo

e ainda indisponivel no Brasil (Estiripentol-Diacomit)

26/12/2017  Paciente Muito boa Ndo
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26/12/2017

Empresa
fabricante da
tecnologia
avaliada

Regular

Sim, Sugerimos que o trecho sobre "Outros
medicamentos" deveria se chamar "Outros
tratamentos", pois além de medicamentos este trecho
trata de tratamento cirdrgico, estimula¢do do nervo
vago e dieta cetogénica. Além disso, nesta se¢do, o
trecho que trata sobre a estimulacdo do nervo vago
menciona que: "A avaliagdo da incorporagao da
estimulagdo do nervo vago para pacientes com epilepsia
refrataria que ndo preencham critérios para tratamento
cirdrgico, ou que tenham sido tratados cirurgicamente,
e apresentado falha neste tratamento esta em analise
pela CONITEC e aguarda parecer". Logo, consideramos
precoce a publicacdo de uma nova versao do protocolo
clinico e diretrizes terapéuticas para epilepsia enquanto
uma das tecnologias disponiveis para essa condigdo,
considerada pelos especialistas como uma "necessidade
de avaliagdo da incorporagéo (...) no PCDT", ndo
apresenta sua analise finalizada.Logo, solicitamos
encarecidamente a CONITEC que aguarde a decisao
relativa a estimulacdo do nervo vago antes de finalizar e
publicar a atualizagao do PCDT para epilepsia.

Importante considerar que, entre os Clique aqui
medicamentos incorporados nesta nova
versdo do PCDT, o levetiracetam (um dos
medicamentos mais caros para epilepsia no
mercado brasileiro atualmente) apresenta,
segundo o texto, taxa de resposta de 30% em
adultos e 25% em criangas, enquanto que a
eletroestimulagdo do nervo vago alcangou
taxa de resposta de 31% no relatério da
CONITEC, sendo considerada uma resposta
de pequena magnitude.Em anexo segue
avaliagdo da evidéncia cientifica realizada
pela LivaNova Brasil, em resposta a consulta
publica sobre a estimulagdo do nervo vago.
Neste, as evidéncias clinicas baseadas em
ECRs e estudos observacionais comparativos
com até um ano de acompanhamento
indicam que aproximadamente 40% dos
pacientes vao alcangar redugdo &#8805;50%
nas crises em até 1 ano. No entanto, essa
taxa sobe para 42% nos estudos
comparativos de médio prazo e 59% nos
estudos ndo comparativos com
acompanhamento superior a 2 anos
(registros de pacientes). Logo, estamos
falando de individuos com epilepsia
refrataria ou resistente a medicamentos, que
ndo respondem mais a medicamentos
antiepilépticos, ndo tem indicagdo ou sao
refratarios a cirurgia ressectiva de epilepsia,
tendo em média 1,6 crises por dia ou 584
crises por ano, sem alcangar melhora na
redugdo de crises epilépticas. Estes, com a
utilizacdo da eletroestimulagdo do nervo
vago conseguem eliminar 50% ou mais de
crises (podendo chegar a > 75% e a 100% de
reducdo). Isso significa que até 59% dos
pacientes que utilizam a VNS Therapy®
conseguem reduzir suas crises epilépticas no
minimo de 584 para 292 crises por ano! As
evidéncias de metanalise dos estudos de
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mundo real também revelam que a VNS
Therapy® estd associada a liberdade de
crises, ou seja, reducdo de 100% nas crises
epilépticas, em 4,8 a 11,8% dos pacientes
pediatricos. Considerando-se que estas
criangas sdo afetadas gravemente, ndo so
pela epilepsia, mas também por inUmeras
comorbidades associadas, e que até
experimentarem a VNS Therapy® falhavam
em alcancar qualquer reducdo nas crises
epilépticas, esse efeito deve ser considerado
um sucesso absoluto no tratamento com a
nova terapia. Neste sentido, a LivaNova Brasil
recomenda que a Terapia seja indicada para
criangas (&#8804; 19 anos) com epilepsia
refrataria sem indicagdo de cirurgia para
epilepsia ou que falharam a cirurgia.

26/12/2017  Paciente Muito boa Nao
26/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/12/2017 Paciente Muito boa Nao
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26/12/2017

Profissional de Muito boa
saude

Sim, incluir testes de DNA nas estrategias de diagnostic
de epilepsia sem causa definida, ou de dificil controle ou
as associadas a involucao do desenvolvimento
neuropsicomotorincluir capitulo sobre epilepsias de
etiologia genetica como esclerose tuberosa, syndrome
de dravet por mutagao no gene SCN1A, syndrome de
Angelman, lipofuscinoses neuronais ceroideas

nesse site da liga brasileira de epilepsia, o Clique aqui
texto comenta essa necessidade de se
determiner o diagnostic etiologico correto
uma vez que algumas doencas teriam
tratamento especifico por reposicao
enzimatica ou terapia
genicahttp://epilepsia.org.br/artigo/fernando
kok/Com relagdo as convulsdes na infancia,
além das sindromes epilépticas, das
convulsdes febris e das causas externas
apontadas acima, gostariamos de chamar a
atengdo ao grupo das lipofuscinoses cerdides
neuronais (LCNs).1.frata-se de grupo de 14
doengas autossémicas recessivas, com
incidéncia global estimada em 1:100.000
nascidos vivos, em que ocorre depdsito
lisossomal por insuficiente atividade
enzimatica. Normalmente sdo classificadas
de acordo com a idade de manifestagdo em
formas infantil, infantil tardia, juvenil e
adulta.3 2.Mais doengas frequentemente
cursam com convulsdes - ainda que outros
sintomas tais como perda de visao, atrasos
no desenvolvimento neuropsicomotor ou na
linguagem ocorram e auxiliem a direcionar a
investigacdo;3.R& presenca de crises que se
tornam refratdrias deve chamar a atengao
dos profissionais que se deparam com
criangas em diferentes faixas etarias, dado a
possibilidade de diagndstico por dosagem da
atividade enzimatica especifica em leucdcitos
ou fibroblastos, ou por identificagdo de alelos
mutantes em pesquisa genética; 34.8
importancia do diagndstico diferencial, além
do controle sintomatico das crises
convulsivas, decorre da possibilidade de
aconselhamento genético para as familias e o
promissor surgimento de tratamentos
especificos.41.BDe Almeida CE, de Sousa

Filho JL, Dourado JC, Gontijo PA, Dellaretti
MA, Costa BS. Traumatic Brain Injury
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26/12/2017

Profissional de Regular
saude

Sim, A dieta cetogénica foi mencionada de forma
resumida. Ndo ha previsdo para que os servicos de
referéncia tenham equipe multidisciplinar para orientar
a dieta, assim como nao foi previsto que os pacientes
podem precisar de dietas por sonda, suplementos,
féormula cetogénica, médulos (como TCM com AGE),
fitas e aparelho para medir cetonuria ou cetonemia,
balanga para pesar alimentos,...

Epidemiology in Brazil. World Neurosurg.
2016 Mar;87:540-7. doi:
10.1016/j.wneu.2015.10.020. Epub 2015 Oct
17.2.Ferzy P Szaflarski, Yara Nazzal and

Laura E Dreer. Post-traumatic epilepsy:
current and emerging treatment options.
Neuropsychiatr Dis Treat. 2014; 10:
1469-1477.3.Beraets RD, Koh Sy, Hastings
ML, Kielian T, Pearce DA, Weimer JM. Moving
towards effective therapeutic strategies for
Neuronal Ceroid Lipofuscinosis. Orphanet J
Rare Dis. 2016 Apr 16;11:40. doi:
10.1186/s13023-016-0414-2.4.Fietz M,
AlSayed M, Burke D, Cohen-Pfeffer J, Cooper
ID, Dvo&#345;4kova L, Giugliani R, 1zzo E,
Jahnova H, Lukacs Z, Mole SE, Noher de Halac
I, Pearce DA, Poupetova H, Schulz A, Specchio
N, Xin W, Miller N. Diagnosis of neuronal
ceroid lipofuscinosis type 2 (CLN2 disease):
Expert recommendations for early detection
and laboratory diagnosis. Mol Genet Metab.
2016 Sep;119(1-2):160-7. doi:
10.1016/j.ymgme.2016.07.011. Epub 2016 Jul
25.

Sou pediatra nutréloga e trabalho em
conjunto com diversos neuro pediatras no
Rio de Janeiro. Muitos pacientes se
beneficiam com a dieta cetogénica (classica
ou ndo, como a dieta de Atkins Modificada),
um deles esta sem crise convulsiva ha mais
de 1 ano; outros diminuiram drasticamente o
numero de crises e ja conseguem reduzir as
medicac¢Oes anticonvulsivantes.

Clique aqui
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informacgdo ao texto? Qual(is)

Referéncia

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

26/12/2017 Interessado no Regular Sim, Deveria ser mencionado que a dieta cetogénica Achava a introdugdo do PCDT da epilepsia de
tema pode oferecer em alguns casos resultados muito 2013 mais clara e objetiva. Entendo que a

satisfatorios, sendo que em torno de 10% dos pacientes nova defini¢do das crises precisava ser

podem ficar livre de crises e cerca de 40% dos pacientes incluida mas teria feito a inclusdo sobre a

reduzem 50% das crises. base de 2013. No PCDT atual fala-se menos
sobre epilepsia refrataria e sobre as
sindromes epilépticas.Acho que seria
importante incluir no PCDT a validade da
receita médica de 6 meses.Explicar mais
sobre epilepsia refratdria.

26/12/2017  Familiar, Muito boa Sim, Tentar inserir a obrigatoriedade de neurologista em O (a) epilético (a) tivessem desconto na
amigo ou postos de Saude e medicamentos mais caros para a compra de automéveis ou algum integrante
cuidador de distribuicdo. de sua familia para poder deslocar com ele.
paciente
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta
como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

informacgdo ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

26/12/2017

26/12/2017

Profissional de Regular
saude

Especialista no Muito boa
tema do
protocolo

Sim, Dieta Cetogénica: a literatura mostra que a
indicacdo de um terceiro farmaco é insignificante no
controle da epilepsia e que cerca de 70% das epilepsias
refratarias respondem ao tratamento com dieta
cetogénica. Portanto, a indicagdo do tratamento
dietoterapico deve ser a partir da terceira droga e nos
casos de Sindrome de Doose, Dravet, Deficiéncia de
GLUT-1 a indicagdo deve ser mais precoce ainda.
Inimeros trabalhos demostram que as criancgas
responsivas a esse tratamento reduzem mais de 50% das
crises, podendo chegar a ficar livres de crises e
apresentar redugdo no uso de farmacos antiepilepticos.
Portanto, tanto na literatura como a pratica clinica tem-
se a dieta cetogénica como um tratamento de custo
efetivo. Trata-se de uma dieta rica em gorduras com
baixo teor de carboidratos e teor proteico moderado,
podendo ser introduzida ambulatdriamente por equipe
composta de nutricionista e neurologista
primordialmente. E necessario o uso de suplementos de
micronutrientes e o uso de férmulas industrializadas
com 90% de gordura otimiza e favorece o tratamento. A
dieta pode ser indicada para qualquer tipo de epilepsia
refrataria, inclusive as desconhecidas, a contra-
indicagdo deste tratamento tem como base os disturbios
onde ndo se produz os corpos cetdnicos, o que é raro e
pode ser identificado em triagem clinica e pesquisa de
erros inatos. A importancia da indicagdo precoce
justifica-se pela clinica e comprovacao cientifica na
prevencgao das lesdes originadas pelo ndo controle de
crises, a melhora na qualidade de vida e nos aspectos
cognitivos desses pacientes.

Nao

Clique aqui
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Dt. contrib.

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Contribuiu
como

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

Referéncia

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

26/12/2017

Profissional de Regular
saude

Sim, Por exemplo, no item referente a dieta cetogénica
falta inserir informagdes mais precisas e provedoras de
conhecimento sobre esta alternativa de tratamento tao
relevante para a epilepsia de dificil controle.

Encontramos no texto a palavra "ataques"
termo totalmente em desuso pelos 6rgaos
gue definem a.terminologia utilizada na
epilepsia.A epilepsia é um problema de saude
que tras interferéncias psicossociais
gravissimas na vida das pessoas, que por esse
motivo, tém sua qualidade de vida detonada.
Por essa razao, as interferéncias psicossocias
estdo descritas na propria definicao da
epilepsia. Assim sendo, as questdes
psicossociais que envolvem a doenca ndo
foram considerados ou sequer descritos
neste protocolo. Reconhecer e divulgar a
influencia das representagoes sociais
relacionadas a doenca, auxiliard as pessoas
com Epilepsia e seus familiares a se
prepararem para lidar com o preconceito, o
estigma e a exclusdo existentes nas
diferentes vertentes de nossa sociedade;
bem como serd um alerta para os
profissionais satide no sentido de serem
informados sobre eles e auxiliares com
postura correta na educacdo soberba
doenga.Outro item relevante é a necessidade
de uma equipe multiprofissional para
integrar o tratamento para a epilepsia,
especialmente de dificil controle. Enquanto
profissional que compde equipe da Unifesp,
reitero a extrema necessidade da presenca
do neuropsicologo, psicdlogo e assistente
social para que se possa dar conta de um
tratamento eficaz!

26/12/2017

Familiar, Muito boa
amigo ou
cuidador de

paciente

26/12/2017

Profissional de Boa
saude
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
26/12/2017  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
26/12/2017  Profissional de Boa Sim, Esclarecer melhor que levetiracetam podera ser Melhor definigcdo rede atendimento epilepsia
saude usado nos casos refratarios focais ou generalizadosPedir no SUS Colocar que casos basicos e
que a comitec reforce o cooocado no texto sobre o pap  controlados podem e deveria ser seguidos
do valproato endovenoso no estado de mal, por clinicos que manteriam prescri¢cao apds a
posicionando-se ativamente contra a interrupc¢do da avaliacdo e diagndstico, tirando sobrecarga
produgdo e comercializagdao nonBrasil que estd em servicos referéncia - ndo teriamos como
cursoDeixar mais claro a necessidade de avaliagdo garantir seguimento com neurologista para
cirurgica nos casos refratdrios ao tratamento todos esses casosE estruturar melhor rede
medicamentoso e propor via mais clara fortalecendo com centros com neurologista para atengao
centros de referéncia para avaliagdo e tratamento secundaria e dar maior suporte aos centros
Importancia da estimulacao do nervo vago nos casos terciario I3 para que vejam casos complexos,
refratarios e ndo candidatos a cirurgia ressectiva ou que fagam avalia¢do e tratamento cirurgico e
falharam a mesma, para adultos e criangas como opgdo  apds estabilidade quadro retorno a atengao
terapéutica indicada apenas nos centros de referéncia secundaria Fazer em suma que
SUS no pais Rever decisdo sobre lacosamida hierarquizagao aconteca
principalmente no que se refere casos mais complexos,
uso endovenoso e interagdes medicamentosas e
velocidade introdugdo- vantagens sobre farmacos
disponiveis
26/12/2017  Familiar, Regular Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
26/12/2017  Familiar, Boa Sim, O uso do canabidiol na minha filha aumentou Gostaria de ressaltar a importancia da dieta
amigo ou muito a concentragdo, atengao! Ela tem epilepsia cetogenica no tratamento da minha filha! Ela
cuidador de refrataria devido a uma alteracdo genética atualmente usa topiramato, valpakine, canabidiol e dieta
paciente pouco conhecida e com pouco estudo mutacdo chd2! cetogenical Ha exatamente 1 ano apds iniciar

a dieta ela ndo apresentou mais crises tipo
auséncias! Permanece ainda tendo
mioclonias! A dieta é perfeita!

Pagina 42 de 44



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is) aspecto?
26/12/2017  Profissional de Boa Sim, Gostaria que a dieta cetogénica fosse vista de Clique aqui
saude maneira diferente, onde seja considerada precocemente

e ndo apenas quando ndo houver mais opgdes
farmacoldgicas, especialmente em pacientes que se
alimentam por via alternativa (gastrostomia e SNG), pois
toleram facilmente a alta quantidade de gordura.
Gostaria também de sugerir a citacdo do uso de dieta
cetogénica industrializada visto que ela permite a
elaboracdo de diversos pratos, permitindo a varia¢do do
carddpio para os pacientes que se alimentam via oral e
facilitando o preparo e evitando intercorréncias
(obstrugdo da sonda devido a quantidade de gordura)
para pacientes em uso de SNG e gastrostomia.

26/12/2017  Familiar, Boa Sim, 1)DIETA CETOGENCIA: com o inicio da dieta a
amigo ou minha filha teve uma melhora significativa na atengao,
cuidador de no cognitivo. Hoje ela brinca mais e interage mais. Ainda
paciente nao diminuiu as crises porque estamos no inicio mas

acredito muito.2) Levetiracetam: aumentou muito as
crises da minha filha e tenho relatos de outras maes

também.
26/12/2017  Especialista no Regular Sim, Sobre a terapéutica com dieta cetogénica para Sim. Devemos ter incentivo do governo pra Clique aqui
tema do epilepsia refrataria gue mais criancas possam ter o direito de
protocolo fazerem a dieta cetogénica antes do

canabidiol, ja que temos mtas evidéncias
clinicas da dieta em varias sindromes
epilépticas. O acesso a esta terapéutica é
simples, pois demanda apenas de
Nutricionista e Neuropediatra treinados. Sao
2 profissionais , no minimo. Estes existem no
SUS. E uma terapéutica relativamente barata.
Com chances de mais de 50% de se ter algum
beneficio, seja na cessacdo de crises, reducdo
de até 90% das criaras e/ou redugdo de
medicamentos. Ela tbm pode ser feita em
gasteostomizados, porém se ndo for por
formula pronta ha mtos efeitos colaterais
indesejaveis. Pode ser feita tom em lactentes.
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Dt. contrib.

Contribuiu
como

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

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

Referéncia

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

26/12/2017  Profissional de Regular Sim, 1) DIETA CETOGENICA1.1) A dieta cetogénica ndo é A proposta de atualizagdo de um PCDT a

saude pobre em proteina. Ela oferece adequado aporte respeito da Epilepsia no Brasil é de extrema
proteico conforme a faixa etdria, estado nutricional e relevancia devido a alta incidéncia desta
sexo do individuo. Ela é normoproteica, hipoglicidicae  doenca neuroldgica, principalmente nos
hiperlipidica.1.2) A dieta cetogénica foi abordada de paises em desenvolvimento, assim como a
forma incipiente. Seus aspectos nutricionais e impacto  incidéncia e prevaléncia da epilepsia
no progndstico das epilepsias refratarias ndo foram refrataria pelas comorbidades impostas e
descritos de forma detalhada e ndo receberam a devida comprometimentos nos ambitos fisico,
importancia como tratamento adjuvante.1.3) Apenas intelectual, social etc. Posto isto,
algumas sindromes foram relatadas como passivel de considerando que o tratamento dietético
adequada resposta, como sindrome de GLUT-1, PDHD, = com a Dieta Cetogénica é consagrado pelos
Dravet, West, esclerose tuberosa, sendo que outras estudos cientificos pela remissdo
como Rett, Doose ndo foram abordadas. 1.4) As parcial/total das crises epilépticas, sugiro
epilepsias refratarias de etiologias estruturais, genéticas, maior detalhamento e importancia de sua
infecciosas que ndo se enquadram na classificagdo de indicacdo precoce para todas as epilepsias
sindrome epiléptica, ndo foram abordadas.1.5) A terapia refratdrias, independente de suas bases
nutricional enteral nao foi relatada. O individuo que se  etioldgicas. Na pratica clinica, percebo que
alimenta via enteral tem maior adesao ao tratamento muitos neurologistas desconhecem ou
por ndo haver envolvimento do paladar, assim como se  desacreditam no impacto deste tratamento
beneficia de formulas enterais disponiveis no pais.2) no progndstico da doenca acarretando
ASPECTOS PSICOSSOCIAIS2.1) Ndo foram abordados em encaminhamentos tardios ao nutricionista e,
nenhum item do PCDT. 3) TERMOS TECNICOS portanto, maior o tempo de vida com a
(NOMENCLATURA)3.1) A crise epiléptica ndo deve ser doenca sem tratamento adequado.A Dieta C
mencionada pelo termo "ataque" devido ao teor
pejorativo imposto.

26/12/2017  Familiar, Muito boa Ndo

amigo ou

cuidador de

paciente
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