Contribuicdes da Consulta Publica - Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas de Atrofia Muscular Espinhal
AME 5q Tipos | e Il - Conitec

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

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

11/10/2023  Interessado no Muito boa Estou gostando muito de interagir, e poder participar de Quero indicar outras pessoas a participar....
tema servigos sociais publicos..
16/10/2023 Interessado no Muito boa Nao Importante aumentar o acesso a mais
tema pacientes
17/10/2023  Familiar, Boa Ndo deveria haver restri¢des tantas restricdes de idade e Que este protocolo PCDT seja revisto
amigo ou quantidade de horas fora da ventilagao para o uso do anualmente, para se adequar melhor as
cuidador de Zolgensma tecnologias que estdo mudando muito
paciente rapido
17/10/2023  Profissional de Regular Qual seria o critério para ganho de 10 pontos a partir do Qual o critério estabelecido para o que sao
saude baseline em pacientes com AME tipo | para aplicagdo do ganhos ou perdas clinicamente
medicamento onasemnogeno abeparvoveque, da significativos?
mesma maneira, qual o critério para ganho de 13 pontos
apos seis meses de infusdo. Acredito haver algumas
lacunas importantes a serem considerados na avaliagdo
e interpretacdo dos pontos ganhos ou perdidos nas
escalas motoras,
18/10/2023  Familiar, Muito boa Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
18/10/2023  Organizagdo  Ruim Precisa incluir medicac¢Ges para tipo 3 e 4, e pacientes Todos pacientes tém direitos iguais, as
da Sociedade em ventilagdo, além de livre escolha aos médicos de terapias complementares as terapias
Civil qual melhor medicagdo ao paciente medicamentosas ndo sdo fornecidas em
todos estados.
18/10/2023  Profissional de Boa N3o N3o
saude
19/10/2023  Familiar, Muito ruim a avaliacdo de pacientes com AME ou outras doengas SIMMMM, PACIENTES RAROS NAO DEVEM
amigo ou raras vai muito alem de um ponto, ela deve ser SER ANALISADOS APENAS PELO CUSTO
cuidador de analisada de forma global, todos os pontos positivos e
paciente de melhora ap6s o inicio do tratamento
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19/10/2023  Familiar, Muito ruim Os pacientes que estdo hoje fazendo uso do, Por favor, essas escalas motoras ndo
amigo ou spinraza/nusinersena, estdo tendo muitas melhorias e refletem a realidade de ganham dessas
cuidador de qualidade de vida, persepitiveis no dia a dia, pessoas com AME. Nos pais persebemos os
paciente principalmente na questao respiratoria! E muito infeliza ganhos verdadeiros no dia a dia e eles
conitec tentar basear o uso da medicagdo numa escala  existem e sdo reais. (Respiragdo, controle de
motora (ndo feita para realidade da AME) que ndo medi pescogo e tronco etc). Nossos filhos
parametros finos de ganhos. Adotar tais escalas merecem viver
incompativeis com a realidade complexa da AME é
assinar sentenca de morte dessas criangas e jovens!
19/10/2023  Familiar, Muito ruim Resposta, , a avaliagdo de pacientes com AME ou outras Sem mais comentdrios
amigo ou doencgas raras vai muito alem de um ponto, ela deve ser
cuidador de analisada de forma global, todos os pontos positivos e
paciente de melhora apds o inicio do tratamento
19/10/2023  Paciente Ruim E focar o tratamento do paciente em uma Unica O portador da AME é muito complexo o seu
industria farmacéutica, o portador da ame ame deve ser tratamento com inumeros profissionais para
avaliado muito além do que uma escala motora, pois restringir a Unica oportunidade de
cada paciente desenvolve ou tem as suas perdas qualidade de vida através de uma escala
diferenciada do outro, isso inclui o tratamento fisico,0  motora
ambiente condig¢des financeiras e alimentar, ndo sendo
assim coerente avaliar a oportunidade de ter uma
qualidade de vida melhor apenas através de uma escala
motora, deveria ser avaliado apenas contra indicagGes
sintomaticas como qualquer outra
19/10/2023  Familiar, Muito ruim Todos tém direito a vida, tratamento ndo pode ser Nao
amigo ou interrompido
cuidador de
paciente
19/10/2023  Familiar, Ruim O medicamento deve ser fornecido para todos os O paciente ndo pode ser avaliado somente
amigo ou pacientes com AME de acordo com valor de uma escala, até
cuidador de quando faz a escala tem varios aspectos que
paciente pode interferir na interacdo do paciente.

Cada um tem que ser avaliado de maneira
individualizada, pois as respostas sdo
diferentes ao tratamento., Minha filha teve
ganhos significados, tanto motores quanto
respiratérios. Ela passou por muitas
internacg0Oes seguidas e apds o tratamento
ela melhorou muito e parou as
hospitalizacOes.
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19/10/2023  Familiar, Muito ruim Muitas outras coisas devem ser levadas em consideragdo O direito ao acesso a a medicagdo deve ser
amigo ou sobre o tratamento medicamentoso da AME como por  respeitado!
cuidador de exemplo poder usar outra medicagdo além do
paciente Zoelgesma. Sobre a continuidade do spinraza a fungédo
respiratodria, internagdes, evolugdes e ndo apenas a
pontuacao da escala motora
19/10/2023  Profissional de Ruim Fica claro que estdo sentenciando a morte os Acho um absurdo essa votagdo.. Tira o
saude pacientes... Pra que tirar o direito a vida através dos direito a saude de todos portadores de AME
medicamentos que param a progressdo da doenga? gue lutam pela qualidade de vida
19/10/2023  Paciente Muito ruim Ao invés de reduzir, precisamos incluir! Ndo a redugao Eu tenho com AME tipo Il e também sofro
da oferta de tratamentos para AME, e SIM PARA A com a degeneracao da doenga e o
LIBERACAO DOS TRATAMENTOS PARA AME I medicamento tem apresentado resultados
excelentes, inclusive com ganhos de forca e
evitando a piora do quadro. Portanto é
muito injusto nos negar o direito a esse
remédio.
19/10/2023  Familiar, Ruim E necessario menos burocracia para liberagdo do O remédio precisa ser liberado e ndo
amigo ou remédio vidas dependem dele reduzido
cuidador de
paciente
20/10/2023 Paciente Muito boa N3o N3do
20/10/2023  Familiar, Muito ruim A avaliagdo de um paciente com AME vai muito além N/A
amigo ou dos pontos na escala motora, e essa nova alteragdo
cuidador de prejudicara consideravelmente os pacientes com AME.
paciente
20/10/2023  Organizagdo  Ruim "Sim! Ndo podemos aceitar que os ""Técnicos"" da Sou Mae de um filho de 21 anos com AME |,

da Sociedade
Civil

CONITEC tirem a autonomia do médico, da familia e do
paciente a escolha do tratamento, assim como, limitar
as escolhas de qual tratamento sera o melhor, mesmo
gue, apos algum tempo se possa trocar de tratamento.
Nossos pacientes ndo podem ficar a mercé de decisGes
arbitrarias que, mais EXCLUE do que incluem, A CONITEC
ndo pode passar por cima da constituicdo, onde, se
assegura o DIREITO ao tratamento. Varios pontos estdo
absurdamente contraditérios."

que esta em tratamento com SPINRAZA ha
trés anos, e os ganhos sdo incrivelmente
maravilhosos, como: Ganho de alguns
movimentos de membros superiores e
inferiores, estabilidade clinica grandiosa,
melhoria de qualidade de vida, e a condigdo
de uma maior sobrevida,.
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20/10/2023  Familiar, Muito ruim Todos os pacientes de AME tem direitos as medicagGes, OQutro ponto e sobre ter recebido a terapia
amigo ou e se pontuar so se ele tiver pontuando a escala isso é génica e ndo ter direito a outra medicagédo,
cuidador de inadmissivel, pode ser que naquele momento ele se muitas criangas estdo recebendo medicagdo
paciente manteve estavel na mesma escala que a anterior eisso  combinada e tem se mostrado muito eficaz

ndo significa que ndo tenha direto a receber o pois o zolgensma trabalha do no smnlji o
tratamento. spiranza e risdisplan no smn2 o que vai
trazer muito mais forga para essas criangas

20/10/2023  Profissional de Ruim Pacientes mais velhos deveriam se beneficiar também e Nao
saude de outros tipos de AME

20/10/2023  Familiar, Muito ruim nao Quem tem AME precisa de ajuda, as
amigo ou medicagdes ndo podem ser retiradas
cuidador de
paciente

20/10/2023  Familiar, Muito ruim Essa mudanca ira prejudicar muitos pacientes pois ndo ~ Um exemplo é meu filho que no dia da
amigo ou estdo levando em conta os pacientes que precisam viajar avaliagdo estava cansado apds 9 horas de
cuidador de para fazer consulta médica e avaliagdo com viagem e ndo conseguiu sentar mas em casa
paciente fisioterapeuta E com isso podem cansar ficarem ele senta com até 50 segundos pois estava

dispostos e ndo pontuar conforme solicitado pela em casa e ndo tinha realizado uma viagem

CONITEC, existe muitas melhoras que as vezes nao se tdo longa e com isso podemos ver que sua

leva em conta para avaliagdo deve ser visto também a vida diariamente mudou completamente

melhora do paciente no dia a dia em casa para seu com o tratamento e a diminuicdo da

desenvolvimento e melhor qualidade de vida pontuacdo consecutiva para nés ndo é uma
sentenca e deveria ser vista como um
momento em que o paciente pode estar
indisposto por conta de viagens e outros
que devem ser considerados

20/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o si Sim
amigo ou
cuidador de
paciente
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20/10/2023  Paciente Muito ruim O Ministério da Saude ndo pode avaliar o acesso ao O direito a vida é previsto na constituicdo
tratamento de um paciente com AME apenas por meio  federal, assim é obrigacdo do estado
de escalas. Trata-se de uma doenca rara e degenerativa colaborar com acesso aos tratamentos
e, por exemplo, pacientes adultos fazendo uso do disponiveis a TODOS os pacientes com AME.
tratamento possivelmente ndo apresentardo melhoras  Ndo hd uma escolha de quem pode ou ndo,
em escalas, pois os medicamentos ndo sdo capazes de pois é uma doenga progressiva e letal.
recuperar neurdnios motores, mas apresentardo
estabilidade na progressdo da doenca, principalmente
em seus sinais vitais, o que é o mais importante para
quem tem AME: o direito a vida!

20/10/2023  Familiar, Muito ruim A perca de dois pontos ndo é motivo para parar o Nao

amigo ou tratamento para AME, quem estda fazendo esse tipo de
cuidador de alteragdo ndo tem a minima ideia do que é um portador
paciente de ame ficar sem medicagao.

20/10/2023  Paciente Muito ruim N3do podemos limitar a evolugdo do tratamento por N3o concordo com nao poder trocar o
apenas um teste, sendo que cada individuo é Unico e sua tratamento, a medicagdo deve ser pensada
forga pode ser medida de varias formas. com base na experiéncia pessoal do

paciente, podendo ser alterada.

20/10/2023  Familiar, Muito ruim Ao invés de reduzir, precisamos incluir! Ndo a redugdo Ao invés de reduzir, precisamos incluir! Ndo

amigo ou da oferta de tratamentos para AME, e SIM PARA A a reducdo da oferta de tratamentos para

cuidador de LIBERACAO DOS TRATAMENTOS PARA AME IlI! AME, e SIM PARA A LIBERACAO DOS

paciente TRATAMENTOS PARA AME 11!

20/10/2023 Interessado no Muito ruim , Acho muito problematica a apresentacao de critérios Existem hoje, diversos estudos

tema de exclusdo baseados em ganhos de pontos na escala. E  internacionais que comprovam a eficacia do
preciso incluir a estabilizacao da doencga, e ganhos de tratamento para pessoas com AME tipo |, Il
movimentos que a escala ndo contempla., , Além disso, e lll que de diversas idades.,, Ndo ha
impedir que alguém receba tratamento por conta de nenhum estudo que impega de trocar de
idade e contraturas graves ou de escoliose ndo faz medicamento, se nao estiver fazendo efeito.
sentido. O médico especialista deve saber se a pessoa E direito do paciente juntamente com o seu
tem direito, em razdo da variedade de tipos de AME.,, O médico, escolher o melhor remédio.
relatdrio busca apenas reduzir custos do governo!

20/10/2023  Paciente Muito ruim A decisdo de suspender o uso do medicamento deve ser Na&o
tomada exclusivamente pela relagdo médico e paciente.

20/10/2023  Familiar, Regular “Ao invés de reduzir, precisamos incluir! Ndo a redugdo  Néao

amigo ou da oferta de tratamentos para AME, e SIM PARA A
cuidador de LIBERACAO DOS TRATAMENTOS PARA AME Il
paciente
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20/10/2023  Familiar, Muito ruim A avaliacdo completa de um portador de atrofia A vida ndo deve ter prego, e uma vez que o
amigo ou muscular espinhal ame n3o se restringe apenas a uma paciente comece com o tratamento ndo
cuidador de escala motora, outros ganhos devem ser considerados teria necessidade de estar sob o risco de
paciente como a respiracdo e a melhora na qualidade de vida, perder uma medicacdo que traz beneficios

que também deviam ser itens incluidos na avaliagdo, de  ja comprovados.
uma medicagdo que nunca deveria ser suspensa visto

que ja foi mais que comprovado nos testes da

medicac¢do seus beneficios.

20/10/2023  Familiar, Muito ruim N&o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve sempre ter uma segunda
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros opcdo de tratamento o que for para melhor
cuidador de que precisam ser verificados como respiracdo, qualidade beneficio do mesmo caso um nao for
paciente de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro

multidisciplinar do paciente e médico além da familia tratamento, isso deve ser uma autonomia
gue deve optar pelo fim do tratamento e ndo uma do médico e do paciente que deve ser
escala motora. levado em conta.

20/10/2023  Profissional de Muito ruim muitos pacientes viajam para consultas e avaliagoes isso muitos pacientes viajam para consultas e
saude pode acarretar em cansaco, indisposicdo e 0 mesmo avaliagoes isso pode acarretar em cansaco,

podendo ndo pontuar nesse dia. Além de que suas indisposicao e o mesmo podendo ndao
evolugdes vao além de uma avaliagdo ele ganha muita pontuar nesse dia. Além de que suas
qualidade de vida. evolucdes vao além de uma avaliacdo ele

ganha muita qualidade de vida.

20/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo aplicavel Como mae de paciente com filho ame 1
amigo ou posso afirmar que ele evoluiu muito com a
cuidador de combinagdo de tratamento de zolgensma
paciente com spinraza! E a escala motora é muito

restrita e ndo condiz com a realidade do
paciente. Quem deve determinar o
tratamento adequado é o médico! Nés
sabemos a diferenca que essas medica¢des
fazem na vida do paciente
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20/10/2023  Paciente Ruim O paciente deve ter uma segunda opgao de tratamento  N&o é justo excluir o paciente de um
sim! A utilizacdo do ZOLGENSMA ndo pode tirar do tratamento por causa de uma eventual
paciente o direito do uso de outras terapias. A diminuigdo numérica na escala motora, pois
autonomia de decisdo do médico é que deve ser levada  existem outros parametros que devem ser
em conta. Ao invés de restringir, precisamos incluir verificados e considerados, no que diz
novas possibilidades! , NAO a reducdo da oferta de respeito a qualidade de vida, que é um
tratamentos para AME, e SIM para a liberagdo dos conceito amplo, como respiragao, equilibrio
tratamentos para qualquer tipo de AME!, corporal, disposicao fisica, diminuicdo de
internagdes e suportes de home care, entre
muitos outros fatores. Além da opinido
médica, a percepc¢do da familia também
deve ser respeitada. ,

21/10/2023  Familiar, Muito boa Nao Com certeza esta tecnologia trara qualidade
amigo ou de vida aos pacientes
cuidador de
paciente

21/10/2023  Familiar, Muito ruim Ao invés de reduzir, precisamos incluir! NAO a reducio  Nio
amigo ou da oferta de tratamento para AME, e SIM para a
cuidador de liberagdo dos tratamentos para AME
paciente

21/10/2023  Paciente Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgdo de

causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento e ndo o que foi proposto.
que precisam ser verificados, como respiragao,

qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe

multidisciplinar do paciente e médico além da familia

gue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo

uma escala motora apenas.

21/10/2023  Familiar, Muito boa ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opgdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internacdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta,
uma escala motora,

21/10/2023  Paciente Muito ruim Nao Nao
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21/10/2023  Paciente Muito ruim N3o. Sim. Tenho AME tipo I, uso Risdiplam e
devo dizer que a forma de avaliacdo
proposta no relatorio é ilégica. A AME é
uma deficiéncia que aflige toda a funcao
motora do corpo causando uma perda
progressiva de muitas habilidades
consideradas basicas a um ndo-portador,
mas cada paciente tem perdas diferentes
devido a reagdo do seu corpo a doencga, a
outras condicbes de salde e ao ambiente
em que est3, logo qualquer conclusdo
obtida com avaliagGes quantitativas ou
generalistas é infiel a realidade.,
21/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
21/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo acho justo e correto excluir um paciente em uso da O paciente deve ter direito a outro
amigo ou medicagdo somente com base de escala motora. Outros medicamento caso seja op¢do do médico
cuidador de ganhos como tons muscular, respiratério devem ser que acompanha. O tratamento ndo deve ser
paciente avaliados também. limitado a utilizar somente um, e se caso
nao surgir efeito, ndo ter direito de tentar
outro. A Lei Organica garante tratamento a
qualquer tipo de deficiéncia ou doenga.
22/10/2023 Organizagdo  Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda op¢do de
da Sociedade causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
Civil que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico, nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora
22/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente do tratamento por O paciente deve ter uma segunda chance no
amigo ou escala motora. Existem outros fatores muito tratamento sim e ndo como foi proposto. Se
cuidador de importantes que também ser verificados. nao foi benéfico com Zolgesma, tem direito
paciente a outro tratamento que o médico do

paciente escolherd, com autonomia.
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23/10/2023  Familiar, Muito ruim Excluir o paciente por conta de uma escala motora é O paciente sempre deve ter a escolha do
amigo ou injusto pois existe outros parametros que precisam ser  seu tratamento tem o direito de escolher
cuidador de verificados para a qualidade de vida do paciente como a seu tratamento caso um dos tratamentos
paciente melhora na respiragdo melhora na degluticdo nao seja benéfico ndo lhe dar opgdo de

estabilidade nos sinais vitais e sem internagées a equipe outro tratamento é injusto pois todo

multidisciplinar e a familia do paciente quem deve optar paciente tem direito de escolha e escolher o

pelo fim do tratamento e ndao escala motora. seu tratamento o proprio paciente familia e
sua equipe multidisciplinar deve ter
autonomia e tudo isso deve ser levado em
conta.

23/10/2023  Familiar, Muito ruim O paciente nao pode ser excluido do tratamento por O paciente deve ter opgdes de tratamento
amigo ou conta da escala motora existem outros parametros que que seja para melhor beneficio do mesmo
cuidador de precisam ser verificados como a melhora da respiracdo  tirar o direito de escolha do paciente é
paciente estabilidade dos sinais vitais o paciente que ja ndo injusto o paciente a familia e a equipe

engasga mais e se alimenta sozinho dentre outros que médica Quem deve levar em conta o que é
muda completamente a qualidade de vida do paciente  melhor para sua saude.

assim também um paciente sem internagdes a equipe

médica é a familia Quem deve optar pelo fim do

tratamento e ndo escala motora

23/10/2023 Interessado no Muito ruim Os pacientes / familiares tem direito a opgGes de Os pacientes / familiares tem direito a
tema tratamento e escolha. opgoes de tratamento e escolha.

23/10/2023  Familiar, Muito boa Continuidade do remédio ai combate a AME para nossas Criangas merecem viver
amigo ou criangas crescerem com saude e fortes, esse
cuidador de medicamento é muito importante para a vida de
paciente milhares de criangas

23/10/2023  Familiar, Muito boa Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

23/10/2023  Paciente Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opcdo de

causa da escala motora pois existem outros parametros
que precisam ser verificados, como respiragao,
qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe
multidisciplinar do paciente e médico além da familia
gue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo
uma escala motora.

tratamento sim e ndo como foi proposto
caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
benéfico nunca mais ter direito a outro e
mais uma vez a autonomia do médico do
paciente é que deve ser levado em conta
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23/10/2023  Profissional de Ruim Considerar o tratamento com nusinersena ou ridisplam  Acredito que o tratamento com
saude nos pacientes que receberam onasemnogeno onasemnogeno abeparvoveque estd sendo
abeparvoveque. considerado como cura por muitos
pacientes, o que ndo é verdade. Me
preocupo com os pacientes que ao
receberem o tratamento com
onasemnogeno abeparvoveque nao
poderem ter o tratamento com nursinesena
ou Ridisplam. Uma vez que os estudos com
onasemnogeno abeparvoveque sao
recentes, e ndo ha dados de longo prazo.
Inclusive ha estudos que demonstram
persisténcia de fraqueza muscular e
sintomas neuroldgicos nesses pacientes.
23/10/2023  Familiar, Muito ruim Pacientes serdo excluidos nesse PCDT Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
23/10/2023  Familiar, Muito ruim Gostaria sim. Sou mae de paciente portadora de Atrofia Com relagdo a inclusdo do Zolgesma, é uma
amigo ou Muscular Espinhal, minha filha comecgou a receber a possibilidade extremamente necessario,
cuidador de medica¢do ha menos de dois meses e seria um total visto que, da mesma forma que luto pela
paciente retrocesso e um grande erro suspender o tratamento. melhoria na qualidade de vida da milha
filha. torco pela melhoria na qualidade de
vida de outros portadores da AME.
23/10/2023  Familiar, Muito ruim nao é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opgdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internacdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia
qgue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e nao
uma escala motora.

mais uma vez a autonomia do médico do
paciente é que deve ser levado em conta
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como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

23/10/2023  Paciente Muito ruim Gostaria de solicitar a inclusdo dos pacientes com AME 3 Deve preconizar no tratamento da AME,

no PCDT. Nenhum paciente com AME deveria ser seja elatipo 1, 2, 3 ou 4 o uso dos

excluido para receber medicamentos e tratamento com medicamentos e terapias aplicadas por uma

uma equipe multidisciplinar. A avaliacdo de escalas equipe multidisciplinar. A prescricdo dos

motoras tem a fungdo de orientar a equipe medicamentos deve ser definida pelo

multidisciplinar para novas estratégias de ganhos na medico e equipe multidisciplinar que

qualidade de vida e NAO para ser utilizada a fim de acompanha o paciente com AME. ,

excluir uso de medicamentos. Pois os medicamentos Conforme a CF: Art. 196.A saude é direito de

tem a fungdo de estabilizar ou diminuir a velocidade do  todos e dever do Estado, garantido

curso natural da doenga. mediante politicas sociais e econdmicas que
visem a reducdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e
igualitario....

23/10/2023  Familiar, Muito ruim N3do é justo excluir um paciente devido a sua escala O paciente deve ter uma segunda opgdo de
amigo ou motora. tratamento caso o o tratamento com
cuidador de zolgensma ndo tenho tido efeito.
paciente

23/10/2023  Paciente Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgao de

causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndao como foi proposto
que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta.
uma escala motora.

23/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o “Ao tocar uma alma humana, seja apenas
amigo ou outra alma humana” - Carl Yung
cuidador de
paciente
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

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

23/10/2023  Familiar, Ruim Na questdo 11 excluir um paciente de um tratamento Eu tb quero ressaltar que se um remédio
amigo ou por causa da escala motora pois existem outros ndo der certo precisa trocar por outro, se vc
cuidador de parametros que precisam ser verificados, como tiver com infecg¢do e tomar um antibidtico e
paciente respiracdo, qualidade de vida, estabilidade sem ele ndo fizer efeito vc tem que trocar por
internagdes, equipe multidisciplinar do paciente e outro se ndo morre certo vai ter infecgdo
médico além da familia que devem optar pelo fim do generalizada por falta do antibidtico o
tratamento ou ndao e ndo uma escala motora. Minha remédio pra AME é a mesma coisa se ndo
filha mesmo evoluiu muito no dia dia hj toma banho tomar outro a doenca e progressiva e vai
sozinha,penteia o cabelo, tem forca pra empurrar sua com certeza matar a pessoa parando todos
cadeira de rodas, ndo mais tem problemas respiratério  os drgdos internos e externos até chegar a
Morte e se for um filho seu,pai,esposa
,amigo vai deixar de dar o remédio? Pensa
23/10/2023  Familiar, Muito ruim A limitacdo de fornecimento do Zolgensma a criancas Os medicamentos param a progressao da
amigo ou até 6 meses deixa de fora a grande maioria de doenca e isso por si sé ja € um enorme
cuidador de portadores elegiveis ao tratamento. Utilizar a escola ganho. Esses medicamentos sdo nossas
paciente Chop Intend como meio de desqualificar os pacientes ao Unicas esperancgas de sobrevida dos nossos
tratamento é discriminatério. A avaliagdo deve ser feita  filhos. Cada VIDA vale muito, bem mais que
de maneira multidisciplinar e ndo baseado apenas na o dinheiro gasto no fornecimento.
sua escala motora Mantenham o PCDT como esta, para os
pacientes que ja estdo em tratamento. Ndo
tirem nossa Unica esperanca
24/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo eh justo excluir um paciente devido a escala Eh um direito do paciente ter segundas
amigo ou motora ( engessada) pois ha outros métodos a serem opgdes tratamentos.
cuidador de avaliados como a respiracao, degluticdo, qualidade de
paciente vida, estabilidade, ou seja, sem internagdes hospitalares.
24/10/2023  Familiar, Muito ruim As terapias medicamentosas se complementam e. Ao Nao
amigo ou devem excluir a chance da crianga melhorar se ja tiver
cuidador de tomado outra medicagdo
paciente
24/10/2023  Paciente Muito ruim Proposta que visa somente a questdo financeira! A N3o deixe isso acontecer, pelo amor de
medicagdo atua em cada pessoa de forma diferente, ndo Deus! Precisamos dessa medicagdo, estou
ha nexo em cortar o fornecimento da medicacdo em agonizando sem ela, e agora querem tirar
caso de perda de escala! Isso € um ABSURDO de quem conseguiu.
24/10/2023 Interessado no Muito boa Ndo Nao
tema
24/10/2023  Familiar, Ruim Acredito que o médico é o maior gabarito para decisdo A conotec deverd levar em consideragdo
amigo ou para o melhor tratamento para seus pacientes portanto cada paciente e ndo definir algo fixo para
cuidador de o pcdt limita essa condigdo. todos.
paciente
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24/10/2023  Familiar, Ruim Cada individuo é Unico e o organismo reage de formas O aspecto da vida humana ser o nosso bem
amigo ou diferentes as medica¢Ges disponiveis hje para maior,n3o se deveria por preco em uma
cuidador de tratamento...ndo podemos ficar escravos de uma vida mas infelizmente hje o que maisvemos
paciente medica¢do apenas, sem dar a chance e o direito caso é isso, demora pir parte do judiciario e

necessario a pessoa com AME tentar outro tratamento  também dos érgaos responsdveis por
diferente ao que j4a teve acesso...tem que se tentar fornecer essas medicagGes a esses pacientes
sobre todos os aspectos dar mais qualidade de vida a que necessitam, qual z parte do doenga
esses pacientes, é caso esse parecer da conitec seja rara e que pode ser fatal essas pessoas ndo
aprovado a pessoa caso precise trocar o tratamento ndo entendem? A impressdo que temos como
podera fazé-lo, isso é injusto. pais é enquanto aguardamos o tratamento
temos é que literalmente esses érgaos ficam
esperando a morte dessas criangas.

24/10/2023 Interessado no Muito boa N3do, esta excelente desse jeito Ndo
tema

24/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo concordo com o proposto, paciente ndo deverd Os farmacos citados relatoério estdo
amigo ou ficar refém ou ser privado por ter feito uso de um ou qualificados e incorporados a roll do SUS,
cuidador de outro farmaco, deverd prevalecer o direito a vida, a porém o MS ndo cumpre, estando a
paciente melhor saude. conforme rege a nossa constituicao paciente devidamente apto a receber o

federal, ter o seu direito fundamental respeitado. Até tratamento deve ser fornecido

porgque o0s recursos para o tratamento sao oriundo do imediatamente, se a necessidade de

povo, tdo logo esse recurso ndo é do governo e simdo  disputas judiciais infundadas, e mais, ndo

contribuinte que honra a duras penas o cumprimento cabe ao magistrado questionar sobre a

dos seu deveres, entre os 30 pais que mais arrecadam.  eficacia ndo é papel dele, ele por sua vez

3,34 trilhoes deverd promover os meios para que o
medicamento seja disponibilizado o mais
breve possivel. Sobre a eficacia, a CONITEC
estd ciente. ndo a tempo para...

24/10/2023  Profissional de Ruim 1) Pacientes que receberam terapia génica (Zolgesman) Da forma como estd apresentada pela

saude

alterar para que POSSAM receber tratamento posterior
com risdiplan e/ou spinraza, se necessario., 2) Regressdo
seja caracterizada por uma perda sustentada maior que
3 pontos na HFMSE e maior que 4 pontos na
CHOPINTEND (seguindo critério do NICE UK1). E, em
caso de regressao na escala motora, sugere-se que a
avaliagdo da equipe médica e multidisciplinar também
seja considerada para definir a interrupgao do
tratamento.

Conitec muitos pacientes poderao ficar
desassistidos,
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informacgdo ao texto? Qual(is)

24/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda, ou
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros terceira opgdo de tratamento sim e ndo
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, como foi proposto caso tenha tentado
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe ZOLGENSMA e ndo for benéfico nunca mais

multidisciplinar do paciente e médico além da familia ter direito a outro e mais uma vez a
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  autonomia do médico do paciente é que
uma escala motora. deve ser levado em conta.

24/10/2023  Paciente Ruim Até hoje somos excluidos dos relatérios da CONITEC que Em rede nacional, Romdrio faria e a Ex-

ndo entende que a AME é uma doenga sé com subtipos  Primeira Dama Michele Bolsonaro

de gravidade e que o tratamento Spinraza e Risdiplam assinaram ao vivo alegando que portadores

sdo mundialmente aprovados e eficazes, aprovados de AME 1,2 e 3 teriam acesso ao tratamento

mundialmente aprovados. A Constituicdo Federal alega  para AME. Mandaram os tipos 3

o direito a saude, e excluir os tipos 3 é anticonstitucinal. cadastrarem no 136 para receber o
tratamento. Até hoje somos excluidos dos
relatérios da CONITEC que ndo entende que
a AME é uma doenca sé com subtipos de
gravidade e que o tratamento Spinraza e
Risdiplam sdo mundialmente aprovados e
eficazes,

24/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndao como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim nao é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndao como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia
qgue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo
uma escala motora.

mais uma vez a autonomia do médico do
paciente é que deve ser levado em conta
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informacgdo ao texto? Qual(is)

24/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internag@es, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Muito boa N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

24/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opgao de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagGes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta.
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiracao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e n3o for
paciente gualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
qgue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Regular N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internacdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Regular Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is)

24/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento O paciente deve ter direito a outra opg¢do de
amigo ou tendo como avaliagdo apenas o ganho na escala motora. tratamento sim. Meu filho comecou
cuidador de Meu filho melhorou parametros respiratérios, desde o tomando o Spinraza e os médicos decidiram
paciente inicio do tratamento ndo teve mais internagoes, que seria melhor pra ele o Risdiplan por ser

melhorou a qualidade de vida, além disso cabe o médico oral. A proposta do médico que deve ser
e a familia decidirem se o tratamento td sendo eficaz ou levado em conta.
ndo.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nado for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Paciente Muito ruim Ndo acho justo o critério de avaliagdo ser apenas na Quem deve decidir o melhor tratamento de
escala motora, desde o inicio do meu tratamento nio cada paciente é o seu médico. O paciente
tive mais internado por causa de infecgao respiratéria, deve ter direito de segunda opg¢do de
tenho mantido e até mesmo melhorado parametros tratamento sim. No meu caso tenho
respiratérios, melhorou a minha qualidade de vida. escoliose e era dificil fazer a aplicagao, os

médicos decidiram pelo Risdiplan por ser via
oral e tenho visto a melhora com o
tratamento. Tenho qualidade de vida.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda op¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndao como foi proposto
cuidador de gue precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo faz sentido impossibilitar um tratamento com base O paciente deveria sim ter uma segunda
amigo ou apenas na escala motora, sem considerar outros opgdo de tratamento, contrario a como
cuidador de parametros proposto caso a primeira op¢do ndo tenha
paciente sucesso
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24/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de gue precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim, ndo como foi proposto caso
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Paciente Muito boa N3o N3o

24/10/2023  Interessado no Muito ruim E injusto deixar de considerar a continuagdo de um E fundamental que os pacientes tenham a
tema tratamento com base exclusivamente na avaliacdo da oportunidade de explorar outras opgGes de

escala motora de um paciente, visto que existem tratamento, mesmo apds tentarem o
diversos outros parametros igualmente relevantes a ZOLGENSMA e ndo obterem beneficios. A
serem avaliados. Estes incluem a funcdo respiratdria,a  decisdo de continuar ou ndo deve depender
qualidade de vida, a estabilidade do paciente sem da autonomia do médico e do

internacgdes frequentes, a colaboragdo da equipe consentimento do paciente.
multidisciplinar, a opinido do médico e da familia, que

devem ser os fatores determinantes para a decisdo de

prosseguir ou interromper o tratamen

24/10/2023 Interessado no Muito ruim N3do é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de

tema causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
gue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023 Interessado no Muito boa N3o. N3o.

tema
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24/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de gue precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opcdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo pode excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgao de
amigo ou causa da escala motora, pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto, no
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico e do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é o que deve ser levado em
uma escala motoral! consideragado!

24/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de gue precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internacdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Profissional de Muito boa no comentario abaixo Mesmo com o uso do Zolgesma alguns
saude paciente vao precisar continuar o uso de

outras medicagdes.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim Precisa ficar a critério da familia interromper ou ndo o O paciente precisa de uma segunda opc¢ado
amigo ou tratamento, é de uma extrema falta de empatia excluir ~ de tratamento
cuidador de um paciente do tratamento por conta da escala motoro,
paciente sem adentrar outros meios, como, a qualidade de vida, e

outros orgdos vitais para a saude do paciente.

Pagina 18 de 161



Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?
informacgdo ao texto? Qual(is)

24/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de

saude causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
gue precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

24/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opcdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

25/10/2023  Familiar, Muito boa Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

25/10/2023  Familiar, Muito boa Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

25/10/2023 Interessado no Muito boa Necessario liberar essa vacina. Ela salva vidas INOCENTES Libera logo o tratamento, Quanto antes,
tema maiores as chances

25/10/2023  Paciente Muito ruim Precisamos do remedio para todos os pacientes com Essa doenga Amiotrofia é muito grave, e

AME, pois sera o Unico jeito de dar uma qualidade de precisamos sim que a conitec reveja esse
vida para todos, estou esperando a anos e nada , meu medicamento junto ao governo federal,
filho é tipo 3 da doencga e até agora ndo consegui todos temos o direito de sobreviver e ter
nenhuma dose pra ele, com isso vem e desespero de ver uma vida melhor

seu filho sem condigdes de sobreviver.

25/10/2023  Familiar, Muito boa N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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25/10/2023  Familiar, Regular Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internag@es, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta.
uma escala motora.

25/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento em Ao paciente deve deve ser resguardada uma
amigo ou razdo da escala motora, pois existem outros parametros segunda opgdo de tratamento, ao contrario
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, do proposto pela Conitec. A proposta
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe apresentada prejudica sobremaneira a

multidisciplinar do paciente e médico, além da familia autonomia do médico e do paciente em

que deve optar pelo fim do tratamento ou nao. relacdo a utilizacdo do ZOLGENSMA para o
tratamento daqueles cujo uso ndo é
benéfico.

25/10/2023 Interessado no Muito boa Nao Nao
tema

25/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim, alterar o item 6 - Critérios de Exclusdo. Retirar os Discordo da exclusdo do tratamento com
amigo ou pacientes com subtipo Ill e IV dos critérios de exclusdo  nusinersena ou risdiplam para pacientes
cuidador de para tratamento com nusinersena e risdiplam. Esses com subtipo Ill ou IV. Estes subtipos vém
paciente pacientes precisam ser incluidos. tendo bons resultados com os

medicamentos nos ultimos anos e
dependem desse medicamentos para evitar
a progressao da doenga e manter a
integridade fisica e a qualidade de vida.

25/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O Paciente deve ter um segunda opgdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internacdes, equipe beneficio nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

25/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e n3o for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internag¢des, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e nao
uma escala motora.

mais uma vez a autonomia do médico do
paciente é que deve ser levado em conta
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25/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O Paciente deve ter uma segunda opcdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internag@es, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

25/10/2023  Familiar, Muito ruim Alterar acerca da troca da medicagdo para ser realizada O PCDT de AME deve ser realizado para a
amigo ou pela equipe médica do paciente, pois ela descrevera o qualidade de vida de pessoas que
cuidador de motivo real da troca, como por exemplo a escoliose, dependem de medicamentos para sua
paciente menos internacdo para aplicacdo, bem como alterar a  sobrevivéncia .Deve haver sim uma

forma de suspensao e interrupgao do tratamento responsabilidade para a distribui¢cdo, porém

somente pela escala motora, pois sabemos que ela ndo  para sua aplicacdo devida deve haver

é sensivel a avaliar todos os tipos de condigdes de cada também condi¢des para as pessoas que

paciente. Teria que incluir a evolugdo em outros precisa do Estado para sobreviver. Ofertar

aspectos como estabilizagdo, menos internacdo e também condi¢Ges, como organizagdo da

evolugdo em outros membros. distribuicdo,equipe multidisciplinar ativa e
avaliacdo justa e com equidade.

25/10/2023  Familiar, Muito ruim N3do concordo em utilizar escala motora como E inaceitavel excluir pacientes com AME tipo
amigo ou parametro para avaliar se o tratamento esta sendo 3 e 4 do protocolo em se tratando de uma
cuidador de eficaz ou ndo. Sou mae de um menino de 7 anos, que doenca degenerativa! O direito a vida deve
paciente recebeu 18 doses de Spinraza e esta estavel, com boa ser para todos!

satde e vivendo!, E regular na escola e com as melhores
notas da sala! Brinca, frequenta praia, igreja, shopping,
encontros de familia, enfim, ha uma coisa para servir de
parametro se o tratamento esta sendo bom ou ndo. E
ndo somente uma sequéncia de movimentos!

25/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opgao de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia
gue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e nao
uma escala motora.

mais uma vez a autonomia do médico do
paciente é que deve ser levado em conta
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25/10/2023  Familiar, Muito ruim O paciente portador da AME tem seus dias de vida Retirar a medicagdo continua baseada em
amigo ou contados. O tratamento continuo traz mais conforto e um teste apenas é uma conduta totalmente
cuidador de evolugdes significativas no dia a dia desses enfermos. errOnea que vai contra a literatura atual que
paciente recomenda o uso desses medicamentos até

o ultimo dia de vida, independente do nivel
da AME ou se houve melhora ou ndo.

25/10/2023  Profissional de Ruim Sim. Gostaria de sugerir acréscimo de pré-sintomdticos  N&do
saude nos critérios de inclusdao do onasemnogeno

abeparvoveque, pois esse é justamente o grupo de
pacientes que mais se beneficia da terapia . Também
acho importante retirar critério de exclusdo da mesma
terapia que descreve problema de degluticado, pois esse
é um alteracdo frequentemente observada de forma
precoce, que, desde que bem manejada (com
gastrostomja, se necessario, por exemplo), ndo
inviabiliza o sucesso do tratamento.

25/10/2023 Interessado no Muito ruim Acho muito problematica a apresentacdo de critérios de O relatdrio busca apenas reduzir custos do
tema exclusdo baseados em ganhos de pontos na escala. E governo!, Existem hoje, diversos estudos

preciso incluir a estabilizacao da doencga, e ganhos de internacionais que comprovam a eficacia do

movimentos que a escala ndo contempla., Além disso, tratamento para pessoas com AME tipo |, Il

impedir que alguém receba tratamento por conta de e lll que de diversas idades., Ndo ha

idade e contraturas graves ou de escoliose ndo faz nenhum estudo que impeca de trocar de

sentido. O médico especialista deve saber se a pessoa medicamento, se nao estiver fazendo efeito.

tem direito, em razdo da variedade de tipos de AME. E direito do paciente juntamente com o seu
médico, escolher o melhor remédio.

25/10/2023 Interessado no Muito ruim Existem hoje, diversos estudos internacionais que Acho muito problematica a apresentagao de

tema

comprovam a eficdcia do tratamento para pessoas com
AME tipo |, Il e Il que de diversas idades., Ndo ha
nenhum estudo que impeca de trocar de medicamento,
se n3o estiver fazendo efeito. E direito do paciente
juntamente com o seu médico, escolher

o melhor remédio.

critérios de exclusdo baseados em ganhos
de pontos na escala. E preciso incluir a
estabilizagcdo da doenca, e ganhos de
movimentos que a escala ndo contempla.
Além disso, impedir que alguém receba
tratamento por conta de idade e
contraturas graves ou de escoliose ndo faz
sentido. O médico especialista deve saber se
a pessoa tem direito, em razao da variedade
de tipos de AME., , O relatério busca apenas
reduzir custos do governo!,
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25/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo impedir o paciente de tentar outro tratamento A Atrofia Muscular Espinhal é uma doenga
amigo ou mesmo apds uso de terapia génica. que apos o individuo atingir a fase adulta,
cuidador de ocorrem muitas perdas. Para recuperar as
paciente perdas ndo é simples. O uso da medicacgdo é

fundamental para interromper a progressao
da doenga, mesmo que os exames mostrem
um ganho considerado pequeno. E de
extrema importancia levar em consideracgdo
o relatdrio do médico que acompanha o
paciente. Sua opinido profissional quanto a
continuar o uso do medicamento deve ser
fundamental como critério de decisao.

25/10/2023  Paciente Muito ruim Pois apesar de todas as conquistas até aqui estamos Ao invés de agregar e expandir o que nos

aquém da qualidade de vida que os todos os portadores proporciona um pouco de qualidade de
de AME tem direito. vida, estdo restringindo e retirando.

25/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por o paciente deve ter uma segunda opgdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
gue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

25/10/2023  Organizagdo  Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
da Sociedade causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndao como foi proposto
Civil gue precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for

qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

25/10/2023  Familiar, Muito ruim N3do deveriam retirar os direitos de uma crianga com O sistema ja exclui muitas criangas com
amigo ou deficiéncia, sem levar em consideragdao que cada caso ame, criando parametros impossiveis, para
cuidador de tem sua particularidade. crianga se beneficiar do tratamento, o certo
paciente € incluir, melhorar e ndo limitar.
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25/10/2023  Familiar, Ruim Meu filho tem AME tipo 2 e no entanto pelo que consta Sobre o atraso na entrega dos
amigo ou no relatorio ele ndo podera receber o medicamento. medicamentos para quem ja deu inicio ao
cuidador de Acho que vocés devem analisar cada caso e ampliar o tratamento. Isso gera perdas no ganho ja
paciente acesso ao medicamento para todos, uma vez que, é dado inicio do tratamento e exigir que todas
direito do paciente ser tratado com um tratamento as FAC em todas as regioes territorial
medicamentoso que tem tido muitos beneficios e tenham na sua lista de medicamentos
ganhos para aqueles que ja estdo fazendo uso seja aqui
no Brasil ou fora do Brasil. S3o muitos anos cuidando do
meu filho para ndo piorar o quadro do diagndstico na
expectativa de tratamento
25/10/2023  Familiar, Muito ruim N3do é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente gualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
qgue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.
25/10/2023  Paciente Regular N3o N3do
25/10/2023  Familiar, Muito ruim Acho muito problematica a apresentagao de critérios de Este relatdrio busca apenas reduzir custos
amigo ou exclusdo baseados em ganhos de pontos na escala. E do governo!, Existem hoje, diversos estudos
cuidador de preciso incluir a estabilizacao da doencga, e ganhos de internacionais que comprovam a eficacia do
paciente movimentos que a escala ndo contempla., Além disso, tratamento para pessoas com AME tipo |, Il
impedir que alguém receba tratamento por conta de e lll que de diversas idades., , Ndo ha
idade e contraturas graves ou de escoliose ndo faz nenhum estudo que impega de trocar de
sentido. O médico especialista deve saber se a pessoa medicamento, se ndo estiver fazendo efeito.
tem direito, em razao da variedade de tipos de AME. E direito do paciente juntamente com o seu
médico, escolher o melhor remédio.
25/10/2023  Paciente Muito ruim Como o paciente declara o que esse medicamento E esse protocolo ndo deve jamais se colocar
mudou a minha vida estabilizando meu diagndstico que acima das opinides médicas sobre
vinha numa progressiva. Ressalvo que avaliagdes e mudangas de tratamento com medicamento
pontuag¢des ndo correspondem individualmente ao a o0 medicamento b isso cabe somente a
ganho do paciente em qualidade de vida e bem-estar. avaliacdo médica de cada paciente
Portanto a continuidade do tratamento ndo deve ser
vinculada a uma escala inapropriada de medicdo de
fungdes principalmente no paciente adulto.
25/10/2023  Familiar, Boa Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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25/10/2023  Familiar, Muito ruim Em relagdo ao zolgesma, faz parte da manutengdo o uso Essa atualizagdo é somente para excluir
amigo ou complementar do Spinraza ou regisplam, em outros mais e mais pacientes muito desumano
cuidador de paises isso é normal. E a melhora do paciente ndo pode
paciente ser medida unicamente por escalas ha muito mais no dia

a dia do paciente pra ser resumido em um dia em que
uma escala é aplicada, e deveria haver treinamento
gratuito para a aplicagdo dessa escala, pois é dificil
encontrar alguém que a saiba aplicar. Como podem
cobrar algo que é raro encontrar alguém capacitado que
aplique. Ruim aatualizaga

25/10/2023 Interessado no Boa Ndo N3o
tema

25/10/2023  Paciente Muito ruim A saude é um direito de todos, logo os pacientes com Vale a pena ressaltar que se as criangas logo

AME 3 e 4 estao sem PCDT, excluindo-os de seus direitos ao ser diagnosticadas conseguirem
como cidaddo. , , Em se falando do PCDT de AME 1 e 2, o medicagdao, no futuro os gastos serdo
mesmo exclui pacientes e ndo inclui. Seus critérios sdo menores para o governo, logo deveriam
bem seletivos, impossilitando pacientes de acesso a aumentar o tempo para tomar o Zolgesma.,
medica¢do. No que diz respeito a escala motora, , é Os adultos de hoje precisam de tratamento
preciso incluir outros itens para que seja avaliado, como para melhor qualidade de vida, pois ja
qualidade de vida, respiracdo...Aproximando da caminhamos para a terceira idade. Em
realidade de vida desses pacientes. futuro proximo ndo haverd adultos com
AME 3 e 4, e sim, adultos com AME., ,
Porém, hoje os adultos precisam e
necessitam estabilizar seu quadro.
Necessitamos de um PCDT.

25/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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25/10/2023  Familiar, Ruim Que o medicamento Zolgensma serd incluido no rolldo O tratamento demonstra resultado
amigo ou SUS para criancas diagnosticada até 1 ano de vida. , E diferente de paciente para paciente,mas no
cuidador de gue as avaliagdes de pacientes em tratamento ndo se geral tem aumentado as expectativas de
paciente baseiem apenas nas escalas chopp intend ou Hine,pois  vida de todos,por isso é importante ser
devido ao ambiente estranho, principalmente criangas  incluido para todos tipos de Atrofias(1,2,3)
ndo cooperam nas avaliagées ou devido ao cansago de  para dar melhor qualidade de vida aos
deslocar-se até o local de avaliagdo., Inclusdo de AME 2  portadores,também sem ter exigéncias de
e 3 na abrangéncia do tratamento com Nusinersena. gue o paciente ndo use traqueostomia ou
nao seja dependente de usar suporte
ventilatdrio,pois com certeza o tratamento
ira proporcionar a melhora na fungcao
respiratoria também. ,
25/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgdo de
tema causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta.
uma escala motora.
25/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgdo de
tema causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndao como foi proposto
que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.
25/10/2023  Familiar, Muito boa N3o, obrigada. N&o, obrigada.
amigo ou
cuidador de
paciente
26/10/2023  Familiar, Boa N3o Maior inclusdo aos portadores de
amigo ou deficiéncia e melhorar a aquisicdo dos
cuidador de medicamentos via SUS. , Quem tem alguma
paciente deficiéncia corre contra o tempo.
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26/10/2023  Familiar, Muito ruim Acho que quando vocé de fato ndo convivi com um As novas medicag¢des para AME salvam
amigo ou paciente com AME vocé ndo tem ideia do sofrimento vidas,e mudam histérias,eu sou mae e serei
cuidador de gue a doenga impd&e sobre ele e sua familia e todos ao apenas mde de uma Unica menininha linda
paciente seu redor.Mais em se tratando de medicamentos para que luta diariamente pela vida,passou pelo

esses pacientes como made eu ndo aceito que o governo  spiranza e pelo zolgensma e se preciso for

ache que pode limitar o uso de medicag¢des baseado passara pelo risdiplam porque como mae eu

apenas em estudos,a Unica pessoa apta a avaliar com vejo sua vontade de viver e é sobre isso que

mais clareza é o médico responsavel por essa deveriamos estar discutindo sobre como dar

crianga,ndo da p jogar os dados e esperar que o melhor qualidade de vida as criangas com ame e

aconteca,so ele pode fazer essa escolha. nao em limitar seus direitos e
tratamentos.Nossos filhos importam mesmo
que para o governo eles ndo ajudem o PIB
crescer.

26/10/2023 Interessado no Muito boa Ndo Nao
tema

26/10/2023  Paciente Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por Os pacientes devem ter uma segunda

causa da escala motora pois existem outros parametros opgdo de tratamento sim e ndo como foi
que precisam ser verificados, como respiragao, proposto caso tenha tentado ZOLGENSMA e
qualidade de vida, estabilidade sem internacdes, equipe nao for benéfico nunca mais ter direito a
multidisciplinar do paciente e médico além da familia outro e mais uma vez a autonomia do

que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  médico do paciente é que deve ser levado
uma escala motora. em conta

26/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em consideragdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, qualidade dos movimentos e a com AME 3 e 4 com urgéncia. As

gualidade de vida que o remédio proporciona. Por fim
ndo leva em consideracdo a opinido médica e da equipe
multidisciplinar que acompanha o paciente.

medicagOes tem indicagcdo em bula para
todos os tipos de AME, sendo um direito
constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificagdo
o curso natural da doenga deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.
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26/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internag@es, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

26/10/2023  Familiar, Muito ruim Todo cidaddo tem direito a saude, os pacientes com ame Meu filho tem ame tipo 2 e faz uso do
amigo ou tem como alternativa apenas essas medicagdes. E a Spinraza, meu filho ndo conseguia comer
cuidador de Unica forma de manter os vivos, caso contrario eles com as proprias maos e agora com o uso da
paciente morrerdo cada dia um pouco. medicacdo ele ja come, bebe agua e escreve

bastante na universidade

26/10/2023  Familiar, Regular Sim que todos os medicamentos fosse de mais facil Nao
amigo ou acesso e que o mais caro fosse ja implantado no
cuidador de tratamento ndo precisando os familiares ter que
paciente recorrer a contribuicdo de terceiros,Porque sabemos

qgue é um valor altissimo e que somente o governo pode
liberar a medicacéo.

26/10/2023  Profissional de Regular Esclarecer a indicagdo de onasemnogeno titulo de anticorpos contra o virus adeno-
saude abeparvoveque em relagdo ao limite superior de idade  associado sorotipo 9 (AAV9) igual ou maior

de 6 meses. Isto se referird a data da prescri¢cdo ou a que 1:50 - isto sera formalmente

data da infusdo? Em se tratando de tempo para solicitado?, uso anterior de nusinersena ou
diagndstico genético de 2 a 4 semanas e tempo para risdiplam como critério de exclusdo
importacao de 4 a 8 semanas, considerar a data de repetido, farmacos - Onasemnogeno
infusdo reduzira ainda mais o acesso e dependera de abeparvoveque: 2,0 x 1013 gv/mL esta
achados de exame de teste de triagem neonatal, que incorreto - precisa corrigir o expoente,

ndo esta amplamente disponivel no pais. A idade a data

de prescricdo seria melhor (bula é até 2 anos)

26/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo uma pessoa ser excluida do tratamento por Caso o Zolgesma ndo tenha o efeito
amigo ou escalas motoras, tem que ser levado em conta fatores esperado no paciente ele tem que ter o
cuidador de como respira¢do, qualidade de vida, quantidade de direito de tentar comm outro medicamento
paciente internacdo, além de que ter direito de tratamento e uma como o Risdiplam ou Spinraza para tentar

Lei Federal frear a AME.

26/10/2023  Familiar, Muito boa Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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26/10/2023  Profissional de Ruim A grande maioria das criancas do SUS ndo tem acessoa quanto o medicamentoso. Sugiro que
saude fisioterapia motora e nem drteses e desta forma, podem pacientes com AME 3 também tenham
ter prejuizo muscular apesar da medicagdo, o que ird direito a medicagdo, uma vez que sdo muito
reduzir pontos nas escalas, mesmo podendo haver funcionais e eles tém muito a perder.
melhora. Existem também poucos fisioterapeutas com
experiencia na realizacdo das escalas. Sugiro incluir
acesso a fisioterapia especializada de forma regular e
aumentar a pontuacdo das escalas como parametro de
avaliacdo para mais de 3 pontos. O tratamento
medicamentoso é tdo importante

26/10/2023  Familiar, Muito boa A AME deveria ser incluida no teste do pezinho N3o.
amigo ou fornecido pelo SUS e deveria haver mais informagdes e
cuidador de precaucgdes acerca da doenga, em meios de
paciente telecomunicagdo que as pessoas tenham acesso.

26/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo acho justo uma pessoa ser excluida de um Sim. Caso o paciente ndo tenha o resultado
amigo ou tratamento por causa do resultado de uma escala esperado com o Zolgensma, ele DEVE ter
cuidador de motora, pois tem que se levar em conta outros fatores  uma segunda op¢do de tratamento, seja
paciente como melhora respiratdria, qualidade de vida com o com o Spinraza ou Risdiplam, e ndo

tratamento, estabilidade sem internagées, opinido do simplesmente ser proibido de ter acesso a
médico responsavel pelo paciente, além de ser um outro tratamento que lhe ird ajudar a parar
direito constitucional o acesso ao tratamento! o0 avanco da doenga.

26/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo acho justo uma pessoa ser excluida de um Sim. Caso o paciente ndo tenha o resultado
amigo ou tratamento por causa do resultado de uma escala esperado com o Zolgensma, ele DEVE ter
cuidador de motora, pois tem que se levar em conta outros fatores  uma segunda op¢do de tratamento, seja
paciente como melhora respiratdria, qualidade de vida com o com o Spinraza ou Risdiplam, e ndo

tratamento, estabilidade sem internagdes, opinido do simplesmente ser proibido de ter acesso a
médico responsavel pelo paciente, além de ser um outro tratamento que lhe ird ajudar a parar
direito constitucional o acesso ao tratamento! 0 avanco da doenga.

26/10/2023  Familiar, Muito boa Muito bom Gostei o muito da proposta
amigo ou
cuidador de
paciente

27/10/2023 Interessado no Ruim N3o Achei desfavoravel

tema
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27/10/2023  Paciente Muito ruim Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4 no PCDT. Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4

Deve ser contemplado no protocolo em consulta publica no PCDT. Deve ser contemplado no

os pacientes com AME 3 e 4 com urgéncia. As protocolo em consulta publica os pacientes

medicagOes tem indicagdo em bula para todos os tipos ~ com AME 3 e 4 com urgéncia. As

de AME, sendo um direito constitucional de todos a medicag¢Oes tem indicagdo em bula para

Saude. Medicamentos que estabilizam uma doenca todos os tipos de AME, sendo um direito

degenerativa progressiva e que modificagao o curso constitucional de todos a Saude.

natural da doenca deve estar acessiveis pois a sua falta  Medicamentos que estabilizam uma doenga

penaliza os pacientes com a perda progressiva dos seus  degenerativa progressiva e que modificacdo

movimentos. o curso natural da doenga deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.

27/10/2023  Profissional de Muito ruim Pessoas vivendo com a doenga AME tipo 3, necessitam  Ndo!
saude do tratamento medicamentoso.

27/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em consideragdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicac¢Oes tem indicacdo em bula para

consideragao a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doencga
degenerativa progressiva e que modificagdo
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.

27/10/2023  Familiar, Muito ruim N3do é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgao de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internag¢des, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

27/10/2023  Familiar, Muito ruim Com pacientes AME 3 e 4 inclusos urgente E direito constitucional que todas as
amigo ou pessoas tenham tenham acesso a saude.
cuidador de
paciente
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27/10/2023  Interessado no Muito ruim

Deveria ser alterado o fato do onasemnogeno

Nao.

tema abeparvoveque ndo poder ser usado por pacientes que
ndo fizeram uso prévio de nenhuma outra terapia, visto
o beneficio dos pacientes que usaram outras terapias
até como ponte até Zolgensma, e deveria ser alterado
também a possibilidade do paciente usar Zolgensma
antes dos sintomas, e ndo sé quando estiver muito
comprometido, para os melhores resultados.

27/10/2023  Familiar, Ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Deve ser também contemplado no
amigo ou excluir o tratamento sendo que as escalas ndo levam em protocolo em consulta publica os pacientes
cuidador de consideragdo todos os movimentos do corpo, aspectos  com AME 3 e 4 com urgéncia. As
paciente respiratérios, a qualidade de vida que o remédio medicagdes tem indicagdo em bula para

proporciona e por fim ndo leva em consideragdo a
opinido médica e da equipe multidisciplinar que
acompanha o paciente.

todos os tipos de AME, sendo um direito
constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificam o
curso natural da doenca devem estar
acessiveis pois sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva de seus
movimentos.

27/10/2023  Profissional de Ruim
saude

Os estudos demonstraram que os pacientes utilizam que
ja fizeram algum tipo de tratamento prévio e utilizam
Zolgensma tem muitos beneficios clinicos adicionais
(mellhora das fungdes motoras, respiratoria e bulbar).
Além disso a fase pré-sintomatica é considerada uma
janela terapéutica mais eficaz para iniciar a intervengao
e o tratamento antes de ocorrerem perdas de neurdnios
motores, portanto o uso de Zolgensma pode mudar a
vida de uma crianga em fase pré-sintomatica.

As terapias génicas representam um grande
avanco, ndo sé para pacientes e familiares,
como também para todo o sistema de
saude, ciéncia e tecnologia. A revisdo deste
PCDT é essencial para que mais pacientes
com AME tenha acesso ao melhor
tratamento disponivel ja desenvolvido.
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27/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para cluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4 no
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam PCDT. Deve ser contemplado no protocolo
cuidador de em consideracdo todos os movimentos do corpo, em consulta publica os pacientes com AME
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o 3 e 4 com urgéncia. As medicacdes tem

remédio proporciona e por fim ndo leva em indicagdo em bula para todos os tipos de

consideracdo a opinido medica e da equipe AME, sendo um direito constitucional de

multidisciplinar que acompanha o paciente., todos a Saude. Medicamentos que
estabilizam uma doenca degenerativa
progressiva e que modifica¢cdo o curso
natural da doenca deve estar acessiveis pois
a sua falta penaliza os pacientes com a
perda progressiva dos seus movimentos.

27/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, tendo em vista que as escalas ndo no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de levam em considerag¢do todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicagOes tem indicagcdo em bula para

consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente. Ademais, a  constitucional de todos a Saude.

desigualdade social e a distribuicdo dos servicos médicos Medicamentos que estabilizam uma doenca

no territério impedem o facil acesso a profissionais e degenerativa progressiva e que modificagdao

servigos especializados., o curso natural da doenga deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.,

27/10/2023  Familiar, Muito ruim Seria fundamental incluir no critério de inclusdo N3o
amigo ou pacientes que ja utilizaram outras terapias sem resposta,
cuidador de e pacientes pré-sintomaticos para que seja possivel
paciente aproveitar melhor a janela terapéutica e obter melhores

respostas aos pacientes.

27/10/2023  Empresa Ruim A Novartis sugere as seguintes alteragdes: inclusdo de A Novartis acredita que a avaliagao dos
fabricante da pacientes pré-sintomaticos, retirar o critério de uso beneficios esperados deva ser padronizada
tecnologia anterior de nusinersena ou risdiplam, exclusdao do entre os tratamentos e relacionada com a
avaliada topico de titulo de anticorpos AAV9 =1:50, pois ja esta fisiopatologia e a histdria natural da AME.

descrito nas avaliagdes pré-infusionais, exclusido ou
substituicdo da exigéncia de “teste formal de
degluticdo” por “confirmacdo da auséncia de
aspiracdo/incapacidade de tolerar liquidos nio
espessados por um profissional da saude”.

Portanto, solicita que a sessdo 7.2.6
Beneficios Esperados seja revisada, de
maneira que haja equidade na avaliagdo dos
beneficios esperados entre todas as terapias
disponiveis para o tratamento da AME no
SUS.
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27/10/2023 Interessado no Boa O medicamento deveria ser aprovado para todas as O medicamento é essencial para a vida dos
tema criangas independente de ja terem participado de outros pacientes com AME, independente de
tratamentos, ou de terem demonstrado sintomas, uma  sintomas, demais tratamentos, e etc. Ndo
vez que o tratamento ja se mostrou eficaz para evitar podemos deixar de salvar estas vidas, tendo
perdas na capacidade neural dos pacientes, sendo assim em vista a total eficacia na saude dos
o quanto antes puder ser administrado maior a mesmos.
probabilidade de salvar e gerar qualidade de vida ao
paciente.
27/10/2023  Profissional de Boa Sim. Ver documento em anexo - Contribuicoes PCDT N3o, os pontos estdao no documento em
saude AME anexo.
27/10/2023  Profissional de Muito ruim O acesso aos medicamentos é um direito do cidaddo, e  Nao
saude como profissional que atua com pacientes com AME, sei
da importancia que se tem o acesso a eles via sus.
Diante disso, ndo deve ser negado em hipdtese alguma.
27/10/2023  Profissional de Boa Sim Sim
saude
27/10/2023  Organizagdo  Muito ruim Prezados, a AME é uma doencga que até pouco tempoa Continuagdo texto anterior, do principal
da Sociedade realidade dos pacientes era a morte, era dificil o dia que evento sobre a AME no mundo a CURE
Civil ndo tinhamos informacgdo de que alguém perdeu avida SMA, nos EUA todos os pacientes sdo
para a doenca, depois de alguns anos a realidade acolhidos por um dos trés tratamentos
comecou a mudar com a chegada dos novos disponiveis e ndo ha proibicdo caso tenha
tratamentos, hoje a esperancga, quem é tratado tem a iniciado realizado um tratamento com
progressdo da doenca freada, o que ja é maravilhoso, ZolgenSMA e tenha necessidade de dar
agora decidir se um paciente prossegue o tratamento continuidade com outro medicamento nao
apenas pela avaliacdo de uma escala motora ndo é justo, se pode simplesmente negar o tratamento,
estivemos recentemente participando. pois esta na Constituicdo Federal que todos
cidaddo brasileiro tem que ser tratado
entdo é isso que tem que prevalecer além
do médico do paciente.
28/10/2023  Profissional de Regular - incluir o acesso a paciente assintomdticos com nos critérios de exclusdo da terapia genica

saude

diagndstico confirmado de AME antes do seis meses
para uso de anasemnogeno abeparvoveque, da mesma
maneira que as outras medicagdes ,, -nos criterios de
exclusdo do uso do anasemnogeno abeparvoveque,
retirar :0 uso anterior de nusinersena e ridisplam, pois
sdao neste caso sdo tratamento ponte e o titulo do AVVG
igual ou maior 150, pois ndo é criterio exclusdo e sim
ponto para definicdo do uso ou ndo da medicagao

considerar idade maxima de 6 meses no
momento da prescri¢do .
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim, gostaria que alterassem o texto com os seguintes - permitir migragao entre terapias, pois o
amigo ou pontos:, - inclusdo do zolgensma para pacientes pré- paciente tem que tomar o medicamento
cuidador de sintomaticos, pois sabemos que os melhores resultados que tiver mais rapido acesso, e depois se o
paciente sdo em pacientes que ainda ndo desenvolveram os medico achar que deve mudar pro
sintomas da doenca, os dados do estudo Sprint mostram zolgensma ele tem que ter essa
a eficacia pra essa populagédo., - retirar o critério de autonomia., - manter os critérios de
necessidade de teste formal de degluticdo. Ndo temos o interrupgdo do tratamento ja existente. Essa
videodeglutograma disponivel facilmente pelo sus, isso  alteragdo para 2 ponto pde em risco o
atrapalharia o acesso rapido ao tratamento. tratamento de muitos pacientes, ndo é
apenas uma escal motora que mostra a
melhora e sim um conjunto com a parte
respiratodria, funcao motora, qualidade de
vida.
28/10/2023  Organizagdo  Muito boa Sim, a Sociedade Brasileira de Pediatria gostaria de Em anexo nossos comentdrios.
da Sociedade contribuir, e os detalhes estdo em anexo.
Civil
28/10/2023  Paciente Ruim O zolgensma é uma medicagdo revolucionaria Eu entendo a intengdo de regular até pq
principalmente nqd iniciado pré sintomatico. A escala! trata-se de uma medicacdo de alto custo e
Deve ser decisiva, pq ela n avalia qualidade de vida em ainda n estamos nem falando dos pacientes
outros aspectos e o tratamento adequado quem deve do tipo 3 que tbm sofrem, mas tbm n
prescrever é o médico, cada paciente tem suas podemos criar regras na inten¢do de
particularidades. fornecer o tratamento
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Peco a alteragdo da exclusdo de tratamento por escala  N&o ignorem por favor os direitos de nosso
amigo ou motora, pois existem outros parametros que tem que pacientes serem tratados e ndo retirem o
cuidador de ser analisado que a escala ndo mostra,, nossos filho hoje direito de uma pessoa que recebeu
paciente com AME tipo 1 fica horas fora da ventilagdo e isso é ZOLGENSMA de receber uma nova terapia,
analisado? estabilidade sem hospitalizagdo, outros pois cada corpo é diferente um do outro
movimentos que sdo desconsiderados além da decisdo  uma pessoa faz fisioterapia todos os dias,
da equipe multidisciplinar que atende o paciente pois outros apenas uma a cada 15 dias, entdo
eles vivem o seu dia a dia temos varios videos da como generalizar se vocés ndo tem
evolugdo de nosso filho no Instagram capacidade pela dimensdo pais de atender a
@gianluccaguerreiro, continua...... todos.
28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta de PCTD nao considera o Zolgensma O uso de Onasemnogeno Abeparvoveque
amigo ou (Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgcao em individuos com AME tipo | possui
cuidador de terapéutica para pacientes pré-sintomaticos., A evidéncias favoraveis de efetividade no
paciente proposta do PCDT impede a migragdo entre desfecho critico de sobrevida livre de

tratamentos, ndo permitindo que os pacientes iniciem o  evento (morte ou ventilagdo permanente),
tratamento com o medicamento de acesso mais rapido e com estimativas de grande magnitude nos
eficaz, de forma urgente, ap6s o diagnoéstico., O PCDT seguimentos de 12 e 24 meses

sob consulta altera os critérios para interrupgao de (aproximadamente 95%). Em pacientes pré-
tratamento. Acreditamos que esses critérios devem sintomaticos, estas estimativas sdo
permanecer exatamente iguais ao PCDT em vigor igualmente de grande magnitude (100%).
atualmente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Primeiro Ponto seria o inicio do tratamento para os Ainclusdo de mais uma medicagdo no
amigo ou pacientes assintomdticos, nessa fase ao iniciar o tratamento é um grande avanco para a
cuidador de tratamento ndo acontecera perda de neurénio motore  comunidade AME. Mas alguns pontos caso
paciente as melhorias serdo maiores. Segundo ponto seria a sejam mudados podem prejudicar bastante.

continuagao do PCDT atual com relagdo a migragao de Os Pacientes assintomaticos precisam sim
tratamento. E o terceiro ponto seria a ndo interrupgao iniciar o tratamento com a medicacdo, a
do tratamento baseada em escalas na qual ndo levaem mudanga de tratamento deve continuar
consideragdo a parte respiratdria do paciente assim como estd no PCDT atual e as escalas ndo
como a qualidade de vida! podem ser utilizadas em toda a avaliacdo, a
ndo ser de antes de tomar a medicagao.
28/10/2023  Paciente Ruim A proposta de ndo considera o Onasemnogeno A proposta impede a migragdo entre

Abeparvoveque como uma opgao terapéutica para
pacientes pré-sintomaticos, o uso em individuos com
AME tipo | possui evidéncias favoraveis de efetividade
no desfecho critico de sobrevida livre de evento (morte
ou ventilagdo permanente), com estimativas de grande
magnitude nos seguimentos de 12 e 24 meses
(aproximadamente 95%). Em pacientes pré-
sintomaticos, estas estimativas sao igualmente de
grande magnitude (100%).

tratamentos, ndo permitindo que os
pacientes iniciem o tratamento com o
medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o
diagndstico., O PCDT sob consulta altera os
critérios para interrupgao de tratamento,
retroceder nesse ponto ja definido pela
CONITEC seria injustificavel e prejudicaria
em demasia os pacientes.
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta de ndo considera o Onasemnogeno A proposta impede a migragdo entre
amigo ou Abeparvoveque como uma opcao terapéutica para tratamentos, ndo permitindo que os
cuidador de pacientes pré-sintomaticos, o uso em individuos com pacientes iniciem o tratamento com o
paciente AME tipo | possui evidéncias favoraveis de efetividade medicamento de acesso mais rapido e

no desfecho critico de sobrevida livre de evento (morte  eficaz, de forma urgente, apds o

ou ventilagdo permanente), com estimativas de grande  diagndstico., O PCDT sob consulta altera os
magnitude nos seguimentos de 12 e 24 meses critérios para interrupgdo de tratamento,
(aproximadamente 95%). Em pacientes pré- retroceder nesse ponto ja definido pela
sintomadticos, estas estimativas sdo igualmente de CONITEC seria injustificavel e prejudicaria
grande magnitude (100%). em demasia os pacientes.,

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Primeiro Ponto, Iniciar o tratamento para pacientes Que a AME seja incluida na triagem
amigo ou assintomaticos. Segundo Ponto, Permitir a migragdo de neonatal para que seja diagnosticada rapido
cuidador de tratamento como estd no PCDT atual. E o Terceiro ponto possivel e que o tratamento se inicie antes
paciente com relagdo as interruptores de tratamento, manter do inicio dos sintomas.

como estd no PCDT atual sobre as escalas de avaliacdo a
perda de 2 pontos em duas escalas consecutivas € muito
pouco para interromper o tratamento., ,,

28/10/2023  Familiar, Muito ruim inclusdo do zolgensma para paciente pré sintomatico inclusdo do zolgensma para paciente pré
amigo ou que sdo os que vao ter melhor resposta ao tratamento, - sintomdtico que sdo os que vdo ter melhor
cuidador de permitir migracdo entre tratamentos conforme decisdo  resposta ao tratamento, - permitir migracao
paciente médica, o paciente precisa iniciar o tratamento que tiver entre tratamentos conforme decisdo

acesso mais rapido e deois se necessario fazer a troca., -
ndo modificar os critérios de interrupgao do tratamento.
O ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.

médica, o paciente precisa iniciar o
tratamento que tiver acesso mais rapido e
deois se necessario fazer a troca., - ndo
modificar os critérios de interrupgao do
tratamento. O ideal é comparar as melhoras
atuais com o inicio do tratamento, incluindo
melhoras respiratdrias e qualidade de vida.
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28/10/2023  Familiar, Regular A medicagdo deve ser administrada como prevengao, ou As criangas que tomarem a medicagdo de
amigo ou seja, antes de aparecer os sintomas. Em todas criangas  forma tardia , serdo prejudicadas, porque se
cuidador de gue necessitem , conforme a bula do remédio. trata de uma doenga neurodegenerativa, ou
paciente seja, tem que ser tratada,preferencialmente

, antes de aparecerem os sintomas., A
escala motora ndo deve ser aplicada, sendo
administrada a medicagdo em todas
criangas com o diagndstico da ame, visando
Ihe trazer maior qualidade de vida e
seguindo as diretrizes do sus.

28/10/2023 Interessado no Boa Nao Nao
tema

28/10/2023  Familiar, Regular Sdo trés pontos que podem prejudicar os pacientes com Em terceiro lugar, sobre a escala motora
amigo ou AME. Primeiro que o tratamento com Zolgensma para como parametro para descontinuar o
cuidador de pacientes pre-sintomaticos é fundamental e deve tratamento. N3o deve ser utilizado, pois
paciente acontecer, pois evita a manifesta¢do dos sintomas e muitos outros fatores influenciam na escala,

todo o prejuizo a saude do paciente. Segundo aspecto e ndo é tdo eficaz. A crianga pode estar
sobre a migragdo entre os tratamentos, que deve cansada no dia. Ou com alguma
acontecer conforme escolha do médico. Pois o paciente deformidade que mascara o ganho com a
pode ndo responder ao tratamento escolhido e/ou tem  medica¢do naquele momento.

um que pode ser administrado primeiro.

28/10/2023  Familiar, Muito boa Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma O PCDT sob consulta altera os critérios para
amigo ou (Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgao interrupgdo de tratamento. Acreditamos
cuidador de terapéutica para pacientes pré-sintomaticos.A proposta que esses critérios devem permanecer
paciente do PCDT impede a migracdo entre tratamentos, ndao exatamente iguais ao PCDT em vigor

permitindo que os pacientes iniciem o tratamento com o
medicamento de acesso mais rapido e eficaz, de forma
urgente, apds o diagndstico.,

atualmente, uma vez que foram
estabelecidos apds ampla discussdo técnica
e minuciosa analise da CONITEC. Ou seja, o
PCDT vigente considerada como regressao
nos indicadores de mobilidade quando o
valor obtido pela avaliagdo nas escalas
motoras é inferior ao medido na linha de
base, ou seja, inferior a pontuagdo medida
imediatamente
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28/10/2023  Profissional de Muito ruim Permissdo de alterar os tratamentos caso seja avaliado  Incluir os pacientes com AME 3 afinal eles

saude por equipe especializada. , Permissdao de iniciar o também tem perdas funcionais que
tratamento que tiver mais rapido e disponivel até uma  determina am prejuizo em sua participagdo
terapia genica por exemplo., Comparagdo da escala e atividade para a sociedade, familia.
motora tendo como referéncia a primeira pontuagdo e
nao as 2 ultimas.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim E uma doenca que requer todos os esforcos possiveis A sugestdo da conitec é desumana
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023 Familiar, Regular Somos contra a ndo poder haver troca entre os Gostariamos que todos tivessem acesso as
amigo ou tratamentos.. e contra perder o tratamento somente medicagdes
cuidador de com dois pontos de perca na escala.. pois a escala mede
paciente apenas ganhos motores.. sendo que a AME altera

também respiragdo e degluticao

28/10/2023  Paciente Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4

excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no

em consideracdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes

aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicag¢Oes tem indicagcdo em bula para

consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente., constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificacdo
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos
seus movimentos.

28/10/2023  Familiar, Regular Primeiro ponto, Iniciar o tratamento para pacientes Primeiro ponto, Iniciar o tratamento para
amigo ou assintomaticos. Segundo Ponto, Manter a migracdo de  pacientes assintomaticos. Segundo Ponto,
cuidador de tratamento como esta no PCDT atual e terceiro pontoa Manter a migragdo de tratamento como
paciente ndo interrupgao de tratamento baseado apenas na estd no PCDT atual e terceiro ponto a ndo

perca de 2 pontos em duas escalas consecutivas, manter
a mesma avaliagao do PCDT atual.

interrupgao de tratamento baseado apenas
na perca de 2 pontos em duas escalas
consecutivas, manter a mesma avaliagdo do
PCDT atual.
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim Quem tem ame precisa do medicamento para viver Medicacdo é essencial
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Profissional de Muito ruim Incluir o zolgensma para pacientes pré sintomatico, Manter os critérios de interrupgdo que ja
saude permitir iniciar tratamento com spinraza ou risdiplam se tem no pcdt, pois o0 a evolugdo tem que ser
estiverem disponiveis mais rapido e depois trocar para  comparada com o inicio do tratamento, e
zolgensma deve ser levada em conta outras melhoras
como respiratdria, ganho de fungdo e
qualidade de vida tambem
28/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Inclusdo para o tipo lll e tipo IV Sim, que ndo concordo com a posi¢do da
amigo ou Contestacdo em suspender a medicagado por
cuidador de apenas cair na escala dois pontos penso que
paciente € muito pouco pra se avaliar a melhora ou
piora do paciente em tratamento.
28/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta ndo considera o Onasemnogeno A proposta impede a migragdo entre
amigo ou Abeparvoveque como uma opgao terapéutica para tratamentos, ndo permitindo que os
cuidador de pacientes pré-sintomaticos, o uso em individuos com pacientes iniciem o tratamento com o
paciente AME tipo | possui evidéncias favoraveis de efetividade medicamento de acesso mais rapido e
no desfecho critico de sobrevida livre de evento (morte  eficaz, de forma urgente, apds o
ou ventilagdo permanente), com estimativas de grande  diagndstico., O PCDT sob consulta altera os
magnitude nos seguimentos de 12 e 24 meses critérios para interrupgao de tratamento,
(aproximadamente 95%). Em pacientes pré- retroceder nesse ponto ja definido pela
sintomaticos, estas estimativas sdo igualmente de CONITEC seria injustificavel e prejudicaria
grande magnitude (100%). em demasia os pacientes.,
28/10/2023  Paciente Boa Nao Nao
28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo uma pessoa ser excluida de um tratamento  Caso o ZOLGENSMA ndo tenha obtido o
amigo ou por causa de uma escala motora, sendo que se tem que resultado esperado o paciente tem que ter
cuidador de levar em consideragdo outros fatores como: respiracdo, um segundo opg¢do como Spinraza ou
paciente qualidade de vida com o tratamento, estabilidade sem Risdiplam e nao simplesmente ser proibido

internacgdes, opinido do médico responsavel pelo
paciente além de a pessoa ser tratada é um direito que
esta na Constituicdo Federal.

de ter outra opgdo que vai ajudar a frear a
AME.
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim Incluir o Zolgensma para as criangas pré sintomatica, Queremos que revejam esses pontos e
amigo ou pois gnto mais cedo se tomar s medicacdo melhor., Ser  procurem fazer o melhor para as pessoas
cuidador de possivel a migragdo de tratamento. Risdiplam ou que sdo acometidas com essa doenga , pois
paciente nusinersena para Zolgensma e vice versa., Permanecer o vcs ndo fazem ideia o gqnto isso impacta a

mesmo critério de interrupgao de tratamento do PCDT  vida deles e de toda sua familia.
gue esta em vigor.,

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Alterar os critérios de interrupgdo de tratamento Incluir zolgensma oara paciente pre
amigo ou propostos de 2 pontos. Manter o critério atual ja sintomadtico, ndo exigir o
cuidador de discutido e aprovado no pcdt que conpara a evolugdo do videodeglutograma como pré requisito para
paciente paciente com o inicio do tratamento. A escala motora é o0 zolgensma, uma vez que esse teste ndo

falha pois ndo avalia todos os pontos como melhoras esta disponivel no sus facilmente. Ndo usar
respiratdrias e qualidade de vida. Muitos centros de o numero de cépias do smn2 para classificar
referéncia ndo tém profissionais treinados nas escalas e o tipo de ame, pois isso é variavel e o que
por erro desses profissionais o tratamento pode ser vale é a clinica do paciente.

interrompido erroneamente.

28/10/2023  Familiar, Ruim , Pontos que precisam ser alterados:, -inclusdao do , Pontos que precisam ser alterados:, -
amigo ou zolgensma para paciente pré sintomatico que sdo os que inclusdo do zolgensma para paciente pré
cuidador de vao ter melhor resposta ao tratamento, - permitir sintomdtico que sdo os que irdo ter melhor
paciente migragdo entre tratamentos conforme decisdo médica, o resposta ao tratamento.

paciente precisa iniciar o tratamento que tiver acesso
mais rapido e deois se necessario fazer a troca., - ndo
modificar os critérios de interrupgdo do tratamento. O
ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.

28/10/2023  Familiar, Muito boa Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Trés itens necessitam ser alterados:, 1. Incluir a oferta Existem inUmeros pacientes que, para a
amigo ou do tratamento para os pacientes assintomaticos, , 2. realizagdo da avaliagdo motora, necessita se
cuidador de Possibilidade de mudanga no tratamento sob prescricio deslocar de um centro ao outro,
paciente do médico e entendimento da familia, 3. Ter como base promovendo fadiga e consequentemente

de interrupgdo do tratamento ndo apenas a questdo da
escala motora da categoria que o paciente pertence,
muito menos suspender o tratamento com base na
perda de dois pontos em avaliagdes consecutivas

mal desempenho em avaliagdes de escala.
Em caso de interrupgdo do tratamento,
deve-se observar todos os tipos de ganhos
ndo apenas motora, com avaliacdo de todo
o corpo médico envolvido no tratamento do
paciente.
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim Zolgensma pré-sintomatico é essencial é indispensavel  Zolgensma na AME tipo 1 e 2 pode ser
amigo ou para a qualidade de vida de pacientes com AME, administrada até 2 anos ou 21kg, Seria
cuidador de Migragao de terapias também sdo de extrema indispensdvel pelos a idade maxima de
paciente importancia, ja que pacientes AME devem ser tratados  infusdo da medicagdo pelo sus

assim que diagndsticas e pode haver efeitos colaterais
ou ineficiéncia terapéutica de medicando.

28/10/2023  Paciente Muito ruim 1-Ainclusdo do Zolgensma para pacientes pré 3- Ndo se deve alterar os critérios de

sintomaticos é de extrema importancia, pois o melhor interrupgdo dos tratamentos. O paciente

momento para se tratar ao paciente com AME é antes ndo deve perder o tratamento se perder 2

dos primeiros sintomas. 2-Migragdo entre os pontos na escala. Pois a escala nao

tratamentos deve ser incluido, pois assim que o paciente consegue medir todos os ganhos dos

recebe o diagndstico, o médico tem que iniciar o pacientes. As escalas ndo mostram, as

tratamento que estiver a disposicdo mais rapido, se apds melhoras na parte respiratéria, ndo

esse inicio o médico achar necessdrio trocar por outro demonstram as melhoras da fun¢do do dia-

tratamento, isso tem que ser possivel . a dia do paciente, como por exemplo
agilidade nos movimentos e menos cansaco,
e a melhora da qualidade de vida. Perder 2
pontos nado significa que o paciente ndo esta
tendo ganhos com o tratamento

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Inclusdo de Zoolgensma para pacientes pre sintomaticos - deve ser permitido a troca entre
amigo ou tratamentos conforme decisdo médica, o
cuidador de paciente precisa iniciar o tratamento que
paciente tiver acesso mais rapido e depois se

necessario fazer a troca., - ndo pode se
modificar os critérios de interrupcées do
tratamento. O ideal é comparar as melhoras
atuais com o inicio do tratamento, incluindo
melhoras respiratdrias e qualidade de vida.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Gostaria de pedir respeito as pessoas com ame. O atual ~ Gostaria que o zolgesma fosse
amigo ou pcdt. E o mais adequado para avaliar as condi¢des de implementado porém isso ndo implica em
cuidador de pacientes com ame. Concordo com a implementagdo de fazer alteragdes que vao dificultar a vida de
paciente novos tratamentos mas isso ndo implica em dificultara  pacientes em tratamento.

adesdo de pacientes acitomaticos, também ndo se pode
cancelar tratamentos se baseando somente em escalas
especificas que ndo avaliam o quadro global do
paciente. Meu filho teve inimeras melhoras que as
escalas motoras ndo conseguem avaliar .
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim O Zolgensma atua na proteina SMN1 e Spinraza e A VIDA NAO TEM PRECO! A bula da
amigo ou Risdiplam na SMN2. Logo, percebe-se que sdo proteinas medicacdo ZOLGENSMA indica que as
cuidador de diferentes e que as criangas com AME precisam de todas criangas possam tomar a medicacgdo até 21
paciente as medica¢des que sdo fornecidas! E desumano escolher kilos. Ndo da pra entender de onde tiraram
qual medica¢do uma crianga precisa tomar!!! Além que a crianca até 6 meses de AME TIPO 1
disso, mesmo com qualquer PCDT atualizado, as familias somente tenha direito a essa medicacao
entram em processo judicial para conseguir as que é tdo impossivel das familias custearem
medicagdes e quase sempre conseguem, por processo no particular. Sendo que ha comprovagao e
judicial sai até mais caro para o ministério da saude estudo que funciona com AME TIPO 2.
comprar essas medicagoes. Estardo excluindo vidas!!! Isso chega ser
injusto! Por favor, salvem a vida dessas
criangas! Meu filho tomou Zolgensma e hoje
é outra crianga!
28/10/2023  Profissional de Muito boa N3o N3do
salde
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Critérios de avaliagdao de melhoras pela escala sem O SUS ndo pode restringir direito a
amigo ou considerar o critério de antes da medicagdo e pds medicamentos a pacientes com doencas
cuidador de medicacdo ..., Pacientes que tomaram uma medicagdo  raras
paciente tem que poder tomar outra medicagao pelo SUS sendo
prescrita pelo médico acompanhante caso haja
necessidade.
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Existem estudos comprovados de que as medicacdes Meu paciente tomou o Zolgensma e hoje
amigo ou funcionam em AME Tipo 1 e 2. E injusto apenas ser tem uma qualidade de vida! Se na
cuidador de liberado para AME tipo 1 até 6 meses. ESTAMOS NUM constituicdo diz que todos tém direito a
paciente GOVERNO INCLUSIVO OU EXCLUSIVO? Vao matar as vida, pq estdo excluindo as outras criangas?
outras criangas? Deixar morrer? Elas ndo tém dignidade?
28/10/2023  Familiar, Boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo uma pessoa ser excluida de um tratamento = ZOLGENSMA nao tenha obtido o resultado
amigo ou por causa de uma escala motora, sendo que se tem que esperado o paciente tem que ter um
cuidador de levar em consideragdo outros fatores como: respiragdo, segundo opg¢ao como Spinraza ou Risdiplam
paciente qualidade de vida com o tratamento, estabilidade sem e ndo simplesmente ser proibido de ter

internagdes, opinido do médico responsavel pelo outra opgao que vai ajudar a frear a AME

paciente além de a pessoa ser tratada é um direito que
esta na Constituicdo Federal

28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Interessado no Muito ruim A alteragdo tira o direito de muitos pacientes que Alteracdo absurda
tema possam precisar de quaisquer medicacdo em diferentes
idades.
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Direito de todos tomar as medicagdes ndo importa a Inclusdo da Amae tipo 2
tema faixa etdria

28/10/2023  Organizagdo  Muito boa
da Sociedade

Civil
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023  Profissional de Muito ruim A medicacdo precisa ser amplamente disponibilizada N3do
saude para todas as criangas com AME e indicagdo médica
individualizada.
28/10/2023 Interessado no Regular Que todas as criangas tenham direito as vacinas Nao
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Gostaria de incluir todas as criangas com AME a ter o N3do tem cabimento usar a idade da crianca
amigo ou direito as medicacdo e atendimento sem idade a ser para que ela tenho ou ndo direito a
cuidador de incluido medicagdo isso deveria ser direito para
paciente todos em qualquer momento da vida
28/10/2023  Familiar, Ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Todos os tipos de AME merecem os
amigo ou medicamentos necessario e devem ser
cuidador de dados pelo SUS, sdo medicamentos
paciente carissimos e uma pessoa que depende do

SUS nao teria dinheiro para comprar

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao E um absurdo o que querem fazer, visto que
tema € uma medicagdo muito cara e todos que

tem ame precisam.

28/10/2023 Familiar, Muito ruim Muito ruim. Pois eles querem tirar varias coisas e isso Muito ruim.
amigo ou afeta o tratamento das criangas com AME, as que ja
cuidador de fazem uso como as novas criangas que iram precisar
paciente destas medicagdes. ,

28/10/2023  Paciente Muito ruim Voto contra a proposta Nao

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Acho totalmente absurdo os termos colocados para Nao
amigo ou aplicagdo do Zolgensma, visto que existem muitas
cuidador de criangas com AME tipo com mais de seis meses que
paciente precisam tomar e um absurdo limitar que outras

medicagOes sejam limitadas apenas a alguns pacientes.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo concordo com a proposta, vejo que as criangas a N3o concordo com a proposta, vejo que as
tema serem diagnosticadas apds os 6 meses também, criangas a serem diagnosticadas apds os 6

merecem e devem ter o mesmo direito. meses também, merecem e devem ter o
mesmo direito.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nenhuma medicagdo é 100% eficaz, entdo todas as Nao
amigo ou criangas devem ter acesso a todas opg¢do para ter a
cuidador de possibilidade de uma qualidade de vida melhor. Sendo
paciente gue quando antes for tratado menos perdas motoras

uma crianga com AME tera.
28/10/2023  Interessado no Muito ruim O acesso ao medicamento deve ser para todos os O acesso ao medicamento mais caro do

tema

portadores de AME tipo 1 e 2, independentemente da
idade em que a doenga for descoberta

mundo deve ser para todos que necessitam,
independentemente da idade e o tipo da
doenga apresentada.
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28/10/2023 Interessado no Muito ruim Todo e qualquer inicio de AME merece tratamento, ndo Todo e qualquer inicio de AME merece
tema havendo exclusdo de tratamento. tratamento, ndo havendo exclusdo de
tratamento.
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Porque ndo esta favorecendo outros tratamentos para  Precisamos que olhem com cuidado cada
amigo ou AME continuo decisdo que forem tomar pois nossos filhos
cuidador de depende da medicdo
paciente
28/10/2023  Interessado no Muito ruim nio ndo
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim E necessario atender a todos os diagnosticados, sem E inadmissivel limitarem o acesso a uma
tema limite de idade ou tipo. medicac¢do tdo importante e fora da
realidade do salario médio nacional
28/10/2023  Profissional de Muito ruim E injusto e vocés estdo excluindo criangas com essas Parem de ser injustos
saude alteragdes na lei
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Todas as criangas com AME devem ter direito a
amigo ou medicac¢do
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Todas as criangas, de todas as idades tem direito a todos Todas as criangas, de todas as idades tem
amigo ou os medicamentos. direito a todos os medicamentos.
cuidador de
paciente
28/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o N3o
saude
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o

tema
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28/10/2023 Interessado no Muito ruim Seria interessante ouvir profissionais e familiares do Discordo totalmente da nova proposta. Vejo
tema publico alvo para ir assim fique inclusivo e acessivel para que as criangas, mesmo apds os 06 meses
todos. de vida, devem e tém direito também a

medicac¢do. Tendo em vista que o acesso as
informagdes sobre a obtengao do
medicamento sdo bem complexas, assim
também como o processo desde o
requerimento até a obtencdo do mesmo.

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Saude é um direito de todos! N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Profissional de Muito ruim Ndo Nao
saude

28/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Sem dados Sem dados
tema

28/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta é muito ruim Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim As criangas precisam ter o direito de auxilio e qualidade  Nao.
amigo ou de vida, com suas medicagGes garantidas independente
cuidador de de sua idade. E uma doenga gravissima que gera muito
paciente sofrimento, a vida delas dependem disso e precisam ter

direito aos medicamentos.

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Todo tratamento que coibe o progresso da Ame no Nao
tema organismo da crianca, independente da idade, se faz
necessario. Muitas pessoas ndo conseguem 0 acesso
judicial ao Ame e muitos dependem destes tratamentos
alternativos para uma melhora significativa, para uma
futura aplicagdo do zolgesma

28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
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28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao N3do
tema

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Isso é um absurdo ,vidas importam de criangas mais Horrivel
amigo ou ainda
cuidador de
paciente

28/10/2023  Paciente Muito ruim Liberar para todas as idades Liberar para todas as idades

28/10/2023  Familiar, Muito ruim 0 0
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao N3o faz sentido, se trata de uma exclusdo
amigo ou na qual ird prejudicar inUmeras criangas que
cuidador de necessitam de tratamento
paciente

28/10/2023 Interessado no Boa
tema

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Exclusdo de alguns no fim ndo é inclusdo! Nao
tema

28/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o N3o
saude

28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim A medicacdo deve ser liberada para todos aqueles que A medica¢do tem se mostrado eficaz no
amigo ou necessitam dela. tratamento de criangas com AME. Espero,
cuidador de de coracgdo, que o SUS fornega essa
paciente medicacdo tao importante e no tempo

exato, para que as criangas que nascerem
com essa sindrome tenham a chance de se
desenvolver bem.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao. A luta que ser para beneficiar ainda mais
amigo ou criangas, e nao para tirar a oportunidade
cuidador de daqueles que necessitam do tratamento.
paciente
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Um absurdo tirar o direito de qq pessoa de receber a N&o queiram economizar na saude e fazer
tema medicacdo e ser cuidado! Criando regras em situagdes j4 com a as pessoas nao tenham direito a vida
muito dificeis
28/10/2023  Familiar, Ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Paciente Muito ruim Nao Nao
28/10/2023  Interessado no Muito boa E muito importante para que as criangas que nascem E muito importante esse assunto
tema com a AME tenham o medicamento antes dos 6 meses
para melhor desenvolvimento da crianga e poder ter
uma vida melhor no futuro
28/10/2023 Interessado no Muito ruim PESSIMO! Basta pensar se o filho de quem prop0s isso N3do
tema precisasse de tratamentos como esses.
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Inclusdo para todas criangas de todas as idades com Inclusdo para todas criangas de todas as
amigo ou AME. idades com AME.
cuidador de
paciente
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Toda criancga idenpendete de idade e tipo da Ame Nao
tema precisa ter direito ao acesso das medicagdes
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Que deem os remédios para todos os pacientes que Uma crianga com alguma comorbidades ja
tema necessitam dele! € muito dificil, e ainda ficar sem o remédio é
uma falta de respeito pela vida!
28/10/2023 Interessado no Muito ruim
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim Isso é injustificavel. Os pacientes portadores de Ame O importante é comegar com um
amigo ou guanto antes comecar o tratamento melhor chance de  tratamento o quanto antes, ndo podemos
cuidador de melhora e principalmente os assintomaticos, estamos deixar os sintomas aparecer ou piorar. A
paciente vendo as pesquisas cientificas, do ndo aparecimento de questdo de troca de medicamento tem que
nenhum sintoma. O tratamento com zolgensma é ser feito por profissionais, se for o caso, é
importantissimo para pacientes com até 6 meses de vida assim o governo da essa possibilidade de
sendo sintomaticos ou assintomaticos. troca.
28/10/2023  Familiar, Muito ruim K K
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim E uma proposta infeliz...pois o direito tem que continuar Lute pelo melhor diga sim a todos
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Muito ruim Muito ruim
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim * *
tema
28/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023  Profissional de Muito ruim P P
saude
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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28/10/2023  Organizagdo  Muito ruim Avaliar uma crianca com idade de 6 meses & total mente E direito da crianga ter assisténcia a satde .
da Sociedade inconcluso, pois o desenvolvimento se deve a Vidas importam . E obrigacdo do estado
Civil administracdo do remédios que sdo importantes para garantir a medicagdo e tratamento de
tais desenvolvimento de habilidades motoras. qualidade.,
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Péssimo
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Acreditamos que esses critérios devem permanecer igual E fundamental que os pontos elencades
amigo ou ao PCDT em vigor, uma vez que foram estabelecidos sejam revistos, para que seja construido um
cuidador de apos ampia discussdo técnica da CONITEC O PCDT protocolo adequado e que busque oferecer
paciente vigento considerada como regressdo nos indicadores de o melhor tratamento para os pacientes em
mobilidade quando o valor obtido pala avaliagdo nas termos de eficdcia, seguranga qualidade de

escalas motoras é inferior ao medico na linha de base, vida.
ou seja, inferior a pontuagdao medida imediatamento
antes do inicio do uso do medicamento.

28/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o Nao
tema
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Imprescindivel que o tratamento seja estendido as Imprescindivel que o tratamento seja
tema criangas com mais de 6 meses de vida e também para as estendido as criangas com mais de 6 meses
que tem AME tipo 2. As pesquisas mais recentes de vida e também para as que tem AME tipo

mostram a eficacia desse medicamento para referidas 2. As pesquisas mais recentes mostram a
criangas. Outro ponto importante é a disponibilizacao eficacia desse medicamento para referidas

dos outros medicamentos para o tratamento da AME, criangas. Outro ponto importante é a
independente se a crianga ja recebeu administragdo de  disponibilizagdo dos outros medicamentos
algum diverso. para o tratamento da AME, independente

se a crianga ja recebeu administracdo de
algum diverso.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023 Interessado no Muito ruim - -
tema
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28/10/2023 Interessado no Muito ruim Acho a proposta horrivel, pois ao invés de
tema trazer inclusdo esta trazendo exclusdo,
fazendo com que o que j3 é dificil acesso se
torne pior ainda
28/10/2023 Interessado no Ruim Acho g todos tem direito a uma qualidade de vida Somente que o direito a vida tem q ser para
tema melhor, independente da idade ou doenca, pois todos todos, e a mde é uma doenca seria q
temos direito a vida, e vida com qualidade deveria ser tratada com mais importancia,
principalmente, o medicamento deve ser liberado para liberando todos medicamentos necessarios
todos que necessitam, pois esse medicamento salva para g o paciente tenha qualidade de vida
vidas
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
28/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o A retirada de medica¢Ges do sistema para
tema tratamento da AME é um retrocesso para as
crianga que necessitam das medicagdes e
que se beneficiam dos tratamentos apds
zolgensma. Cada crianga responde de uma
maneira Unica e sé o seu médico podera
definir de acordo com seus exames e
evolucdo.
28/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3do
tema
28/10/2023  Profissional de Ruim Sim. Minha contribuigdo visa refletir sobre os critérios No PCDT deve estar claro que o paciente
saude de exclusdo para uso da TG com onasemnogeno com AME poderd beneficiar-se de TG
abeparvoveque. , certamente o processo entre o quando a prescricdo médica for abaixo de 6
diagndstico e o acesso a terapia genica podera levar um  meses. Caso o diagndstico seja aos 5 meses
tempo precioso de 2-3 meses, Considerando a doenca e aprescricdo aos 5 meses e acesso aos 7
neurodegenerativa o uso de medicagdes orais ou meses, deve ser considerada a data do
intretecais para frear a evolugdo deve ser possivel e diagndstico e da prescricio médica e NAO a
Jamais excludente. Ha evidencia de seguranga., 2) bebes aplicagdo abaixo de 6 meses. Essa
assintomaticos: ndo podem ser excludentes. justamente informacgdo deve estar mais clara no PCDT
onde temos beneficio evidente.
28/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o Absurdo
tema
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao acredito que isto serd beneficidrio para as criangas  Nao

tema

com Ame
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do

amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao S6 acho que assim como os pequenos tem

tema muitaa criangas vao precisar

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Todos tem direito a uma vida digna, e da melhor forma  N&o

tema possivel.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Todas as criangas devem ter o direito de receber as N3o
amigo ou medicagles para ter uma vida confortavel igual qualquer
cuidador de crianga
paciente

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Muito ruim pois tal medida ird excluir pacientes que O recurso deveria ser disponibilizado a

tema estdo em tratamento. todos, independentemente de idade,
guando se trata de vida ndo devemos
excluir as pessoas.

28/10/2023  Paciente Muito ruim O Zolgensma deve sim ser incluido no SUS, mas para A medicagdo Spinraza e Risdiplam vai muito
todas as criangas até dois anos de idade ou com até 20  além de uma escala motora e juntamente
kilos, com ou sem sintomas, pois é ele que vai parar essa com o Zolgensma faz toda a diferenca no
doenca tdo cruel e quanto antes comecar melhor sdo os tratamento das criangas. Eu sou a prova que
efeitos para os pacientes. A medicagdes para AME tem a medicagdo faz toda a diferencga nas vidas
que ir além do olhar clinico e preservar o bem estar de  dos pacientes com AME, tem nove meses
cada paciente que sente na pele a AME matar vocé aos  que fago o uso do Risdiplam e na minha vida
poucos. ele vai além das escalas motoras e do que

estdo aos olhos da populagao, desde que
comecei a tomar estou mais disposta, como
melhor e as dores que sentia pelo corpo ndo
existe mais.

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Que toda crianga com Ame tem sim que ter

tema direito ao medicamento

28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o

amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o

tema
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28/10/2023  Profissional de Muito ruim Sim N3do
saude
28/10/2023  Familiar, Muito ruim A Ame ja é tdo dolorido para todos e retirar assisténcias, Nao.
amigo ou medicamentos e etc é um absurdo !!!!
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Todo procedimento, migracdo de medicamento, terapia, Absurdo um érgdo governamental tentar
amigo ou deve seguir a orientacdo médica de cada paciente, na implementar esse tipo de mudanga que
cuidador de busca do melhor tratamento para cada caso, e o restringe o acesso aos melhores métodos de
paciente governo deve cumprir sua obrigacdo constitucional de tratamento. , A preocupacdo do governo
garantir acesso a todo tipo de tratamento para garantir  deveria ser exatamente o contrario, abrindo
a salde da populacdo, tratando toda doenga com as toda possibilidade de tratamento.

melhores técnicas, medicamentos, terapias,
procedimentos, possiveis. Cada caso é um caso, e jamais
deve existir regra fixa para todos os casos, pois cada um
tem sua particularidade.

28/10/2023  Paciente Muito ruim N3o N3do
28/10/2023  Familiar, Ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Paciente Muito ruim Eu nao concordo pelo fato de que nem todas as criancas Nao

apresentam alteracdes de imediato

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Todo cidaddo tem direito a saude publica. Manter a medicac¢do aos portadores dessas
tema doengas.

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim F F
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023 Interessado no Muito boa N3o N3o
tema
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28/10/2023 Interessado no Muito ruim Muito ruim Nao
tema
28/10/2023  Paciente Muito ruim Nao N3o
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Pontos que precisam ser alterados:, -inclusdo do Tudo foi comentado no item 11
amigo ou zolgensma para paciente pré sintomatico que sdo os que
cuidador de vao ter melhor resposta ao tratamento, - permitir
paciente migracdo entre tratamentos conforme decisdo médica, o

paciente precisa iniciar o tratamento que tiver acesso
mais rapido e deois se necessario fazer a troca., - ndo
modificar os critérios de interrupgdo do tratamento. O
ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Direito igual a todos portadores
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Diga sim a vida, quem tem AME tem PRESSA Sigam as redes sociais de quem ja tomou
tema esse medicamento e observem a evolugdo
28/10/2023  Organizagdo  Muito ruim Ndo Nao
da Sociedade
Civil
28/10/2023  Familiar, Muito ruim A bula do medicamento zolgensma recomenda o uso do Qutra observagdo importante, ndo é a
amigo ou medicamento em criangas de até 2 anos de idade. Isso  conitec que deve determinar sobre
cuidador de que a conitec colocou, até 6 meses, é totalmente fora do continuidade ou ndo com a medicagdo, e
paciente contexto d excludente. O diagndstico para AME sim a equipe médica do paciente.

geralmente acontece apds os 6 meses. Devem alterar o
texto e incluir o medicamento para todas criangas com
AME, conforme a bula.

28/10/2023  Familiar, Muito boa Teste genético ai nascimento a todos, e zolgensma ao N3do
amigo ou ametipole?2
cuidador de
paciente
28/10/2023  Profissional de Muito boa Promover a todas as criangas com AME direito a vida. Reforgas que todas as criangas com ANE
saude deveriam ter direito a medicagdo Zolgensma
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
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28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao deve ser alterado os direitos.dessas

tema criangas ao medicamento que necessitam
mesmo apos y meses

28/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema

28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o concordo com a proposta, toda crianca deve ter Nada a acrescentar
amigo ou acesso aos medicamentos.
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo se aplica Todos com diagndstico, independente da
amigo ou idade tem que receber o que for necessario
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3ao, Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Que o tratamento da AME, deve ser para todos, Que o tratamento da AME, deve ser para
amigo ou independente da idade todos, independente da idade
cuidador de
paciente

28/10/2023 Interessado no Muito ruim E péssimo para as criangas com ame! Muito necessario para os portadores de
tema ame.

28/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Tirando o direito a vida, E preciso cuidar de todas as Favor ler o artigo 5. da Constituicdo federal,
amigo ou criangas com doengas independente de qual idade a qual fala que TODOS tem direito a vida...
cuidador de tenham Que o Estado busque baratear esse
paciente medicamento e fornecer as criangas em

tempo habil e ndo inventa desculpas para
nao faze-lo.
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023 Interessado no Muito ruim As criangas precisam por mais tempo dessas 6 meses é pouco tempo para o tratamento.
tema medicagdes.
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Paciente Muito ruim Pesquisa muito ruim A pesquisa é horrivel, ndo concordo
Nenhum pouco com o que foi apresentado
nesta pesquisa.
28/10/2023  Interessado no Muito ruim O remédio deve ser direto para todas as idades, afinal Remédio para todas as idades ja !!!!
tema ndo pode-se negar o tratamento a uma crianca

independente de qual seja o motivo.

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Manter a medicagdo para os que precisdao Manter as medicagGes
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim As criangas com AME precisam de suporte As criangas com AME precisam de suporte
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Acredito que quanto antes a crianca tiver acesso a esse  Nada
amigo ou remédio, maior sera as chances de ter uma vida
cuidador de normal.no futuro.
paciente
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28/10/2023  Interessado no Muito ruim Zolgensma, Spinraza e Risdiplam para todos que Estdo simplesmente tirando o direito dessas
tema necessitam! pobres criancas de ter qualidade de vida,
escolhendo quem sim, quem ndo pode,
brincando de Deus, TODAS as familias dos
bebés com AME contribuem com impostos,
e é um absurdo o que querem fazer, brincar
de Deus, pois todos sabemos que essas
criangas necessitam das medicacdes!
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3do
tema
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Gostaria que todas as faixas etarias
tema estivesse inclusas, acho que tem que ser
algo que seja para todos. Todos tém direito
de ter uma vida mais digna.
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
28/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
28/10/2023  Organizagdo  Muito ruim XXXX XXXX
da Sociedade
Civil
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Gostaria de mater a atual Pcdt acrescentando o Gostaria de acrescentar que as escalas
amigo ou zolgesma como mais uma opgdo para tratamento da motores ndo informam os ganhos os
cuidador de ame. ganhos respiratorios a qualidade de vida . E
paciente muito mais

Pagina 57 de 161



Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

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

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo acho certo essa proposta feira pellc coniif c N3o con ordo com essa proposta
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Profissional de Regular Sim, envio sugestdes no material em anexo. Sim, envio sugestdes no material em anexo.
saude

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Proposta muito ruim. Proposta muito ruim.
tema

28/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo é junto que pessoas sejam retiradas de tratamento  Se ha outras opgGes que podem ajudar o
tema baseado apenas em um critério como escala motora, paciente caso um remédio Unico ndo tenha

sendo que ha tanto mais a ser observado. feito efeito, se houver possibilidade de
outro remédio o ajudar, ele deveria poder
ter acesso a essa alternativa também..

28/10/2023  Profissional de Muito ruim Isso é uma sentenca as criangas que um dia precisardo P
saude tomar os medicamentos em algum momento de sua

vidas.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim A CONITEC ndo leva em consideragdo que o diagndstico A associacdo de medicagdes ainda estd em
amigo ou da AME ndo é feito no teste do pezinho. Dessa forma estudo e vem sendo muito utilizada em
cuidador de dificilmente o diagndstico é conseguido precocemente.  muitos paises com boas respostas. Incluir
paciente A medicacdo Zolgensma deve ser aprovada para todos um segundo tratamento deve ser decisao

os aptos. do médico responsavel.

28/10/2023  Familiar, Muito ruim O direito a medicagdo deve incluir qualquer idade e Ndo
amigo ou qualquer tipo de Ame
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Todos tem direito ao tratamento Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o, N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

como de protocolo ou diretriz? informagao ao texto? Qual(is)
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Eu acho desprezivel, tirar o direito de viver bem, das Nao
amigo ou criangas com o tipo Ame, seja ela o seu grau de doenga,
cuidador de esses medicamentos sdo indispensdveis na vida delas,
paciente isso dard a igualdade de |3 na frente, terem uma vida
normal, ndo tirem as medicagdes das nossas criangas.
Elas merecem, é o direito delas.,
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema
28/10/2023  Familiar, Regular Concordo com a inclusdo da medicagao zolgesma, Cada progresso é importante, a doenca é
amigo ou porém, retirar a medicagdo de pacientes, s6 vai causar ~ grave, ndo vamos tirar o pouco de
cuidador de prejuizos a eles! As medicagdes sdo a vida de que tem esperanga que os pacientes tem! Todos
paciente essa doenca, com ou sem evolugdo, a vida deles merecem melhor qualidade de vida!
depende da medicagao, so de ndo deixar a doenga
avancar, ja é uma grande vitdria e a medicacdo é
fundamental pra isso!
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Todo o texto deveria ser revisto, uma vez que a va Um dos bebés que pude conhecer,
tema tentativa de “incluir” bebés com AME na realidade vai conseguiu tomar a dose do remédio depois
excluir ainda mais uma classe de criangas que sofrem de de muita luta dos pais, porém, o mesmo
uma doenca tdo séria e com medicdo tdo cara. seria excluido de tomar outras medicagGes
caras, caso ele venha a precisar. Sei que
assim como o pequeno Henri, existem
outras muitas criangas que precisam dessas
medicagdes para ter o minimo de esperanga
em viver com mais dignidade.
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Isso é um absurdo,vocés tem que ajudar as criangas e Vamos lutar ate o fim
tema ndo matarem elas..se coloque no lugar desses pais,que
luta todos os dias pra ver o melhor pro seus filhos.
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
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28/10/2023  Interessado no Muito ruim Os remédios devem ser de acesso a todos independente Acaba excluindo criangas que apresenta o

tema da idade e tipo do ame sintoma tardiu da doenca, pois assim que é
descoberta ja deveria iniciar o tratamento.
28/10/2023  Profissional de Muito boa Nao Nao
saude
28/10/2023  Familiar, Muito boa N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Muito ruim esta proposta Muito ruim esta proposta
tema
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Absurdo!, Todos os aspectos sdo absurdos! Sem mais.
tema
28/10/2023  Paciente Muito ruim Enquanto ha vida, ha esperancga. Ndo tirem o direito Nao
dessas criangas de lutarem pela vida.
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Todas as criangas merecem ter uma chance
tema de uma vida melhor
28/10/2023  Familiar, Muito ruim O medicamento deve ser oferecido apds identificagdo no O medicamento deve ser oferecido apds
amigo ou exame e ndo somente apds sintomas. identificagdo no exame e ndo somente apds
cuidador de sintomas.
paciente
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023 Interessado no Muito boa Nao Nao
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o sou a favor As criancgas de até dois anos que tenham
tema AME precisa tomar essa medicacao
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o

tema

Pagina 60 de 161



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?
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28/10/2023  Familiar, Muito ruim Nossas Criancas precisam das medicagGes, onde ha vida, Nao
amigo ou havera esperanca!
cuidador de
paciente
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
28/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao N3do
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
28/10/2023 Interessado no Muito ruim Zolgesma para todos Zolgesma para todos
tema
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Queria tirar essa opgao de redugao do medicamento Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
28/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo deve haver exclusdo quando se trata de O Governo tem a obrigagao constitucional
amigo ou medicamento que pode salvar é melhor qualidade de de garantir vida aos cidad3os brasileiros e a
cuidador de vida de criangas com AME, uma doenca tdo proposta é completamente contraria a
paciente avassaladora. fungdo real do Estado.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Exclusdo Preconceito
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o é justo uma pessoa ser excluida do tratamento por Caso outras medicagdes ndo funcionem o
saude causa de uma escala motora, ndo sendo levado outras ideal é que os pacientes tenham outras
questdes como: respiracao, qualidade de vida, opgdes de tratamento.
estabilidade de internagdo e outras opinides.
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao

tema
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como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

29/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma Se pararmos para avaliar os custo aos cofres
amigo ou (Onasemnogeno Abeparvoveque) , como uma opgao publicos de uma forma geral com uma
cuidador de terapéutica para pacientes pré-sintomaticos. , Isso é crianga / adulto com a, Uma deficiéncia
paciente injustificavel, uma vez que as melhores evidéncias de como atrofia muscular, perceberemos

resultados sdo para o uso, precoce da medicagao. facilmente que é melhor previnir que os
Levando em consideracdo a gravidade da AME e todos  sintomas aparecam do que trata-lo depois,
0s seus aspectos quanto antes se utiliza o medicamento sem contar que é a chance que uma crianga
mais essa crianga terd a chance de se ter uma vida tem de ter uma vida sem limitacdes.
normal .

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Medicagdo oferecida de forma gratuita em todas as Criangas com Ame tem necessidade de
amigo ou etapas do tratamento muitos cuidados especiais para ter uma vida
cuidador de digna e estavel, a ajuda com as medicagGes
paciente pelo SUS é algo basico que irdo auxiliar as

familias para conseguir direcionar o
tratamento com melhor resposta e sem
transtornos grandes por ser medicagbes
caras e seria totalmente errado colocar
empecilhos para quem ja vai precisar
batalhar muito para sua melhora
significativa... Toda crianca com AME deve
ser olhada e atendida pelo menos com o
basico do tratamento REMEDIOS

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Acho um absurdo essa proposta . Nao
tema

29/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Ruim Ainclusdo do zolgesma para paciente pré 3° ponto procurar um mecanismo melhor
amigo ou acitomaticos,2°ponto permitir a migra¢ao entre os para avaliar os pacientes, e que ele ndo
cuidador de tratamentos, perca o tratamento por ter pedido 2 pontos
paciente na avaliacdo da escala, que seja visto os

ganhos que esse paciente teve ao iniciar o
tratamento
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29/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que exclui AME tipo 3 e 4 no
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam PCDT. Deve ser contemplado no protocolo
cuidador de em considerag¢do todos os movimentos do corpo, em consulta publica os pacientes com AME
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o 3 e 4 com urgéncia . As medicacdes tém

remédio proporciona, e por fim ndo leva em indicagcdo em bula para todos os tipos de

consideracdo a opinido médica e da equipe AME , sendo um direito constitucional de

multidisciplinar que acompanha o paciente todos, a saude. Medicamentos que
estabilizam uma doenca, deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva de seus
movimentos

29/10/2023 Interessado no Muito ruim 0 0
tema

29/10/2023  Profissional de Muito ruim Nao Nao
saude

29/10/2023  Organizagdo  Muito ruim N3o N3do
da Sociedade
Civil

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Muito ruim, péssimo a proposta apresentada, poisuma Nao
amigo ou medic¢do de alta importancia ser adm desta forma, e ndo
cuidador de chegar a quem realmente precisa... !!!
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda op¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
gue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao

tema
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como de protocolo ou diretriz? informagao ao texto? Qual(is)
29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Essa é uma péssima ideia, ira dificultar a vida das Isso é um pouco caso com a vida de crianga
amigo ou criangas que tem ame tipo dois ou que tem idade acima que tem essa doenga, o tratamento ja é
cuidador de de 6 meses dificil.. essa medida ira dificultar ainda mais
paciente a vida dessas criangas.
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Muito ruim essa ideia Nao
tema
29/10/2023  Profissional de Muito ruim Porque diminui o direito das pessoas com AME Sim, gostaria que fosse implementado os
saude zougesimas no SUS
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Todas as criangas com idade indicada na bula da Limitar o acesso das criangas a medicagdo é
tema medicagdo possam ter acessos a ela, independente dos  condenar ela a uma vida extremamente
prejuizos motores e caso no futuro precise d eoutra dificil tanto para o paciente quando a
medicacdo complementar possa ter acesso igualmente e familia
com mais facilidade e agilidade.
29/10/2023  Familiar, Regular Gostaria que o Governo desse prioridade para salvar Pessoas dependem de tratamentos médicos
amigo ou vidas sempre. para se manter saudavel.
cuidador de
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito boa E muito importante disponibilizar o medicamento Zolgensma no Sus para todos os aptos a
tema zolgensma para todas as criangas com Ame aptas a recebé-lo urgente!
recebé-lo. Ame mata e as criangas ndo podem esperar!
29/10/2023 Interessado no Muito ruim TODAS as criangas com AME, independente do tipo, Medicamento pra todos os tipos de AME
tema precisam de suporte com medicagdo pra melhor
desenvolvimento., , Estipular publico pra uma doenca é
desumano
29/10/2023  Profissional de Regular As dificuldades alimentares referentes as questdes A avaliagdo clinica da fungdo bulbar,

saude

motoras ndo sdao competéncia da nutrigdo, mas da
Fonoaudiologia. Dessa forma, ndo podemos atribuir essa
responsabilidade a avaliagdo nutricional.

realizada especificamente por um
Fonoaudidlogo, deve ser considerada e
realizada precocemente. Da mesma forma,
exames objetivos de degluticdo ndo sao
efetivos se ndo houver profissional
qualificado para sua execucdo. A avaliagao
clinica especializada pode se tornar
suficiente e definir melhor condugdo dos
casos.
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29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao A proposta trata com descaso a vida de
tema portadores de AME

29/10/2023  Familiar, Muito ruim E um absurdo essa proposta, EXCLUI totalmente os que  E um absurdo essa proposta, EXCLUI
amigo ou mais precisam. totalmente os que mais precisam.
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito ruim N&o faz nenhum sentido a proposta. Cadé a
amigo ou inclusdo das criancas que precisam desses
cuidador de medicamentos e tratamento.
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao N3o
tema

29/10/2023 Interessado no Regular Zolgensma para criangas com +de 6 meses e para todos Inclusdo e saude para todas as criangas que
tema os tipos (1,2...) que a medicagado seja prescrita. precisem do tratamento, independente da

idade ou tipo de AME.

29/10/2023 Interessado no Muito ruim 1 1
tema

29/10/2023 Interessado no Regular
tema

29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Muito ruim essa proposta
tema

29/10/2023  Interessado no Muito ruim TODAS as criangas, independe da idade devem ter Apenas deixem nossas criangas viverem. Sdo

tema

acesso ao medicamento, pois todos nds temos direito a
vida.

o futuro da nossa sociedade.
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29/10/2023 Interessado no Ruim Necessaria alteragdo do PCDT conforme abaixo, pois Que o critério para interrupgdo do
tema impacta a vida dos pacientes:, 1) permitir o uso do tratamento continue como est3,

Zolgensma aos pacientes pré sintomaticos, pois esse é o comparando-se a medigdo feita antes do
melhor momento para tratar com melhores resultados, , inicio tratamento com a medi¢do atual, pois
2) permitir a migragdo dos tratamentos. Uma vez a forma proposta ndo leva em consideragdo
diagnosticada a AME o médico deve usar o outras questdes que podem influenciar na
medicamento disponivel, para a doenga ndo avangar, medi¢do, como uma viagem longa até o
mas se depois o SUS tiver o Zolgensma e for verificada centro de referéncia que pode afetar a

que seria uma opgao melhor de tratamento entao que respiracao do paciente, etc.

seja permitida a migragao.,

29/10/2023  Familiar, Muito boa Todas essas criangas recebendo o medicamento, cada Incluir no sus o mais rapido possivel para
amigo ou uma delas iram ter uma qualidade de vida melhor. todas as criangas “
cuidador de
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Gostaria que todas as criangas independente da Nao
tema guantidade de meses tenha direito a toda medicagdo

para o tratamento independente de como ela esteja se
desenvolvendo.

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Um absurdo tirar os diretos desses bebés com AME. Isso  Nenhum
tema é inaceitdvel!

29/10/2023  Familiar, Muito ruim O remédio tem que ser para todas as idades. Sou pai de uma pessoa com AME e posso
amigo ou afirmar que isso vai prejudicar muito a
cuidador de saude dos pacientes
paciente

29/10/2023  Profissional de Muito ruim Nao Nao
saude

29/10/2023  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim N3o,
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

Pagina 66 de 161



Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

como de protocolo ou diretriz? informagao ao texto? Qual(is)
29/10/2023  Familiar, Muito ruim 1) permitir o uso do Zolgensma aos pacientes pré 3) Que o critério para interrupgdo do
amigo ou sintomaticos, pois esse é o melhor momento para tratar tratamento continue como est3,
cuidador de ¢/ melhores resultados, , 2) permitir a migragdo dos comparando-se a medigdo feita antes do
paciente tratamentos. Uma vez diagnosticada a AME o médico inicio tratamento com a medicdo atual, pois
deve usar o medicamento disponivel, p/a a doenca ndo a forma proposta ndo leva em consideracdo
avancar, mas se depois o SUS tiver o Zolgensma e essa outras questdes q podem influenciar na
for uma opgdo melhor de tratamento entdo q seja medi¢do, como uma viagem longa até o
permitida a migragdo., 3) Que o critério para interrup¢do centro de referéncia g pode afetar a
do tratamento continue como esta. respiracdo do paciente, etc.
29/10/2023  Profissional de Muito ruim Nao Néo
saude
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Essa decisdo vai prejudicar muitos pacientes
amigo ou que precisa da medicacdo
cuidador de
paciente
29/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o N3do
salude
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo podem retirar a medicagdo que é extremamente Comentado acima
amigo ou necessaria para os pacientes as familias estdo
cuidador de vulneraveis e com medo que isso ocorra
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito ruim
tema
29/10/2023  Paciente Muito ruim Ndo N3o
29/10/2023  Familiar, Muito ruim EIILIS RLEAE
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim ,» Ndo é justo excluir um paciente de um tratamento por , O paciente deve ter uma segunda opgao
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros de tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia
gue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e nao
uma escala motora.

mais uma vez a autonomia do médico do
paciente é que deve ser levado em conta
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29/10/2023  Interessado no Muito ruim
tema
29/10/2023 Interessado no Ruim Sem mais Sem mais
tema
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema
29/10/2023 Familiar, Muito ruim Quem tem AME tem pressa Respeitem quem tem AME e seus familiares
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Muito ruim A conitec ndo considerou os critérios cientifico para O Spinraza é risdiplam ndo podem ser
amigo ou excluir o zolgesma em pacientes sintomaticos, sendo impedidos de ser tomado junto com os
cuidador de qgue os melhores resultados foram em pacientes nao zolgesma pois eles auxilia no melhor
paciente sintomaticos. resultado ao tratamento, assim como eles
vao além de uma escala, mas no bem estar
do paciente, a minha filha é uma prova que
o risdiplam vai além das escalas, desde que
ela comecgou a tomar ele, ela ndo teve mais
dores musculares que até entdo era comum
no seu dia a dia.
29/10/2023 Interessado no Muito ruim
tema
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Estou realmente sem entender os motivos
tema que levaram a essa proposta, e acho ela
absurda.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim ,0 medicamento goisemismas para criancas pre Ainclusdo da ame tipo 3 para o
amigo ou asintomatico ,a mudaria des medicamete tem que ser fornecimento de medigao pelo sus.
cuidador de um escolha do médico e familiar ,e ndo alterar a
paciente resolucdo do marco motor .
29/10/2023 Interessado no Muito boa nao nao
tema
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Yuvuc Gfh
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Todos que necessita da medicacdo tem q ter o direito. Todos que necessita da medicacdo tem q ter
amigo ou o direito.
cuidador de
paciente
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29/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta oferece exclusdo aos pacientes AME TIPO1 O zolgesma por se tratar de medicagéo de
amigo ou gue tem maia de 6 meses. Além de nao permitir que as  altissimo custo para as familias brasileiras,
cuidador de criangas continuem os tratamentos apds a tomada da deveria estar disponivel a todos os
paciente medicacgdo. pacientes que o solicitassem. Basta ver o

sofrimento que essas familias enfrentam.

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao, Nao,
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Gostaria que a medicagdo para AME fosse autorizada Gostaria que autorizassem o uso de
tema para criangas com mais de 6 meses e sem sintomas, medica¢des combinadas para AME

desde que confirmado por teste genético

29/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

29/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito boa A atrofia muscular espinhal, mata é uma doenca grave!!! O zolgesma foi liberado para o sus, apenas
amigo ou E temos que ter o ZOLGESMA PARA TODAS AS CRIANCAS para criancas até 6 meses que ndo usam
cuidador de SEM EXCLUSAO. Quem tem ame tem pressa. ventilacdo por muito tempo!!! Excluindo
paciente todas as outras criangas!!!

29/10/2023  Familiar, Muito ruim E como ficariam as criangas com diagndstico tardio?
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Toda pessoa tem direito o tratamento a terapia indicada Sou mde da Julia ela tem 2 ano e 5 meses
amigo ou para caso dela sem restricao tomou Zolgensma com 2 anos e hoje vejo
cuidador de muita evolugdo, cada crianga um caso e o
paciente médico que deve decidir qual melhor

tratamento

29/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta impede de recém nascidos tomem o remédio Nao
amigo ou precocemente
cuidador de
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o

tema
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29/10/2023 Interessado no Muito ruim A proposta é totalmente contraria ao bem estar dos A proposta é péssima, meramente uma
tema pacientes que possuem AME. Apesar do medicamento maneira de economizar dinheiro e ndo de
ter sido incluso no SUS, a liberagao de seu uso esta prover bem estar

sendo extremamente racionada e ndo visa a melhora
dos pacientes como um todo e sim visa a melhor
maneira de economizar dinheiro dos cofres publicos,
fazendo seletividade clara dos portadores de AME.

29/10/2023  Interessado no Muito ruim Precisam incluir todas as criangas sem fazer excessao Precisam incluir todas as criangas especias
tema por idade sejamos empaticos. dessa doencga sem fazer excessao de idade
sejamos empatico.

29/10/2023  Paciente Muito ruim O remédio deve ser disponibilizado para todos pacientes Nao

diagnosticados,

29/10/2023  Familiar, Boa Primeiro ponto, Iniciar o tratamento para pacientes Primeiro ponto, Iniciar o tratamento para
amigo ou assintomaticos. Segundo Ponto, Manter a migragdo de  pacientes assintomaticos. Segundo Ponto,
cuidador de tratamento como esta no PCDT atual e terceiro Manter a migracdo de tratamento como
paciente estd no PCDT atual e terceiro

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Interessado no Muito ruim Todos tem direito a vida! N3o
tema

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema

29/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

29/10/2023  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o N3o
saude

29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
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29/10/2023 Organizagdo  Muito ruim Nao Nao
da Sociedade
Civil
29/10/2023  Familiar, Muito ruim O o tratamento padrdo ouro para qualquer tipo de Tenho uma sobrinha AME tipo 2. Com 1 ano
amigo ou manifestacdo da atrofia muscular espinhal é com o e meio foi diagnosticada e se ndo fosse o
cuidador de medicamento onasemnogeno abeparvoveque mais nusinersena e o risdiplan ela teria perdido
paciente conhecido como Zolgensma, possibilitando a producdo  todos os movimentos do corpo esperando a
do gene faltante na manifestagdo da doenga. , A doenga aplicagdo do onasemnogeno
diagnosticada via exame genético é crucial para abeparvoveque (Zolgensma) concedido pelo
detecgdo. , O tratamento ideal é o do medicamento governo federal apds 6 meses de dura
citado acima, entretanto outras terapias indispensaveis campanha e luta na justica., Esse relatério
sao utilizadas para o retardo da doenca, sdo eles, PCDT prejudicara e muito as pessoas com
nusinersena e risdiplam. AME e suas familias.
29/10/2023 Interessado no Muito ruim O tratamento deve ser disponibilizado para qualquer Tratamento para todos!
tema paciente diagnosticado, sem distingdo de classificagdo
da doenca.
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Exclusdo das criancas é crime Isso é exclusdo de criancgas portadoras de
tema Ame
29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim, incluir o zolgensma para Pacientes pré Manter os critérios de interrupgdo que ja
amigo ou sintomaticos, permitir o paciente iniciar o tratamento estdo no PCDT, pois ja foram amplamente
cuidador de mais rapido que conseguir e se precisar trocar para discutidos e é o ideal pois compara a escala
paciente zolgensma se estiver dentro dos critérios. atual com o a escala antes do inicio do
tratamento.
29/10/2023  Paciente Muito ruim Deve ser disponibilizado Zolgensma para pacientes pré-  Deve ser disponibilizado Zolgensma para

sintomaticos (melhor momento gente). Deve ser
permitido a troca da medicac¢do a qualquer momento
(principalmente quando houver reagdes adversas). As
escalas ndo devem ser critério exclusivo de exclusdo do
tratamento (devem ser considerados: a primeira escala,
ganhos respiratérios, ganhos de fungdo). .

pacientes pré-sintomaticos (melhor
momento gente). Deve ser permitido a
troca da medicagdo a qualquer momento
(principalmente quando houver reagdes
adversas). As escalas ndo devem ser critério
exclusivo de exclusdo do tratamento
(devem ser considerados: a primeira escala,
ganhos respiratérios, ganhos de fungdo). .
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29/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo sdo apenas as escalas que determinam Se o Nao
amigo ou paciente esta tendo reagdo positiva ao medicamento
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Muito ruim "Gostaria que toda crianga pré-sintomatica tivesse Peco que olhem essas questdes a cima com
amigo ou acesso ao Zolgensma, pois sabemos de seus resultados  cautela e amor no coragdo..pois vcs ndo tem
cuidador de guanto mais rapido a crianca ""tomar"" melhor!!, Que ideia de como ira afetar todos as pessoas
paciente toda crianga com AME possa migrar de tratamento com essa doenga.
Nusinersena e risdiplam para Zolgensma e vice versa.,
N3o alterar o pcdt em vigor para interrupgao do
tratamento., "
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em consideracdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As
remédio proporciona e por fim ndo leva em medicag¢Oes tem indicagcdo em bula para
consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito
multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificacdo
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Todo errado . O direito sobrestamento deve abrangera  N&o. O texto ja € muito ruim por si so.

tema

todos.
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29/10/2023 Interessado no Ruim Incluir a disponibilidade da Terapia genica para a Nao
tema populagdo assintomatica (diagnosticada através da
triagem neonatal), dar o direto aos pacientes realizarem
mudanca de tratamento terapéutico uma vez que o
médico que os acompanha entenda que terdo melhores
resultados clinicos, sendo assim excluindo a necessidade
de ser um paciente Naive para receber terapia genica.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Todos devem ter acesso a medicacdo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Regular Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir tratamento, sendo que as escalas ndo levam em  do PCDT.Seve ser contemplado no
cuidador de consideragdo todos os movimentos do corpo, aspectos  protocolo em consulta publica os pacientes
paciente respiratérios, a qualidade de vida que o remédio com AME 3e 4com urgéncia. As medicac¢des
proporciona e por fim ndo leva em consideragdo a tem indicagdo em bula para todos os tipos
opinido médica e da equipe multidisciplinar que de AME, sendo um direito constitucional de
acompanha o paciente. todos a Saude.Medicamentos que
estabilizaram uma doenca degenerativa
progressiva e que modifica¢do o curso
natural da doenca deve estar pacientes com
a perda progressiva dos seus movimentos.
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Primeiro é necessario que todo tipo de ame tenha o Precisamos de menos burocracia para
amigo ou direito aos tratamento disponiveis. Como é o caso da adesdo da tratamento para Ame. Se pedimo
cuidador de AME 3 e 4, com maior dificuldade para conseguir uma medicac¢do por que ela é necessario
paciente medicacdo., Outra questdo independente de um para saude de nossos filhos. Quero a

portador de Ame fazer uso de medicagao de dose Unica
e necessitar de outra medicacdo disponivel, ele deve ser
assegurada, ja que é para manutengdo de uma vida de
qualidade. , Além disso, a permanecia de tratamento ja
iniciado ndo deve ser medido por escalas, ja, , que é
comprovado beneficios da medicagao.

inclusdo da AME tipo 3 e 4 para ter direito a
medicacdo. Tratamento para todos.
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29/10/2023 Interessado no Muito ruim Todas as criangas que apresentarem positivo para Ame  Todas as criangas que apresentarem

tema devem ser liberadas de tomar medicagao zolgensma e positivo para Ame devem ser liberadas de
demais medicagOes, eles tem direito a tratamento. tomar medicagao zolgensma e demais
medicagdes, eles tem direito a tratamento.

29/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem determinar a exclusdo do Os pacientes com AME 3 e 4 devem ser
amigo ou tratamento, sendo que as escalas € um meio que avalia contemplados no protocolo que esta em
cuidador de como a pessoa com AME esta evoluindo. Entendo que consulta publica. As medicagdes Risdiplam
paciente somente as escalas ndo levara em consideracdo a e Spinranza tem indicacdo em sua bula para

opinido medica e da equipe multidisciplinar que todos os tipos de AME, sendo um direito

acompanha o paciente. Que o pacientes AME com constitucional de todos a Saude.

tipificacdo 1, 2 3 e 4 tenham um PCDT que avalia todos = Medicamentos que estabilizam uma doenga

os aspectos globais. Incluir os paciente com AME tipo 3  degenerativa progressiva e que modificagao

e 4 no PCDT o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.

29/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas nao levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em considerac¢do todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicag¢Oes tem indicagcdo em bula para

consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificacdo
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.

29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o Nao
tema

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Tem que tirar a negativa de trocar medicagao Liberagdo de Zolgensma e dupla medicagao
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo concordo com a normativa que vai limitar acessoa Nao

tema

tratamentos e afetar o desenvolvimento de muitas
criangas com ame
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29/10/2023  Familiar, Muito ruim Inclusdo igualitaria para todos! A proposta apresentada é um retrocesso
amigo ou para a comunidade AME
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Que isso ndo va pra frente Texto mais absurdo que ja li, todas as
amigo ou pessoas portadoras da doenga tem que ter
cuidador de acesso a medicacdo independente do caso
paciente

29/10/2023  Paciente Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4

excluir o tratamento, sendo que as escalas ndao levam no PCDT. Deve ser contemplado no

em considerac¢do todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes

aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicagdes tem indicagdo em bula para

consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doencga
degenerativa progressiva e que modificagdo
o curso natural da doenga deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.

29/10/2023  Interessado no Muito ruim Que Todas as Criangas tém o direito aos medicamentos  E uma vergonha! Termos que estar
tema e Tratamentos, independentemente se ja ouve algum implorando por algo, que é direto destas

outro tratamento ou nao! Pois o sistema gasta muito familias terem acesso aos medicamentos
dinheiro com coisas desnecessdrio, a salde, a vidatem  que salvam vidas...

que ser em primeiro Lugar! Os Pequenos tem que ter o

dinheiro de ter acesso ao medicamentos e o tratamento

sem essa burocracia existente...

29/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator,para Excluir os itens que excluem a AME tipo 3 e
amigo ou excluir o tratamento , sendo que as escalas ndo levam 4 no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em consideracdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, qualidade de vida que o remédio com AME 3 e 4 com urgéncia . Os

proporciona e por fim ndo leva em consideragdo a medicamentos tem indica¢cdes em bula para
opinido médica e da equipe multidisciplinar que cuida todos os tipos de AME, sendo também um
do paciente . direito constitucional de todos a saude .
29/10/2023  Paciente Muito ruim N&o acho nada valido. Muito ruim
29/10/2023  Profissional de Muito ruim Deve-se liberar e dar a liberdade para o especialista Nao

saude

escolher o melhor o quanto antes para o paciente...
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29/10/2023  Interessado no Ruim Nao Ja é um tema tdo dificil em razdo do valor
tema do medicamento, e querem tirar o direito Ja
complicado de conquistar dos pacientes que
necessitam, independente da idade. Ndo
excluam os que precisam, e todos os
pacientes AME precisam.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Minha sugestdo é : 1- Que a avaliagdo das escalas O PCDT devem incluir pacientes com AME 3
amigo ou motoras ndo seja o Unico fator para excluir o tratamento e 4. Os medicamentos Risdiplam e Spiranza
cuidador de medicamentoso. Deve ouvir o médico, equipe em suas bulas, indicam para todos os tipos

paciente multidisciplinar, paciente e familiares para tomar uma de AME. Conforme a CF/88 o direito a saude

decisdo. 2- Retirar o item que excluem pacientes com é para todos e pelo principio da isonomia

AME tipo 3 e 4. 3- Incluir os pacientes com AME tipo 3  todos os pacientes com AME devem receber

e 4 no PCDT. Os medicamentos Risdiplam e Spinraza sio medicamentos e ter PCDT. Causa indignagao

indicados para todos os pacientes com AME (tipo 1,23 a CONITEC excluir pacientes pela sua

e 4). Entdo, por isonomia todos devem receber os tipificagdo de AME. Tem relatos de vida real

medicamentos e ter PCDT. e estudos cientificos com AME 3 e 4 usando
medicamentos com melhora na qualidade
de vida ou estabilizacdo da doencga.

29/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em consideragao todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicag¢des tem indicacdo em bula para

consideragao a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenga
degenerativa progressiva e que modificacdo
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Criangas com ame tipo Il e com mais de 6 meses O medicamento deverad ser para todos os
amigo ou precisam muito fa medicagdo portadores de ame tipo | e tipo Il
cuidador de independente da idade
paciente

Pagina 76 de 161



Dt. contrib.

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

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

29/10/2023  Interessado no Ruim A proposta do PCDT ndo considera o Zolgensma como A liberdade de escolha de qualquer
tema uma opgao terapéutica para pacientes pré sintomaticos tratamento deve ser uma prerrogativa do
e isto deveria estar constando nos critérios de inclusdo. médico e ndo de um PCDT. Concordo com
Além disso, a proposta também impede a migragdo de  as posi¢des do Universo Coletivo AME que
um tratamento para o outro no caso de elegibilidade do guia a sociedade junto a outras associagGes
Zolgensma nao permitindo que os pacientes iniciem o de pacientes de AME no que se identifica
tratamento com o medicamento de acesso mais rapido e como ponto critico para os pacientes. Este
eficaz de forma urgente apds o diagndstico. A familia PCDT nao pode prosperar da forma como
deve utilizar qualquer um dos tratamentos assim que esta...
verificada disfun¢des
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Deve ser alterado para que todos os pacientes com AME A CONITEC precisa reavaliar a amplitude da
amigo ou sejam contemplados no PCDT. Pacientes com AME 3 e 4 oferta dos medicamentos Risdiplam e
cuidador de devem ser incluidos no texto do PCDT. Infelizmente a Spinraza para todos os pacientes com AME.
paciente CONITEC nao reconhece a bula dos medicamentos A exclusao dos pacientes com AME 3 e 4
Risdiplam e Spinraza na qual a indicacdo é para os tipos  fere a CF/88 no principio da isonomia ao
de AME. Avaliacdo da escala motora ndo devem ser o direito a saude. Possuimos a aprovacdo da
Unico meio para determinar o tratamento ANVISA, estudos cientificos e relatos de vida
medicamentoso. A decisdo deve ser em conjunto com o real que os pacientes com AME 3 e 4
medico que acompanha o paciente, equipe medicados melhoram sua qualidade de vida,
multidisciplinar e paciente/ ou responsavel. estabiliza seu quadro clinica e diminui a
velocidade do curso natural da doenca. O
principio da isonomia deve agir neste caso.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em consideragdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As
remédio proporciona e por fim ndo leva em medicagOes tem indicagdo em bula para
consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito
multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificagdao
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao

tema
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29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Zolgesma para todos que precisam Direito de todos
tema
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Gostaria que todas as criangas com AME, independente  Que ndo fosse retirada medicamentos ou
tema da idade, tivesse direito ao Zolgesma tratamento auxiliar para aquel s que
tivessem direito ai Zolgesma
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Escalas motoras ndo podem ser Unico fator para exclui o , Excluir os itens que incluem AME tipo3 e 4
amigo ou tratamento sendo que as escalas ndo levam em no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de consideragao todos os movimentos do corpo aspectos protocolo em consulta publica os pacientes
paciente respiratérios a qualidade de vida que o remédio com AME 3 e 4 com urgéncia. As
proporciona e pur fim ndo leva em consideracdo a medicac¢Oes tem indicacdo em bula para
opinido médica e da equipe multidisciplinar que todos de AME sendo um direito
acompanha o paciente constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doencga
degenerativa progressiva e que modificagdao
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com perda progressiva dos seus
movimentos.,
29/10/2023  Paciente Muito ruim N N
29/10/2023  Profissional de Muito ruim A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma A CONITEC ndo utilizou critérios cientificos

saude

(Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgao
terapéutica para pacientes pré-sintomaticos. A proposta
do PCDT impede a migragdo entre tratamentos,) O PCDT
sob consulta altera os critérios para interrupcao de
tratamento

ou razoaveis para excluir Zolgensma como
opgdo terapéutica para pacientes pré-
sintomaticos, indo contra as praticas
adotadas internacionalmente e seu préprio
entendimento. Enfase na importancia do
tempo na AME e na necessidade de
priorizar o tratamento mais eficaz e de
acesso rapido.,
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29/10/2023  Profissional de Ruim Impossivel ndo poder iniciar um tratamento inicial antes Trato diariamente criangas com ame tipo 1
saude de receber o zolgensma. Essa doenca é grave e cada dia e sei 0 qudo é importante essas medicacgGes.
em que nao se faz um tratamento, é um neurénio que E importante diminuir as brurucracias para
morre. O ideal é poder iniciar qualquer tratamento até  se receber qualquer uma dessas trés
receber o zolgensma. E poder usar essa medicagdo em medicag0es. O item em que se fala em ter
assintomaticos. uma avaliagcdo da degluticdo para receber
zolgensma é extremamente complicado em
servico publico .
29/10/2023  Familiar, Ruim , 1) A proposta de PCTD ndo considera o
amigo ou Zolgensma como uma opg¢ao terapéutica
cuidador de para pacientes pré-sintomaticos., 2) A
paciente proposta do PCDT impede a migragdo entre
tratamentos, ndo permitindo que os
pacientes iniciem o tratamento com o
medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o
diagndstico., 3) O PCDT sob consulta altera
os critérios para interrupgdo de
tratamento.,
29/10/2023  Paciente Muito ruim Excluir o item que determina o ganho de pontuagdo na  Excluir pacientes com AME 3 é a pior
escala motora como determinante para a continuidade  decisdo tomada pela CONITEC, ANVISA
do tratamento pois as escalas sdo limitadas, ndo captam aprovou medicamentos pra todos os tipos
todos as nuances dos ganhos de movimentos nem a de AME e idade, além de evidéncias clinicas.
estabilizagcdo da doenga, as melhoras na qualidade de Estamos sendo penalizados sem
vida, inclusive nos sintomas de problemas respiratorios. tratamento, perdendo nossos movimentos
E muito problematico que a opinido dos médicos dia a dia. A medicacdo aliada ao tratamento
especialistas em AME ndo estdo sendo consideradas, multidisciplinar pode nos manter ativos,
afinal, o médico especialista que acompanha tem respirando, nos alimentando com
autoridade pra indicar o melhor. independéncia. E triste assistir os pacientes
3 e 4 qq idade de outros paises
desenvolvendo uma vida produtiva
enquanto nds somos penalizados pela
CONITEC.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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29/10/2023  Familiar, Ruim Que o tratamento ja seja incluso ao paciente A escala de progressdo tem que ser avaliada
amigo ou diagnosticado no pré natal ou no teste do pezinho. Aparti da medicacdo e também levando em
cuidador de conta o periodo de descanso do paciente.
paciente

29/10/2023  Profissional de Regular Sim, , Critérios de inclusdo Nao
saude

29/10/2023  Familiar, Ruim Ndo concordo com os requisitos para que os portadores As criangas pré sintomatica devem iniciar o
amigo ou tenham acesso a medicacdo. , Esses critérios ndo condiz trabalho o quanto antes. , A medicdo
cuidador de com a realidade .quem deve decidir o melhor precisa ser ampliada para todos os tipos de
paciente tratamento para os pacientes e o médico ame. , Sem esses critérios abusivos. , Digam

sim a vida. , Sem vida ndo a perspectiva de
futuro

29/10/2023  Familiar, Muito ruim E necessério a inclusdo na consulta de todos os A CF garante a todos os cidaddos brasileiros
amigo ou pacientes de AME, notadamente 3 e 4 e ndo apenas 1 e o direito a vida, a salde, mas drgaos da
cuidador de 2!1 Os pacientes AME 3 e 4 estdo perdendo mobilidade  Unido ndo cumprem esse direito
paciente todos os dias, sofrem com dores e com um futuro muito constitucional!! Minha filha é portadora de

proximo em que a doenga vencera é perderdo a vida, AME tipo 3, tem uma filhinha de 11 anos,

deixando conjuges, filhos, pais, irmados!! S3o pessoas minha filha é inteligente, batalhadora,

capacitadas e produtivas no campo trabalhista, mas que contribuidora da sociedade com seu

estdo se vendo impossibilitadas de exercer sua cidadania trabalho e vivéncia, mas esta perdendo

por ndo poderem adquirir medicamentos e tratamentos essa batalha por ndo termos poder

de alto custo!! aquisitivo para ajuda-la a adquirir o
tratamento!! Ela tem 42 anos e nenhuma
expectativa de conseguir vencer essa luta!!

29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e ndo for
paciente gualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e

multidisciplinar do paciente e médico além da familia
qgue devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e nao
uma escala motora.

mais uma vez a autonomia do médico do
paciente é que deve ser levado em conta
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29/10/2023 Paciente Muito ruim Entendo ser um enorme erro determinar as escalas Pacientes com AME 3 e 4 precisam ser
motoras como Unico fator de avaliagdo para um incluidos com urgéncia nos protocolos. Os
paciente receber o tratamento contra a AME. As escalas efeitos da AME, mesmo na forma
sdo simpldrias e ndo levam em conta uma série de considerada menos agressiva, tem efeito
outros pontos de qualidade de vida do paciente com devastador sobre o corpo dos pacientes,
AME, seja a respiragdo, movimentos do corpo, afetando muito sua qualidade de vida. E
musculatura no rosto e controle da lingua, por exemplo. como se estivéssemos avaliando se a pessoa
Além disso, a opinido e o diagndstico dos médicos tem muito ou pouco AIDS. Ou vocé tem, ou
especialistas e fisioterapeutas deveriam ser ndo tem. Quem tem AME, precisa da
considerados, pois conhecem o paciente. medicagdo urgente para manter um minimo

de qualidade de vida. A classificacdo em
numeros AME 1, 2, 3 e 4 é irrelevante e
deveria ser desconsiderada.

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Péssima.proposta Péssima proposta

amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3do
tema
29/10/2023  Familiar, Ruim , Necessaria alteragao do PCDT conforme abaixo, pois Que o critério para interrupgao do
amigo ou impacta a vida dos pacientes,permitir o uso do tratamento continue como esta
cuidador de Zolgensma aos pacientes pré sintomaticos, pois esse € 0 ,comparando-se a medicdo feita antes do
paciente melhor momento para tratar com melhores inicio tratamento com a medigdo atual, pois
resultados,permitir a migracdao dos tratamentos. Uma a forma proposta ndo leva em consideragdo
vez diagnosticada a AME o médico deve usar o outras questdes que podem influenciar na
medicamento disponivel, para a doenga ndo avangar, medi¢do, como uma viagem longa até o
mas se depois o SUS tiver o Zolgensma e for verificada centro de referéncia que pode afetar a
que seria uma opg¢do melhor de tratamento entdo que  respiracdo do paciente.
seja permitida a migracdo.
29/10/2023 Interessado no Muito ruim E inacreditavel e inaceitdvel como tudo que a Compaixdo por todos que precisam, mais

tema

comunidade ame tem passado para provar que cada dia
€ minucioso e imprescindivel os medicamentos que tem
a disposi¢do da Atrofia muscular espinhal... E totalmente
eficaz, cada um deles ..e quanto antes no diagndstico
mais efetivo sera | As pessoas que tomam apresentam
muitos ganhos e isso € como uma injecdo de vida.. é dar
chance de prolongar a vida para quem antes nao tinha
expectativas longas!

empatia e respeito a decisGes de pais,
familiares e médicos ... Nés todos provamos
dia a dia que tudo que temos a disposi¢do
funciona!! E vida... E tudo uma corrida
contra o tempo! Zolgensma é o direito de
uma vida melhor ..
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29/10/2023  Familiar, Muito ruim As diferentes escalas na AME n3o deveria ser fator para  E necessario a inclusdo no PCDT os
amigo ou excluir pessoas do tratamento, deveriam levar em pacientes com tipo de AME 3 e 4, pois esses
cuidador de consideragao os laudos dos médicos que acompanham o pacientes precisam ter também qualidade
paciente paciente, pois todos tem que ter uma qualidade de vida de vida. Portanto devem ser excluidos os
melhor. itens que excluem os tipos de AME 3 e 4 no
PCDT. J4a que os medicamentos em suas
bulas sdo indicados para todos os tipos de
AME. e para os Tipos de AME 3 e 4
estabilizam a doenca.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim nao nao
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Necessita alterar que as avaliagGes das escalas motoras  Que os pacientes com AME 3 e 4, sejam
amigo ou NAO pode ser o Unico critério de avaliagdo na evolugdo  atendidos pelo SUS, fornecendo as
cuidador de de um pacientes com AME. Precisa ser uma avaliagao medicagdes Spinraza e Risdiplam como
paciente global realizada pela equipe multidisciplinar, médico e acontece para os pacientes com AME 1 e 2.
paciente. Incluir os pacientes com AME tipo 3 e 4 no O principio da ISONOMIA precisa ser levada
PCDT, pois os mesmos foram excluidos pela CONITEC nas em consideracdo pela CONITEC respeitando
ultimas submissdes para receber os medicamentos pelo a CF/88 que d4 direito ao acesso a saude a
SUS. Os medicamentos Risdiplam e Spinraza, estdo todos . Ndo hd na bula dos medicamentos
autorizados pela ANVISA, tem indicagdo para todos os qualquer diferenciagcdo (AME 1, 2 3 ou 4)
tipos de AME. para o tratamento da AME. Ha estudos
cientificos e relatos de vida real que os
medicamentos propiciam qualidade de vida.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opg¢do de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiragao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e nao for
paciente qualidade de vida, estabilidade sem internacdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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29/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Absurdo tirarem o tratamento para as
tema criangas com AME!!!
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Acho pessimo Deve ser cancelada
tema
29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3do
tema
29/10/2023  Organizag¢do Muito ruim Que as criangas pudessem ter acesso as medicagdes, de  Todas as criangas com AME deveriam ter
da Sociedade forma irrestrita. acesso a todas as medicag0es disponiveis,
Civil bem como aos tratamentos
multidisciplinares.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao A proposta é excluidora e ndo é viavel.
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Ruim A conitec precisa considerar o zolgesnma como opgao Nao
amigo ou de tratamento em pacientes pre-sintomaticos, pois ha
cuidador de melhores resultados., Tem que ser possivel a troca de
paciente medicamentos de forma mais rdpida e urgente pos
diagnéstico., Ndo alterar interrupcgdo de tratamento por
causa de escala. Isso é absurdo.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Toda crianga com AME merece viver bem( com saude) N3o
amigo ou essas criangas precisam dos medicamentos necessarios
cuidador de para seguir com a vida normalmente, independente da
paciente idade, independente se ja foi medicado(a) ou ndo
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao N&o é bom... Muito ruim a proposta
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Muito ruim nio nao
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o

tema
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29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo utilizar as escalas motoras para avaliar quem Falta a inclusdo dos paciente com AME tipo
amigo ou utilizara o medicamento ou ndo, sendo que o ganho do 3, que tem direito constitucional a saude.
cuidador de medicamento é muito maior e as escalas motoras ndo Os pacientes de AME 3 que utilizam, estdo
paciente medem a parte respiratoria e os movimentos do dia a tendo grandes ganhos e estdo deixando de

dia das pessoas com AME. perder movimentos que normalmente os
pacientes que nao utilizam o medicamento
estdo perdendo. Sendo assim, todos os
pacientes de AME tem que ter o
medicamento disponivel.

29/10/2023  Familiar, Ruim N3o é justo essas escalas pds paciente porg o remédio Os pacientes que tomaram zolresma e nao
amigo ou estabiliza a doenga, na parte respiratdria eles ficam sem obteve resultado tem que ter o direito de
cuidador de Intercorencia outra opgao de medicamento
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito ruim Todas as criangas com AME devem ter acesso IMEDIATO N&o
amigo ou as medicagdes e tratamentos assim que descoberta a
cuidador de condicdo. Sem burocracia! Sem condicdo de idade.
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Revejam todo o texto. Tira a oportunidade de criangas ~ Grande retrocesso.
tema terem uma vida melhor.

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Como limita idade até 6 meses sendo que o diagndstico  Garantam que 100% dos nascidos vivos
tema muitas vezes sai depois disso? E os estudos do sejam diagnosticados na primeira semana

Zolgensma descreve resultados em faixa etaria de até 2 de vida e tratados com o Zolgensma no
anos e/ou 21kg. primeiro més de vida. Sé assim o sugerido
nessa consulta publica funcionara.

29/10/2023  Paciente Muito boa N3o N3o

29/10/2023 Familiar, Muito boa N N
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao N3o

tema
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29/10/2023  Profissional de Ruim Nao Limitar o uso de zolgesma a criangas
saude menores de 6 meses sem incluir um
diagndstico precoce é invidvel,limitar o uso
a crianga sem uso de terapias anteriores e
nao garantir o acesso rapido a terapia
genética faz com que a evolugdo da doenca
seja favorecida,
29/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3do
tema
29/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o se pode tirar desta forma o direito da futura Toda crianga com ame tem direito ao dia Z
saude geracao
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema
29/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o Nao
tema
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Exclusdo do texto. Nao
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Por favor se coloquem no lugar de quem
amigo ou precisa, antes de sair decretando certas
cuidador de coisas
paciente
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
29/10/2023 Interessado no Regular N3o N3o
tema
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Todas as pessoas com ame tem direito ao tratamento Continuar com pcdt atual
amigo ou com as medicagdes, e poder troca de medicamento
cuidador de quando seu médico indicar a troca
paciente
29/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
29/10/2023 Interessado no Muito boa N3o. N3o.

tema
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29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023  Familiar, Boa Nao é justo excluir um paciente de um tratamento por O paciente deve ter uma segunda opgdo de
amigo ou causa da escala motora pois existem outros parametros tratamento sim e ndo como foi proposto
cuidador de que precisam ser verificados, como respiracao, caso tenha tentado ZOLGENSMA e n3o for
paciente gualidade de vida, estabilidade sem internagdes, equipe benéfico nunca mais ter direito a outro e
multidisciplinar do paciente e médico além da familia mais uma vez a autonomia do médico do
que devem optar pelo fim do tratamento ou ndo e ndo  paciente é que deve ser levado em conta
uma escala motora.
29/10/2023  Familiar, Muito ruim Muito ruim Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Todas os portadores de AME devem ter
tema direito de acesso ao tratamento e
medicamentos adequados independente da
condi¢gdo em que estejam
29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Sim. Toda crianga com Ame deve receber a medicacdo N3o
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim 1) A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma como Ja sdo amplamente conhecidos os
amigo ou uma opg¢ao para pacientes pré-sintomaticos., Isso é beneficios do Zolgensma para todos os
cuidador de injustificavel, uma vez que os melhores resultados sdo niveis de AME, e restringir a apenas aos
paciente para o uso precoce da medicagdo., 2) A proposta do casos de AME tipo 1 é restringir individuos

PCDT impede a migragao entre tratamentos. Temos
experiéncia propria que a terapia combinada com as
medicagOes foram muito determinantes para a evolucdo
da nossa filha., 3) A escala de mobilidade CHOP-INTEND
ndo deve nunca ser usada como critério de interrupgao
de tratamento,e sim médicos.

com Ame Tipo 2 e 3 de conseguirem uma
qualidade de vida infinitamente melhor. ,

Pagina 86 de 161



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

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

29/10/2023  Familiar, Muito ruim - -
amigo ou
cuidador de
paciente

29/10/2023  Interessado no Muito ruim Desumano impor regras e dificuldades para ajudar com  remédio salva vida ndo dificultam o acesso a
tema vidas que serdo nosso futuro, os pais ja sofre tanto pela ele.
condicGes do bebé e ainda querem tirar a Unica
esperanca que eles tem dificultando ainda mais o acesso

ao remédio.
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo pode ir adiante N&o pode ir adiante
tema
29/10/2023  Familiar, Ruim Muito importante todas receber Zolgensma, ainda mais Ame ndo pode ficar 1 dia sem um
amigo ou assintomativa. Quem tive com Spinraza ou ridisplan tratamento. Muito prejudicial. Cada
cuidador de poder usar o zolgesma segunda é uma perda. Zolgesma é caro,
paciente mas € mais barato, muiiitooo melhor pra
crianga e familia, do que ficar 5, 10, 20 anos
no bibap ou respirador e tomando ridisplan
ou Spinraza pro resto da vida.
29/10/2023 Interessado no Muito boa Nio N3o
tema
29/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
29/10/2023 Interessado no Muito ruim 1 1
tema
29/10/2023  Organizagdo  Muito ruim Nao Nao
da Sociedade
Civil
29/10/2023 Interessado no Muito ruim Nada a declarar Nada a declarar
tema
29/10/2023 Interessado no Muito ruim O direito ao tratamento da AME com zolgensma tem N3do
tema que ser até os 2 anos de idade, conforme bula do

remédio, e tem que ser para AMe tipo 1 e 2.. Além disso,
ndo se pode tirar o direito aos outros tratamentos, pois
sdo fundamentais para diminuir as perdas motoras em
todo o processo de tratamento, pois € uma doenca sem
cura, mesmo com a aplicagdo do zolgensma.
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29/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o N3do
saude
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Proposta extremamente excludente. Ndo ira beneficiar  Nao
saude as criancas com AME de forma ampla.
30/10/2023  Organizagdo  Ruim nao nao
da Sociedade
Civil
30/10/2023  Paciente Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Deve ser contemplado no protocolo em
excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam consulta publica os pacientes com AME 3 e
em consideragao todos os movimentos do corpo, 4 com urgéncia. As medicacdes tem
aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o indicacdo em bula para todos os tipos de
remédio proporciona e por fim ndo leva em AME, sendo um direito constitucional de
consideragao a opinido medica e da equipe todos a Saude. Medicamentos que
multidisciplinar que acompanha o paciente. Além do estabilizam uma doenca degenerativa
mais, a utilizagdo de escalas desconsidera a progressiva e que modificagdo o curso
desigualdade social que existe no pais. Mem todos natural da doenca deve estar acessiveis pois
conseguem acessar servicos de qualidade e a sua falta penaliza os pacientes com a
medicamentos necessarios. perda progressiva dos seus movimentos.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Devem ser contemplado no protocolo em
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam consulta publica os pacientes com AME 3 e
cuidador de em consideracdo todos os movimentos do corpo, 4 com urgéncia. As medicagbes tem
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o indicagcdao em bula para todos os tipos de

remédio proporciona e por fim ndo leva em
consideracdo a opinido medica e da equipe
multidisciplinar que acompanha o paciente. Além do
mais, a utilizacdo de escalas desconsidera a
desigualdade social que existe no pais. Nem todos
conseguem acessar servicos de qualidade e
medicamentos necessarios.

AME, sendo um direito constitucional de
todos a Saude. Medicamentos que
estabilizam uma doenga degenerativa
progressiva e que modificacdo o curso
natural da doenga deve estar acessiveis pois
a sua falta penaliza os pacientes com a
perda progressiva dos seus movimentos.
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30/10/2023 Interessado no Muito boa Para todas as criancas de todas as idades. Sem restricGes Nao
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Avaliar casos de AME é inadmissivel Péssimo
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Interessado no Muito ruim
tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Essa proposta é um absurdo sem tamanho.
tema Um desleixo com as familias sofredoras com

a doengas. Tantas causa para serem
debatidas e me fazem essa? Precisamos
seriamente rever quem trazendo essa pauta
e tirar do cargo imediatamente. Dinheiro
publico deve ser gasto com o povo e para o
povo, e ndo regulado de para separar quem
estar sofrendo menos e quem estd sofrendo
mais. Tais criangas que sofrem com essa
doencga horrivel ndo deveria nem ser
guestionado se merece ou ndo receber o

tratamento.

30/10/2023 Interessado no Ruim Toda crianga deve tomar o Zolgesma para tratamento!  Toda criangca deve tomar o Zolgesma para

tema tratamento!
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao N3o

tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo -

tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o

amigo ou

cuidador de

paciente
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30/10/2023  Profissional de Boa O atual relatério apresenta um aprimoramento de Parabenizo os esforgos e entendo a
saude textos anteriores. Ao longo do tempo possivelmente necessidade de priorizacdao, dado os custos
novos ajustes deverdo ser avaliados, particularmente no envolvidos nestas terapias.
que tange a possibilidade de critérios para incluir
individuos com AME tipo 3 em terapia modificadora.
Para o atual texto minhas sugestdes tanto para definicao
de inefetividade quanto para uso sequencial encontram-
Se no resumo anexo.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Pacientes necessitam de tratamento Medicamento para todos
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito boa N3o N3do
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim ndo é justo uma pessoa ser excluida de um tratamento  caso o0 ZOLGENSMA ndo tenha obtido o
amigo ou por causa de uma escala motora, sendo que se tem que resultado esperado o paciente tem que ter
cuidador de levar em consideragdo outros fatores como: respiragdo, um segundo opgdao como Spinraza ou
paciente qgualidade de vida com o tratamento, estabilidade sem  Risdiplam e ndo simplesmente ser proibido
internacgdes, opinido do médico responsavel pelo de ter outra opgdo que vai ajudar a frear a
paciente além de que, a pessoa ser tratada é um direito AME
que esta na Constituicdo Federal
30/10/2023  Profissional de Muito boa Sim, foi realizado no anexo. Sim, foi realizado no anexo.
saude
30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Para excluir o tratamento as escalas motoras ndo podem Medicamentos que estabilizam uma doenca
amigo ou ser o Unico fator, sendo que as escalas ndo levam em degenerativa progressiva e que modificacdo
cuidador de consideragao todos os aspectos respiratérios, os o curso natural da doenca deve estar
paciente movimentos do corpo, a qualidade de vida que o acessivel, pois a sua falta penaliza os

remédio proporciona e concluindo ndo leva em pacientes com a perda progressiva dos seus
consideracdo a opinido medica e da equipe movimentos., Excluir os itens que excluem
multidisciplinar que acompanha o paciente. AME tipo 3 e 4 no PCDT. Deve ser

contemplado no protocolo em consulta
publica os pacientes com AME 3 e 4 com
urgéncia. As medicagdes tem indicagdo em
bula para todos os tipos de AME, sendo um
direito constitucional de todos a Saude., ,

30/10/2023  Paciente Ruim Permita a medicacdo a todos que tem AME,tem paciente Mais empatia ,por favo!
que AME tipo lll,mas esta numa. condi¢cdo como tivesse
AME tipo Il

30/10/2023  Paciente Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
em consideragdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As
remédio proporciona e por fim ndo leva em medicac¢Oes tem indicacdo em bula para
consideragao a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito
multidisciplinar que acompanha o paciente. A doenga é constitucional de todos a Saude.
a mesma, o grau sé muda a fungao motora, e esta Medicamentos que estabilizam uma doencga

comprovado que o medicamento é indicado para todos degenerativa progressiva e que modificagao

os tipos, o Spinraza deve ser incorporado para todos os o curso natural da doencga deve estar

tipos. acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo deve ser alterado a pcdt pois ndo se deve avaliaro  Sim., Sou made de paciente com AME, ela
amigo ou paciente através de escalas. E a escolha ou alteracao do antes de iniciar o medicamento spinraza,
cuidador de medicamento deve ser realizada de forma individual nao sentava sem apoio, vivia mais no
paciente hospital do que em casa com pneumonia

por broncoaspiracao, nao sustentava os
bracos e apds o medicamento tudo
melhorou e mudou. Ela senta sem apoio
esta ha 8 meses sem internagdes e
evoluindo cada dia melhor. A escala tem
sido feito com profissional que conhece ela
pois isso pesa muito em relagdo a mostrar
os verdadeiros ganhos motores dela. Entdo
o atual pcdt é o melhor para todos

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Todas as criangas em todas as idades devem ter o direito Se o governo quer diminuir a idade das
tema ao medicamento criangas para receber o remédio, deve

colocar profissionais capacitados para um
diagndstico precoce para todos!

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim. A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma o PCDT vigente considerada como regressao
amigo ou (Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgao nos indicadores de mobilidade quando o
cuidador de terapéutica para pacientes pré-sintomaticos. Isso é valor obtido pela avaliagdo nas escalas
paciente totalmente injustificavel, uma vez que as melhores motoras é inferior ao, medido na linha de

evidéncias de resultados sdo para o uso precoce da base, ou seja, inferior a pontuagdo medida

medicacdo. , A proposta do PCDT impede a migragado imediatamente antes do inicio do uso do

entre tratamentos, Deve ser possivel a migragdo a partir medicamento. J4 nesta nova proposta, uma

de critérios de conveniéncia ou falha terapéutica, O perda maior que 2 pontos seria considerada

PCDT sob consulta altera os critérios para interrup¢do de regressido na escala de mobilidade. Ndo ha

tratamento., qualquer sentido em alterar esta parte do
PCDT.,

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Muito ruim a proposta da Conitec A vida das pessoas com AME ja é muito
amigo ou dificil. Estdo piorando as coisas
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Todas as criancas que sdo diagnosticadas com AME tem Todas as criangas que sdo diagnosticadas
amigo ou o direito de receber a medicagdo com AME tem o direito de receber a
cuidador de medicacdo
paciente

Pagina 92 de 161



Dt. contrib.

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

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Profissional de Regular Para o medicamento Zolgensma, o desenho do fluxo de O teste AV9 nado deveria entrar como
saude acesso ndo pode ser pensado apenas nha dispensacdo. Ha critério de exclusdo, uma vez que, o
d esse incluir na discussdo os centros de referéncia de resultado pode variar ao longo do curso da
cada estado para a doenca ja que se trata de um doenca.
medicamento por infusdo e, a maioria das SES ndo
possuem centros de infusdo préprios. Além disso, o
paciente deve ficar internado 7 dias antes, fazendo uso
de corticoide e demonstrando exames laboratoriais para
comprovar a aptiddo ao uso do medicamento.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Criangas com Mais de 6 meses precisam do Zolgensma Zolgensma para todas criangas com AME
amigo ou até 2 anos
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Excluir a avaliagdo Unica e exclusiva por escalas, pois ha  Falta o acesso aos medicamentos para
amigo ou a necessidade de levar em consideragdo outros fatores e pacientes com AME do tipo 3, considerando
cuidador de principalmente a indicagcdo do médico especialista. o principio da isonomia, uma vez que as
paciente evidéncias cientificas e de vida real
demonstram ganhos de movimentos e
estabilizagdo da progressao da doenga.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Acho que o sistema de escala ndo atende o seguimento  Preciso afirmar que TODOS tém direito a
amigo ou da AME, orque com o passar do tempo pode aparecer saude, entdo é preciso que os senhores
cuidador de algum outro sintoma e o paciente perderia o envio do revejam essa a posicdo que adotaram e
paciente medicamento!, Por outro lado, também se faz facam ser acessivel a tos os pacientes de
necessario a insercdo da AME tipos 3 e 4., pois esses AME de todos os niveis a medicacdo
pacientes também necessitam de medicamento que necessarial! Obrigada
pare a progressdo da doenga, e que ajude o paciente a
ter melhor qualidade de vida! Essa doenga é cruel e vai
debilitando a pessoa dia a dia!! E preciso pousada dar
assisténcia medicamentosa a todos!!
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Proposta muito ruim, a satide deve ser para todos até o Nao
amigo ou ultimo segundo de vida
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Ruim 3142107924 Ame é uma doenca degenerativa... perder 2
amigo ou pontos na escala digno da perder o
cuidador de medicamento. Ndo faz sentido. Pois basta
paciente uma gripe no dia da pontuacao da escala

pra mudar a pontuagéo.
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Que as oportunidades sejam para todas as criancgas Gostaria que pensassem nos familiares
amigo ou diagndsticadas com AME, independente da idade e do dessas criangas, que anseiam por esse
cuidador de tipo, ou de comorbidade. Que disponibilizem o medicamento. Ndo concordo em limitar
paciente tratamento durante toda a vida do paciente. Que idade para aplicacdo do zolgesma. Cada dia

priorizem o direito a vida. € uma luta, s6 quem vivencia sabe a dor e
angustia de ter que esperar uma medicagdo
que salva vidas. Que se faca valer o direito
para todos independente da idade. Sao
vidas que precisam desse tratamento, Nao
tornem mais complexo esse processo.
Quem tem AME, tem pressa e merece viver
com dignidade e desenvolvimento de
qualidade.

30/10/2023  Profissional de Muito ruim Incluir o zolgensma para paciente présintomatico. Tirar  Manter os critérios de interrupcao que ja
saude o pré requisito do teste formal de degluticdo uma vez tem no pcdt vigente. Usar somente escalas

gue ndo temos acesso facil pelo SUS e isso dificultariao  motoras para verificar o beneficio das

acesso rdpido ao tratamento diante de uma doencga medica¢Oes é uma medicao falha ja que ndo
degenerativa. Permitir migracdo entre tratamentos pois analisa os ganhos respiratérios e qualidade
precisa iniciar o tratamento o mais rapido possivel, de vida. Deveria usar outras escalas
comecando com o primeiro que estiver disponivel. complementares e também considerar os
relatérios da equipe muktidisciplinar.

30/10/2023  Familiar, Regular 1. A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma como Quanto mais oportunidades conseguirmos
amigo ou uma opgao terapéutica para pacientes pré-sintomaticos. dar a nossas criangas, maiores sdo as
cuidador de Isso é injustificavel, As melhores evidéncias de chances delas se desenvolverem e
paciente resultados sdo para o uso precoce da medicagdo. 2. A conseguirem respirar, comer, brincar, como

proposta do PCDT impede a migragdo entre qualquer outra crianga. Onerando, inclusive,

tratamentos, meu filho tem AME e foi justamente a menos todo o sistema de saude.
possibilidade de troca de tratamento, junto com as

terapias, que fizeram ele se desenvolver. 3. Os critérios

para interrupgdo de tratamento deveriam permanecer

como o PCDT em vigor atualmente.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim O Zolgensma ndo pode ser limitado a bebés com até 6
amigo ou meses e tb ndo deve ser limitado ao ame tipo I. Além
cuidador de disso, as criancas que ndo tém uma boa avaliacdo logo
paciente apos receber a dose ndo podem ser suprimidas s

tratamento - cada um se desenvolve no seu tempo. E
por fim, os tratamentos devem complementares e
nunca excludentes. Quem recebe o ridisplan pode e
deve receber o Zolgensma.
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30/10/2023  Profissional de Muito ruim
saude

informacgdo ao texto? Qual(is)

Sou fisioterapeuta e ndo concordo com os critérios de Incluir zolgensma para paciente precisa
interrupcdo que estdo sendo propostos. Existem ganhos sintomatico., Ndo ter o teste de degluticdo
gue meus pacientes tem e que ndo sao possiveis de formal como critério de exclusdo para

serem medidos através das escalas motoras. O ganho na zolgensma, uma vez que ndo temos esse
parte respiratdria e de fungao em atividades didrias sdo  teste facil no sus. Além do que o zolgensma

sdo medidos, porém sdo muito importantes para a traz melhoras na parte bulbar melhorando
qualidade de vida de vida do paciente. O ideal seria inclusive a degluticdo do paciente., Permitir
considerar outras escalas também, e levar em a migragdo entre tratamentos pra que o
consideracdo as avaliacdes feitas pela equipe paciente inicie o tratamento que mais
multidisciplinar. rapido tiver disponivel e depois caso seja

necessario troque de terapia.

30/10/2023 Interessado no Ruim
tema

Pontos fundamentais e que precisam ser revistos e Pontos fundamentais e que precisam ser
modificados:, 1) A proposta de PCTD nao considera o revistos e modificados:, 1) A proposta de
Zolgensma como uma opg¢ao terapéutica para pacientes PCTD ndo considera o Zolgensma como uma
pré-sintomaticos., 2) A proposta do PCDT impede a opgao terapéutica para pacientes pré-
migracao entre tratamentos, ndo permitindo que os sintomaticos., 2) A proposta do PCDT
pacientes iniciem o tratamento com o medicamento de  impede a migragao entre tratamentos, ndo
acesso mais rapido e eficaz, de forma urgente, apds o permitindo que os pacientes iniciem o
diagndstico., 3) O PCDT sob consulta altera os critérios ~ tratamento com o medicamento de acesso
para interrupcgdo de tratamento. mais rapido e eficaz, de forma urgente, apds

o diagndstico., 3) O PCDT sob consulta
altera os critérios para interrupgao de
tratamento.

30/10/2023  Profissional de Muito ruim
saude

30/10/2023 Interessado no Muito ruim
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim essa ideia de vocés, vao prejudicar as outras Nao
criangas com AME

ZOLGENSMA EM TODOS OS CASOS. ACESSO A CRIANCA ATODOS OS
TRATAMENTOS NECESS ARIO

A indicagdo do tratamento ndo deve se basear em Muito muito ruim
escala, e sim na conduta do médico que assiste a

crianga. Tirar tratamento devido ndo ter aumento na

escala de pontos, é 0 mesmo que assassinar essa

crianga. Pode ndo ter ganhos, mas com certeza nao teve

perdas.. E o uso de dois tratamentos vem sendo

estudado, e muitas criancas se beneficiando disso. Antes

de fazer essa troca, fagam o diagndstico cedo, incluam

no pezinho o quanto antes.
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30/10/2023  Profissional de Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
saude excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
em consideracdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As
remédio proporciona e por fim ndo leva em medicagdes tem indicagdo em bula para
consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito
multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doencga
degenerativa progressiva e que modifica o
curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.
30/10/2023  Familiar, Boa 1) A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma N3o,
amigo ou (Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgao
cuidador de terapéutica para pacientes pré-sintomaticos.., 2) A
paciente proposta do PCDT impede a migragdo entre
tratamentos, ndo permitindo que os pacientes iniciem o
tratamento com o medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o diagndstico., 3) O PCDT
sob consulta altera os critérios para interrupgao de
tratamento. Acreditamos que esses critérios devem
permanecer exatamente iguais ao PCDT em vigor
30/10/2023  Familiar, Muito ruim A constitui¢do garante o direito a vida entdo todos que A vida ndo tem prego e pagamos impostos
amigo ou tém nascem com uma doenca tento tratamento te. muito altos isso
cuidador de Direito ao mesmo independentemente da idade se fosse
paciente filhos de filhos de grandes autoridades concerteza ndo
faltaria tratamento
30/10/2023  Organizagdo  Regular Acho que o Zolgensma deve ser considerado terapéutico Acho que o Zolgensma deve ser considerado
da Sociedade em pacientes pré-sintomaticos, acho também que os terapéutico em pacientes pré-sintomaticos,
Civil critérios para interrupgdo de tratamento devem ser acho também que os critérios para
mantidos! interrupcao de tratamento devem ser
mantidos!
30/10/2023  Familiar, Muito boa O universo coletivo AME considera fundamentais e que  Nado
amigo ou precisam ser revistos e modificados os seguintes pontos:
cuidador de do ndimero 1 ao 3( principalmente o ponto numero dois)
paciente
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como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A exclusdo dos pacientes pré sintomaticos para Por ser tratar de uma doenca genética
amigo ou recebimento do Zolgensma, vai contra as diretrizes degenerativa a evolugdo do paciente ndo
cuidador de Internacionais, onde diz que a aplicagdo precoce possui depende apenas do medicamento, mas
paciente melhores resultados., A troca do tratamento deve ser também de acesso as fisioterapias

embasada na necessidade do paciente juntamente com constantes. Portanto querer limitar a

a equipe médica. aplicacdo medicamentosa baseada em uma
escala sem levar em consideragdo todo o
contexto envolvido do ambiente mostra a
falta de capacidade de avaliagdo por parte
deste relatério.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o,
tema

30/10/2023  Organizagdo  Ruim SIM, GOSTARIA DE INCLUIR OS PONTOS CONFORME TODOS OS PACIENTES COM DIAGNOSTICO
da Sociedade POSICIONAMENTO DO INSTITUTO VIVA IRIS EM ANEXO, DE AME DEVEM SER INCLUIDOS NAS
Civil ALEM DE REFORCAR O POSICIONAMENTO DO UNIVERSO POLITICAS PUBLICAS DE TRATAMENTO. A

COLETIVO AME, ARQUIVO TAMBEM ANEXADO. AME E UMA DOENGA SERIA E NENHUM
PACIENTE DEVE SER EXCLUIDO DA
POSSIBILIDADE DE TRATAMENTO. EM
ANEXO INCLUO O POSICIONAMENTO DO
INSTITUTO VIVA IRIS E TAMBEM REFORCO O
POSICIONAMENTO DO UNIVERSO COLETIVO
AME.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Achei muito ruim pelo fato de cobrir apenas tipo1e 2 e Achei muito ruim pelo fato de cobrir apenas
amigo ou pela curta idade pois algumas mdes descobrem a doenga tipo 1 e 2 e pela curta idade pois algumas
cuidador de mais tarde maes descobrem a doenga mais tarde
paciente

30/10/2023  Familiar, Ruim 1- Zolgensma precisa ser inserir os pré sintomaticos, ou  Esses 3 pontos citados acima precisam ser
amigo ou seja, antes do aparecimento dos sintomas, a reelaborados com a participagdo de
cuidador de probabilidade de sucesso da medicagdao e maior., 2- pacientes, familiares, organizagdes afins e
paciente Permitir a migragdo dos tratamentos, isso deve ser um  profissionais da saude atuantes na area

critério médico de acordo com a necessidade individual
de cada um, pois o tratamento precisa ser iniciado com
o primeiro tratamento disponivel., 3- Escala motora ndo
pode ser o Unico parametro de avaliagdo para suspensdo
do medicamento. Existem marcos de desenvolvimento
que ndo estdo pontuados.

AME.
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30/10/2023  Paciente Ruim Deveria ter a opgdo de migrar para outro tratamento se Nao
o médico achar necessario, a inclusdo para os pré
assintomatico, mudar o critério da mudanga através das

escalas
30/10/2023 Familiar, Muito ruim Incluir zolzensma para paciente pre sintomatico, Nao
amigo ou permitir migracao entre tratamentos e manter os
cuidador de criterios de interrupvao do tratamento que ja estao no
paciente pcdt, uma vez que ja foram amplamente discutidos.
30/10/2023  Familiar, Ruim NAO limitar tratamento para criancas até 6 meses de N3do
amigo ou vida. Diagndstico do AME é complexo e existem diversos
cuidador de exemplos no Brasil que mostram eficacia do tratamento
paciente em criangas até os 2 anos de vida!
30/10/2023  Familiar, Muito ruim gostaria salientar que temos uma amiga que faz usode  nao
amigo ou varias medicagdes para ame e que gragas a isso a
cuidador de evolucgdo esta indo bem, nao podemos restringir o
paciente tratamento para quem precisa
30/10/2023  Familiar, Ruim A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma, como A paciente deve ter direito ao uso de outra
amigo ou uma opgao terapéutica para pacientes pré-sintomaticos. medicacdo, se assim a equipe médica
cuidador de Isso é injustificdvel, uma vez que as melhores evidéncias decidir. Minha filha usou o zolgensma,
paciente de resultados sdo para o uso, precoce da medicagdo. A  apresenta avangos motores, mas se
inclusdo do tratamento com Spinraza (Nusinersena) e futuramente, for necessario, precisamos ter
Evrysdi, (Risdiplam) para pacientes pré-sintomaticos acesso a outra medicagdo. E questdo de
baseia-se em evidéncias ja constatadas em, estudos vida.

cientificos, assim como o Zolgensma também apresenta
evidéncias igualmente ou mais satisfatdria.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Deveria colocar a todos os pacientes com AME O quanto esses pais sofrem ao ver o filho
amigo ou com AME, é muitos nem podem pagar nem
cuidador de o transporte.
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim As criangas pré sintomaticos ter acesso ao zolgesma, ter N&o
amigo ou a migragdo dos tratamentos e ndo alterar o PCDT atual
cuidador de de interrupcdo de tratamento.
paciente
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30/10/2023 Interessado no Ruim E fundamental que sejam revistos e modificados os E fundamental que sejam revistos e
tema seguintes pontos:,, 1) A proposta de PCTD ndo modificados os seguintes pontos:, , 1) A
considera o Zolgensma como uma opgao terapéutica proposta de PCTD ndo considera o
para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A proposta do Zolgensma como uma opg¢ao terapéutica
PCDT impede a migragdo entre tratamentos, ndo para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A
permitindo que os pacientes iniciem o tratamento com o proposta do PCDT impede a migragdo entre
medicamento de acesso mais rapido e eficaz, de forma  tratamentos, ndo permitindo que os
urgente, apds o diagndstico., 3) O PCDT sob consulta pacientes iniciem o tratamento com o
altera os critérios para interrupc¢do de tratamento. medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o
diagndstico., 3) O PCDT sob consulta altera
os critérios para interrupgao de tratamento.
30/10/2023  Familiar, Muito boa N3o. nao.
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim ! !
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
30/10/2023  Interessado no Muito ruim NAO NAO
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Nao Nao

saude
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como de protocolo ou diretriz? informagao ao texto? Qual(is)
30/10/2023  Familiar, Muito ruim TODOS OS PACIENTES QUE TEM ATROFIA MUSCULAR NAO
amigo ou ESPINHAL TEM O DIREITO DE ACORDO COM O
cuidador de RELATORIO MEDICO ESPECIALIZADO A MUDAR A
paciente MEDICAGCAO DE ACORDO COM AS APROVACOES DE
NOVOS MEDICAMENTOS PELO CONITEC E ANVISA, POIS
CADA PACIENTE TEM UMA EVOLUCACO DIFERENTE DE
ACORDO COM A MEDICAGCAO QUE ESTA FAZENDO USO.
TEM A QUESTAO TAMBEM DE SE HABITUAR COM OS
MEDICAMENTOS LEVANDO EM CONSIDERACAO O TIPO
DE APLICACAO E O GRAU DE ESCOLIOSE E A EVOLUCAO
NO TRATAMENTO DE ACORDO COM 0S
MEDICAMENTOS APROVADOS
30/10/2023 Interessado no Ruim E fundamental que sejam revistos e modificados os E fundamental que sejam revistos e
tema seguintes pontos:, , 1) A proposta de PCTD ndo modificados os seguintes pontos:,, 1) A
considera o Zolgensma como uma opgao terapéutica proposta de PCTD ndo considera o
para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A proposta do Zolgensma como uma opg¢ao terapéutica
PCDT impede a migracdo entre tratamentos, ndo para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A
permitindo que os pacientes iniciem o tratamento com o proposta do PCDT impede a migragdo entre
medicamento de acesso mais rapido e eficaz, de forma  tratamentos, ndo permitindo que os
urgente, apos o diagndstico., 3) O PCDT sob consulta pacientes iniciem o tratamento com o
altera os critérios para interrup¢do de tratamento. medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o
diagnéstico., 3) O PCDT sob consulta altera
os critérios para interrupgao de tratamento.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim
tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim nao nio
tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Melhorar tudo N3o traz nenhum beneficio para as criancgas
tema e familias. E um absurdo, em vez de
melhorar, sé esta piorando
30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/10/2023  Interessado no Muito ruim O tratamento deve ser acessivel a todos, sem qualquer  saude é um direito a todos
tema condigdo extra.

30/10/2023  Profissional de Muito ruim A proposta de PCTD nao considera o Zolgensma A proposta de PCTD nao considera o
saude (Onasemnogeno Abeparvoveque) , como uma opgao Zolgensma (Onasemnogeno

terapéutica para pacientes pré-sintomaticos. Acredito Abeparvoveque) , como uma opgao

que todo paciente diagnosticado deve ter acesso aos terapéutica para pacientes pré-

tratamentos antes que iniciem os sintomas, evitando sintomaticos. Acredito que todo paciente

assim uma degeneragdo neuroldgica e muscular.,,, A  diagnosticado deve ter acesso aos

proposta do PCDT impede a migragdo entre tratamentos antes que iniciem os sintomas,

tratamentos, ndo permitindo que os, pacientes iniciem evitando assim uma degeneragao

o tratamento com o medicamento de acesso mais neuroldgica e muscular., ,, A proposta do

rapido e eficaz, de , forma urgente, apds o diagndstico.  PCDT impede a migragdo entre tratamentos,
ndo permitindo que os, pacientes iniciem o
tratamento com o medicamento de acesso
mais rapido e eficaz, de , forma urgente,
apos o diagnostico.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Devem ser contemplado no protocolo em
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam consulta publica os pacientes com AME 3 e
cuidador de em consideracdo todos os movimentos do corpo, 4 com urgéncia. As medicagdes tem
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o indicagcdo em bula para todos os tipos de

remédio proporciona e por fim ndo leva em AME, sendo um direito constitucional de
consideracdo a opinido medica e da equipe todos a Saude. Medicamentos que
multidisciplinar que acompanha o paciente. Além do estabilizam uma doenga degenerativa

mais, a utilizacdo de escalas desconsidera a progressiva e que modificacdo o curso
desigualdade social que existe no pais. Nem todos natural da doenca deve estar acessiveis pois
conseguem acessar servicos de qualidade e a sua falta penaliza os pacientes com a
medicamentos necessarios. perda progressiva dos seus movimentos.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Todas as criangas tem direito ao tratamento
tema independentemente do grau ou se tiver alguma outra

doenca, todas devem ser tratadas

30/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo Ndo
tema

30/10/2023  Paciente Muito ruim Nao Nao
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30/10/2023 Interessado no Ruim E fundamental que sejam revistos e modificados os E fundamental que sejam revistos e
tema seguintes pontos:,, 1) A proposta de PCTD ndo modificados os seguintes pontos:, , 1) A
considera o Zolgensma como uma opgao terapéutica proposta de PCTD ndo considera o
para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A proposta do Zolgensma como uma opg¢ao terapéutica
PCDT impede a migragdo entre tratamentos, ndo para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A
permitindo que os pacientes iniciem o tratamento com o proposta do PCDT impede a migragdo entre
medicamento de acesso mais rapido e eficaz, de forma  tratamentos, ndo permitindo que os
urgente, apos o diagndstico., 3) O PCDT sob consulta pacientes iniciem o tratamento com o
altera os critérios para interrupc¢do de tratamento. medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o
diagndstico., 3) O PCDT sob consulta altera
os critérios para interrupgao de tratamento.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim A proposta ndo é benéfica Acho a proposta muito ruim para as
tema criangas e familias de criangas com ame
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Zolgensma para todas as criangas tipo 1 e tipo 2 Injustica com as outras criangas
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Esse medicamento deveria estar ao alcance de todos é Deveriam mudar a lei de deixar esse
amigo ou um absurdo limitar aos 6 meses, visto que tem criangas documento acessivel a todos
cuidador de que s6 manifestam os sintomas apds esse tempo é
paciente sentenciar essas criangas a morte
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o concordo.
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Ruim N3o Seria um retrocesso
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/10/2023  Profissional de Muito ruim Nao Nao
saude

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma A proposta do PCDT impede a migracao
amigo ou (Onasemnogeno Abeparvoveque), como uma opgao entre tratamentos e o PCDT sob consulta
cuidador de terapéutica para pacientes pré-sintomaticos. altera os critérios para interrupgdo de
paciente tratamento.

30/10/2023  Interessado no Muito ruim Acho a proposta um retrocesso para a saude publica. Nao
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3do
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao N3o
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim
tema

30/10/2023  Familiar, Muito boa Nao Que todos os pedidos sejam atendidos
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Interessado no Muito ruim Essa & a pior coisa que vocés irao fazer Muito ruim a ideia
tema
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30/10/2023 Organizagdo  Muito ruim N3o gostei Ndo
da Sociedade
Civil
30/10/2023  Interessado no Muito ruim Muito ruim pois prejudica muitas criancas que precisa Nao
tema desse tratamento
30/10/2023  Familiar, Regular O Zolgensma (Onasemnogeno Abeparvoveque) deve ser Todos os pontos devem ser revistos.
amigo ou uma opg¢ao terapéutica para pacientes pré-sintomaticos,
cuidador de pois as melhores evidéncias de resultados sdo para o uso
paciente precoce da medicacdo. Deve ser possivel a migra¢do a

partir de critérios de conveniéncia ou falha terapéutica,
nos seguintes casos: seja de Nusinersena para Risdiplam,
Risdiplam para Nusinersena e, Nusinersena ou Risdiplam
para Zolgesma. Os critérios para interrupgao de
tratamento devem permanecer iguais ao PCDT anterior.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Ndo N3o
saude
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Tornar o tratamento acessivel a todas as pessoas que Deveriamos facilitar o acesso ao tratamento
tema desejarem e ndo dificultar
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Escalas motoras sdo instrumentos que, apesar da A ampliagdo das opgdes de abordagem
amigo ou intencdo de objetividade, ndo refletem todas as farmacoldgica a AME podem ser ampliadas
cuidador de dimensdes de efeito da medicagdo, Podem também ser  apds uso da primeira escolha (Zolgensma),
paciente considerados fatores como padrao respiratério, melhora que é restrita certos grupos de pacientes.
da qualidade de vida, diminuicdo de internacdes,
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim 0 0
tema
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30/10/2023 Paciente Muito ruim
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Paciente Muito ruim N3o N3do
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Ndo Nao
saude
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Vcs estdo querendo determinar o tempo de vida das A vida é um ato de amor com o préximo, dé
amigo ou criangas, vcs nao tem esse direito. a eles o que é de direito.
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Muito ruim N3o N3do
saude
30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
30/10/2023  Profissional de Muito ruim A regulagdo domedicamento deve ser a nivel federal O processo de regulagao deve ser simples e
saude para prover celeridade no fornecimento aos centros rapido em caso de doencgas
qualificados. O relatério CONITECT e a bula ndo trazem o neurodegenerativas e raras como AME.
AAV9 como critério de exclusdo, mas sim exame pre-
infusional. Ndo permitir tratamento prévio coloca na
responsabilidade do governo a privagdo de um
tratamento, durante o periodo de regulagdo, de uma
doenga neuro-degenerativa. ,
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
30/10/2023 Interessado no Boa N3o N3o
tema
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim - -
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim E direito de toda crianca diagnosticada com AME TIPO | N3o
amigo ou OU Il ter acesso ao tratamento com zolgensma
cuidador de associado ou ndo a outros tratamentos também
paciente custeados pelo SUS e em qualquer idade.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim O medicamento deve ser liberado para todos os N3o, ja explanei na pergunta anterior
amigo ou pacientes com AME, independente da idade!
cuidador de
paciente
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta
como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Profissional de Muito ruim Como profissional da salude, entendo que os Como profissional da saude, entendo que os
saude posicionamentos ndo estao de acordo com o que o posicionamentos ndo estao de acordo com
modelo biopsicossocial preconiza e no que os pacientes 0 que o modelo biopsicossocial preconiza e
com AME 5q necessitam como tratamento no que os pacientes com AME 5q
interdisciplinar. necessitam como tratamento
interdisciplinar. Diante disso, corroboro com
pontos elencados pelo Instituto Viva Iris e
Universo Coletivo AME.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
30/10/2023  Profissional de Ruim Existem pontos de discordancia e que sdo relevantes Pacientes com tratamento anterior com
saude para serem discutidos e alterados no PCDT. Tendo em nusinersena ou risdiplam,sao excluidos do
vista que pacientes com com AME tipo Ia, Il e IV ndo tratamento com onasemnogeno,
estdo inseridos no tratamento medicamentoso. abeparvoveque, porém sabemos que pode
Pacientes com AME tipo Il ndo estdo inseridos no haver necessidade de mudanga no
tratamento com onasemnogeno, abeparvoveque. Indica- tratamento por diversos motivos. A
se tratamento medicamentoso dependendo da qtde de regressdao nas escaldas de mobilidade ndao
copias de SMN, sendo isso incorreto, visto que podem ser preditivos para suspensdo do
independente da gtde de cdpias, o diagndstico esta tratamento, visto que por razdes distintas
presente. podem haver oscilagdes nas pontuagdes.
Todos os pacientes com diagndstico de AME
tem pressa no tratamento, e devem ter
direito ao acesso a medicacao.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Inaceitavel essa novas regras N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Ndo concordo com os aspectos elencados no texto, Enquanto profissional de saude, atendo
saude Diante disso, em anexo, segue o arquivo no qual pacientes com AME, portanto presencio o
corroboro e apoio. quanto as medicagdes sdo benéficas e
imprescindiveis para um bom
desenvolvimento destes pacientes, sendo
assim é de suma importancia que todos
tenham acesso as medica¢des adequadas.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Infelizmente os mais necessitados pagam o prego pelos  Infelizmente os mais necessitados pagam o

tema

poderosos. Levem em conta que estamos tratando de
vidas.

preco pelos poderosos. Levem em conta
que estamos tratando de vidas.
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como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is)
30/10/2023  Interessado no Muito ruim Essa proposta feita pela Conitec é péssima,todos Nao
tema sabemos que qualquer crianga que tenha nascido com

Ame,tem que tomar a Zolgesma,é um direito que toda
crianga com essa condicdo tem,independentemente se
no momento estd com uma boa evolugdo motora ou
ndo,pois ndo sabemos o futuro,ja que foi diagnosticada
com esse transtorno.

30/10/2023  Paciente Muito ruim Ao invés de reduzir, precisamos incluir ! Ndo a redugdo Ao invés de reduzir, precisamos incluir ! Ndo
da oferta de tratamentos para AME, e SIM PARA A a redugdo da oferta de tratamentos para
LIBERACAO DOS TRATAMENTOS PARA AME !!! AME, e SIM PARA A LIBERACAO DOS
TRATAMENTOS PARA AME !!!
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Muito ruim N3o
tema
30/10/2023  Paciente Muito ruim Sim, as proximas geragdes de crianca com AME devem Nao

ter o direito de conseguir fazer os tratamentos
dignamente sem ter que enfrentar tudo o que as outras
familias precisaram enfrentar até hoje

30/10/2023  Profissional de Muito ruim Eu como profissional da saude, ndo estou de acordo Corroboro com o posicionamento do
salude com a proposta, onde ha varias informagdes conflito instituto viva iris, ao qual faco parte.
teste. Como Fisioterapeuta, ougo e convivo com diversas
histdrias e pacientes que se beneficiaram ou poderiam
se beneficiar do medicamento, mas que com essa
proposta seriam prejudicados.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta
como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Profissional de Muito ruim Como profissional da Saude, ndo concordo com a De acordo com a minha pratica clinica, a
saude mudanca na oferta dos medicamentos destinados a ndo distribuicdo dos medicamentos gera um
pacientes com AME, ja que todos devem ter o direito de estado de ansiedade e inseguranga em
receber os mesmos, independente da gravidade da Nnossos pacientes, que ndo tem a certeza e
condi¢do do paciente. Concordo com o posicionamento seguranga de que receberdo a oferta dos
do Instituto Viva Iris, que aborda que mesmos pacientes medicamentos, assim contribuindo para a
assintomaticos devem receber o mesmo. reducdo dos sintomas da sua condi¢do e
consequentemente melhora na qualidade
de vida. Assim, defendo que esses
medicamentos sejam distribuidos para
pacientes com todos os tipos de AME, sem
distingdo.
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Gostaria, e em anexo seguem as informagGes adicionais Enquanto profissional de saide que atende
saude as quais concordo e corroboro. e convive com pacientes com AME gostaria
de ressaltar o qudo importante é o acesso
destes as medica¢Oes adequadas. Sendo
assim, é imprescindivel que eles recebam o
tratamento necessario.
30/10/2023  Paciente Muito ruim Deve ser para todos Nao
30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
30/10/2023  Familiar, Muito boa N3o N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Regular O Zolgensma (Onasemnogeno Abeparvoveque) deve ser Gostaria que fossem revistos pq existem
amigo ou uma opgao terapéutica para pacientes pré-sintomaticos, embasamento juridico
cuidador de pois as melhores evidéncias de resultados sdo para o uso
paciente precoce da medicacdo. Deve ser possivel a migragdo a
partir de critérios de conveniéncia ou falha terapéutica,
nos seguintes casos: seja de Nusinersena para Risdiplam,
Risdiplam para Nusinersena e, Nusinersena ou Risdiplam
para Zolgesma. Os critérios para interrupgao de
tratamento devem permanecer iguais ao PCDT anterior.
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Todas as pessoas tem direito a receber tratamento Concordo com os posicionamentos

saude

adequado, e tem direito ao tratamento.

adequados que foi anexado do Instituto
Viva Iris, e do Coalizdo do Universo Coletivo
AME em rever alguns pontos descritos.
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Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

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

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Informacgdes sobre a AME ( Atrofia Muscular Espinhal) Inclusdo de exames em todo o pais a partir
amigo ou devem ser mais divulgadas, acesso a informacGes do nascimento, maior divulgagao.
cuidador de votagdo mais ampla em redes sociais para que
paciente participacdo seja ampliada.

30/10/2023  Profissional de Muito ruim
saude

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema

30/10/2023  Profissional de Muito ruim A A
saude

30/10/2023  Profissional de Muito ruim
saude

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Devem ser contemplado no protocolo em
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam consulta publica os pacientes com AME 3 e
cuidador de em consideracdo todos os movimentos do corpo, 4 com urgéncia. As medicagbes tem
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o indicacdo em bula para todos os tipos de

remédio proporciona e por fim ndo leva em AME, sendo um direito constitucional de
consideracdo a opinido medica e da equipe todos a Saude. Medicamentos que
multidisciplinar que acompanha o paciente. Além do estabilizam uma doenga degenerativa

mais, a utilizacdo de escalas desconsidera a progressiva e que modificacdo o curso
desigualdade social que existe no pais. Nem todos natural da doenca deve estar acessiveis pois
conseguem acessar servicos de qualidade e a sua falta penaliza os pacientes com a
medicamentos necessarios. perda progressiva dos seus movimentos.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao

tema
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30/10/2023  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao
tema

30/10/2023  Interessado no Muito ruim
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Alto custo para tratamento.
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

Auto custo para familiares tem criangas com
essa forca AME, custo muito alto pra quem
precisa de tratamento e medicamentos

Nao

30/10/2023 Interessado no Muito ruim As criangas que tem mais de 6 meses também precisam
tema desse tratamento por favor ajudem

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o
tema

Nao

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Acho que ird desfavorecer muitas criangas
amigo ou
cuidador de
paciente

Acho que ira desfavorecer muitas criangas

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

Visto que a medicagdo demora meses para
ser autorizada pelo SUS, atualmente a
proposta coloca em risco as familias com
diagnéstico tardio da doenga.
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim nao nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N/a N/a
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Naon N3do
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim NAO NAO
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o. N3o.
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o. N3o.
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Precisa de melhorias Precisa de melhorias
tema

30/10/2023  Profissional de Muito ruim Totalmente em desacordo com essa ideia Vocés precisam melhorar
saude

30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?
informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Profissional de Boa - diagndstico até os seis meses de idade, mas Nao
saude possibilidade de tratamento até 02 anos, conforme em
bula e Anvisa. , - Considerar tratamento em pacientes
assintomaticos com 2-3 cdpias de SMIN2 identificados
pela triagem neonatal. , - anticorpo anti-AVV9 como
critério para pré-infusdo e ndo como exclusao para
solicitagdo. , - Pode ser realizado tratamento prévio
como ponte até a terapia génica (exemplo, nusinersena
antes do OA para nao retardar inicio de tratamento) ,
30/10/2023 Interessado no Muito ruim N&o concordo. Nao
tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Isso ndo pode acontecer as criangas necessitam desse Remédio para todos que necessitam usar!
tema remédio.
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Apoio que a medicagdo e tratamento sejam dados a Nao
saude todos os pacientes, independente do tipo da doenga e
idade, visto que o tratamento é eficaz mesmo fora
dessas especificacdes
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Boa N3o deveria necessitar qualificar qual tipo de AME o N3o acho pertinente o critério de exclusdo
saude paciente tem para iniciarmos tratamento. E sim, a do tratamento de onasemnogeno
guantidade do numero de cépias de SNM1 e SNM2. abeparvoveque o uso anterior de outras
PACIENTES PRE SINTOMATCOS DEVEM SER TRATADOS.  terapias. Assim que temos o diagndstico,
temos que comegar qualquer tratamento
que possa ser feito imediatamente para
eviar que o paciente se torne sintomatico,
Caso seja feito quaisquer medicamento
prévio, deveria ser permitido a troca para o
onasemnogeno abeparvoveque caso haja
indicacdo, Ainda mais sendo medicamento
de dose Unica.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim No caso remover essa selecdo de quais criangas terdo Essa proposta é desumana, tirando o direito
amigo ou direito a determinado tipo de tratamento.. a vida de inumeras criangas.
cuidador de
paciente
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30/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Essa proposta claramente ndo colabora com o N3do
amigo ou atendimento de criangas com AME., A medicagdo deve
cuidador de ser fornecida no ato do diagndstico, é claro que a
paciente demora compromete o desenvolvimento da crianga.
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Salvem as criangas, liberem os medicamentos que elas N3do
saude precisam
30/10/2023  Paciente Muito ruim N3o N3do
30/10/2023  Familiar, Ruim O melhor tratamento para quem tem Atrofia Muscular ~ Ja travamos uma luta até chegar ao
amigo ou Espinhal é o que chega primeiro, a cada minuto diagndstico, infelizmente ndo temos
cuidador de neurdnios motores sdo perdidos, sendo assim iniciamos  profissionais que logo identificam a doenga,
paciente o tratamento com spinraza enquanto se aguarda a e quando finalmente tem o diagndstico
complexidade em ter acesso ao Zolgensma, sabemos inicia outra luta pelo medicamento, pelas
gue essas doses de spinraza sao sim de extrema terapias, pela sobrevivéncia., A AME deve

importancia na vida dos portadores e cabe ao médico ser diagnosticada no teste do pezinho e o
gue o acompanha definir qual o melhor tratamento para Zolgensma disponivel no SUS até os 2 anos

o seu paciente podendo assim migrar de uma medicacdo deidade,,,,, ai sim teremos um futuro aos
para outra., portadores e sem muitas sequelas da
doenga.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Muito ruim (0] 0
saude
30/10/2023  Paciente Muito ruim N3o é justo o paciente ser excluido do tratamento por Necessaria e urgente a inclusdo dos tipos
escalas ou tipos ...todos os tipos tem direito a ame 3 e 4 no protocolo conforme consta na
tratamento e medicagdo conforme consta na Legislagdo bula do medicamento para todos os tipos
e tem que ser levado em conta as melhorias de de ame e conforme consta na legislacdo o
qualidade de vida e estabilidade da doenga com mais direito a saude e tratamento
salde e a opinido do médico responsavel pelo paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o. N3o.
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim nao nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Criangas com ame necessita do remédio independente Quem tem ame tem presa, eles sdo
saude se td ou ndo tendo um bom desempenho humanos e precisdo dos remédio

independente de qualquer coisa eles
precisdo do tratamento

30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim A proposta é muito injusta com as criancas que nascem  Nao
tema com essa doenga.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim 0 0
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Profissional de Muito ruim Ha beneficios incontaveis com aplicagdo so zolgesma. Nao
saude Além disso o diagndstico precisa acontecer bem cedo
pra possibilitar o tratamento em tempo habil.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim nao nio
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim nao Essa é uma péssima escolha para o futuro
amigo ou das criangas do nosso pais. Repensem!
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3do é justo uma pessoa ser excluida de um tratamento  Ha no atual momento um esquecimento em
amigo ou por causa de umacescalamotora, sendo que na relagdo aos portadores de AME 3 e 4. J4
cuidador de realidade pode_se avaliar outros fatores como existe pesquisas sobre os adultos. Logo,
paciente estabilidade da doenca qualidade de vida, dentre precisa-se de um PcDT que inclua a ANE tipo

outros. A medicac¢do por ndo ser a cura da,AME, precisa 3e4.
ser vista como um medicamento que veio para ajudar a
estabilizar a doenca, logo, isso requer outros fatores de
avaliagdo.

30/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3do
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Muitas familias que se beneficiam usando outra terapia O dia a dia dessas familias é muito sofrido,
tema pos Zolgensma, que sera complementar. Sao um deveriam ser ampliados seus direitos, e nao

conjunto de fatores que possibilita mais qualidade de diminuidos.
vida para essas criancas. Além disso, sobre a avaliacao,

caso percam 2 pontos em avaliagGes consecutivas,

poderdo ter seus tratamentos trocados ou

interrompidos. e isso € um absurdo!!! A avaliagdo de um

paciente com AME vai muito além de pontos na escala

motora!

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta exclui o direito a vida de muitas criangas, Essa medicacdo deve ser disponibilizada até
amigo ou pois excluindo medicagGes importantes para a melhora 0s 2 anos. O direito a vida é para todos.
cuidador de da qualidade de vida dos pequenos. Afora isso, muitos
paciente sdo diagnosticados apds os 6 meses, devido a

dificuldade de diagnédstico.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao

tema
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30/10/2023  Familiar, Ruim 1)para receber o Zolgensma, a crianga deve apresentar ~ Gostaria que levassem em conta a batalha
amigo ou sintomas, isso é um absurdo, se a familia ja tiver o de iniUmeras familias para conseguir os
cuidador de diagndstico antes dos sintomas aparecerem, a infusdo tratamentos., Esse PCDT prejudica muito os
paciente imediata do Zolgensma vai trazer uma qualidade de vida pacientes, tira a autonomia dos médicos em

préxima do normal ou até normal para essa crianga, 2) escolher os melhores tratamentos. , Essa

migracdo de medicamento, ndo podemos limitar os escala chop intend ndo se consegue

pacientes a uma Unica terapia, o médico deve indicar os profissionais que fagam em algumas regiGes,

melhores tratamentos, 3) pontuagao escala chop muitas vezes esses pontos caem pelo

intend, perder o tratamento por causa de pontuacao, profissional ndo ser tdo especifico ou pelo

ABSURDO! paciente ndo estar em um dia muito bom,
nao se pode interromper os tratamentos
com base nisso.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim criangas estdo vivendo por causa desses medicamentos, ndo deveria nem ser aprovado esse tipo de
amigo ou parar de fornecer é retrocesso. coisa.
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Muito ruim essa proposta E horrivel essa proposta
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Para se excluir um tratamento ndo pode ser baseado E necessario e urgente a inclusdo dos
amigo ou apenas em uma escola motora, ja que para considerar pacientes com Ame tipo 3 e 4 no protocolo.
cuidador de essa alternativa ndo teria uma decisdo conclusiva tento  As medicag¢des tem indicagdo em bula para
paciente em vista principalmente a consideracdo do médico que  todos os tipos de ame sendo um direito

ja faz um acompanhamento no paciente e tem total constitucional de TODOS a saude.

propriedade ja que é um especialista na patologia. Medicamentos que estabilizam uma doenca
progressiva e modificam o curso natural da
doenca deve estar acessivel pois a sua falta
penaliza os pacientes com a perda
progressiva de seus movimentos.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o

tema
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30/10/2023  Organizagdo  Muito boa "Em resumo, solicitamos que reconsiderem as seguintes Sugest&es mais detalhadas constam no
da Sociedade questdes, , , 1)Referente ao padrdo-aureo para anexo.
Civil diagndstico: , Que seja enfatizado que os exames devem
ser realizados em laboratério habilitado em sangue
fresco, e que os testes realizados em papel-filtro sdo
considerados triagem, e, portanto, com necessidade de
confirmagdo em sangue fresco, , 2)Referente aos
critérios de exclusdo para o recebimento de
onasemnogeno abeparvoveque, em especial, , {Rue
ndo seja excluido o uso de onasemnogeno abeparvove"
30/10/2023 Empresa Boa As contribui¢cdes constam no arquivo em anexo As contribui¢des constam no arquivo em
anexo
30/10/2023  Profissional de Boa em anexo em anexo
saude
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Somente sendo mae conseguimos sentir o desespero ao Nao!
tema ler uma proposta dessa! Quem somos nds para
deferirmos metas para uma crianga e ainda conectar
isso com remédios, terapias e afins!
30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim - Inclusao de Zolgensma para pacientes pré Sem mais
amigo ou assintomatico, - Permitir migracao de tratamento,
cuidador de conforme decisao medica, - Nao modificar os criterios
paciente de interrupc¢do de tratamento
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
30/10/2023  Interessado no Muito boa
tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim nio nio

tema
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30/10/2023  Familiar, Ruim "Ha 4 pontos sensiveis que precisam ser revistos Atenta contra o direito dos pacientes ao
amigo ou imediatamente. 1) injustificavel ndo considerar o tratamento deixar de fora desse PCDT os
cuidador de Zolgensma como uma opg¢ao terapéutica para pacientes pacientes com Ame 3 e 4. O documento em
paciente pré-sintomaticos. 2) A migracdo entre tratamentos deve anexo traz maior detalhamento sobre os

ser possivel a partir de critérios de conveniéncia ou falha pontos trazidos acima.,
terapéutica. 3) Nos casos em que houver falha

terapéutica o paciente deve ter a possibilidade de iniciar

outro tratamento. 4) Ndo ha qualquer sentido em

alterar os critérios para interrupc¢do de tratamento em

vigor."

30/10/2023  Paciente Muito ruim Se tratando de medicacdes que apresentam como
principal intuito estabilizar a doen¢a, ndo acredito que a
melhor forma de indicar se o paciente permanece ou
ndo em o uso da medicagdo venha a penas de uma
avaliagdo a partir de escalas motoras. Estabilidade do
paciente a partir de comprovagdo de que houve
diminuicdo de intercorréncias ou auséncia da mesma,
sdao tdo importantes quanto avaliagdo a partir de escalas
motoras.

30/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

30/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Pontos que precisam ser alterados:, -inclusdo do nao
amigo ou zolgensma para paciente pré sintomatico que sdo os que
cuidador de vao ter melhor resposta ao tratamento, - permitir
paciente migracdo entre tratamentos conforme decisdo médica, o

paciente precisa iniciar o tratamento que tiver acesso
mais rapido e deois se necessario fazer a troca., - ndo
modificar os critérios de interrupgdo do tratamento. O
ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.,
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim, no item 1 que o zolgesma seja disponibilizado pelo  E se preciso for mudar de remédio que isso
amigo ou sus para criangas sem sintomas, e ndo como foi citado.  seja permitido a qualquer momento.
cuidador de Que a crianga possa ter acesso ao remédio assim que Terceiro ponto: que seja medido através da
paciente tiver diagnédstico confirmado pelo médico. Item 2: Que  escala avangos da primeira dose ate a atual,

apenas o médico e familiares possam decidir qual qgue 2 pontos a menos ndo seja critérios
melhor remédio para paciente naquele determinado para negar o tratamento para pacientes.

momento. Que ndo haja restrigcdo caso a equipe médica  Pois em determinadas situacGes durante a
gue acompanha o paciente decidam que medicagdo serd avaliagdo o paciente viaja de uma cidade
melhor das 3 naquele momento, e que se preciso for para outra, o que pode causar cansago e
fazer a migracgdo desconforto na hora da avaliagdo, fazendo
com que paciente ndo renda. Que a
evolugdo na escala continue sendo o critério

principal
30/10/2023 Interessado no Muito ruim -
tema
30/10/2023  Paciente Muito ruim Vérias Varios aspectos
30/10/2023  Profissional de Ruim item 7.2.5: as escalas ndo sdo eficiéntes para nao
saude desqualificar o paciente para receber o medicamento.
Precisamos desenvolver marcadores biolégicos mais
consistentes para parametrizar os escores de restri¢ao ‘a
utilizacdo dos medicamentos.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta deve ser para alcangar e ajudar a salvar as Ndo
amigo ou vidas dos bebés antes dos 3 meses de vida para ter
cuidador de sucesso no tratamento.
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Nao N3o é uma proposta boa.
saude
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30/10/2023  Profissional de Muito ruim Sim, de forma resumida, os pontos abaixo que estdo E importante enfatizar que toda e qualquer
saude melhor descritos em anexo :, - critérios de exclusio, , - decisdo referente a tratamento terapéutico,
recomendacdo de abordagem terapéutica, , -mudanca medicamentoso e qualquer similar,
de medicacdo, , -critérios de interrupcdo do tratamento, necessita ser feito com protagonismo do
paciente, familiar e equipe que acompanha
o paciente. Para que seja considerada a
realidade do paciente, e ndo a hipoteses dos
orgdos que entendem o que possivelmente
é coerente e melhor para o paciente.
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Sim, de forma resumida, os pontos abaixo que estdo E importante enfatizar que toda e qualquer
saude melhor descritos em anexo :, - critérios de exclusio, , - decisdo referente a tratamento terapéutico,
recomendacdo de abordagem terapéutica, , -mudanca medicamentoso e qualquer similar,
de medicacdo, , -critérios de interrupcdo do tratamento, necessita ser feito com protagonismo do
paciente, familiar e equipe que acompanha
o paciente. Para que seja considerada a
realidade do paciente, e ndo a hipdteses dos
orgdos que entendem o que possivelmente
é coerente e melhor para o paciente.
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Sim, de forma resumida, os pontos abaixo que estdo E importante enfatizar que toda e qualquer
saude melhor descritos em anexo :, - critérios de exclusdo, , - decisdo referente a tratamento terapéutico,
recomendacdo de abordagem terapéutica, , -mudanca medicamentoso e qualquer similar,
de medicagao, , -critérios de interrupgdo do tratamento, necessita ser feito com protagonismo do
paciente, familiar e equipe que acompanha
o paciente. Para que seja considerada a
realidade do paciente, e ndo a hipdteses dos
orgdos que entendem o que possivelmente
é coerente e melhor para o paciente.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao O texto ndo é inclusivo.

tema
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Inadmissivel um pais digno negar ou dificultar acessoa A escala motora Chop Intend e bastante
amigo ou uma medicagdo que comprovadamente paralisa a falha, foi criada para bebés, sendo dificil
cuidador de evolugdo de uma doenga progressiva onde os pacientes aplicar em criangas maiores ( realidade que
paciente tem inteligéncia preservada e acima da média e temos com as medicacdes, elas estdo vivas,

dependéncia fisica total. Inventar critérios como perda  com vida ativa, estudando, felizes,

de 2 pontos na escala é claramente uma estratégia para evoluindo ), a escala ndo mostra os ganhos

negar a medicagdo. Temos direito constitucional a saide de qualidade de vida, respiratdrios, e ela sé

I Nesse caso medicagdo com comprovacdo cientifica e pontua no momento da avalia¢do, quando

muitos casos da vida real dos beneficios e ganhos, mas a as vezes a crianga esta cansada, viajou para

escala bastante falha chegar num centro de referéncia ... entao
ndo da pra ser um critério de interrupg¢édo do
tratamento. Temos direito constituci

30/10/2023 Organizagdo  Muito ruim N3o N3o
da Sociedade
Civil

30/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3do
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta do PCDT impede a migragdo entre A proposta de PCTD nao considera o
amigo ou tratamentos, ndo permitindo que os pacientes iniciem o Zolgensma como uma opcdo terapéutica
cuidador de tratamento com o medicamento de acesso mais rapido e para pacientes pré-sintomaticos - se
paciente eficaz, de forma urgente, apds o diagndstico - apoio que considerar que nao havera perda

os pacientes, mesmo que tenham iniciado com significativa de neurénios para as criangas

Zolgensma, possam ter acesso a outros medicamentos  diagnosticadas precocemente, a evolugao

gue atuem no SMIN2 caso necessario, de modo a ajudar delas se dara semelhante a de uma crianca

na evolugdo terapeutica do paciente. Bem como, os normal como temos casos ja registrados no

demais que tiveram acesso a outros medicamentos Brasil e no mundo. Além disso, a CONITEC

antecipadamente (sejam Risdiplan ou Nusinersena contraria seu pr’'éprio Relatério de
Recomendacdo de, Medicamento n?
793/2022, que informa que o uso do
Zolgensma nestes pacientes melhora o
quadro.

30/10/2023  Interessado no Muito boa n3o n3o
tema

30/10/2023 Interessado no Muito boa N3o N3o

tema
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30/10/2023  Interessado no Muito ruim Pontos que precisam ser alterados:, -inclusdo do Pontos que precisam ser alterados:, -
tema zolgensma para paciente pré sintomatico que sdo os que inclusdo do zolgensma para paciente pré
vao ter melhor resposta ao tratamento, - permitir sintomatico que sdo os que vao ter melhor
migracdo entre tratamentos conforme decisdo médica, o resposta ao tratamento, - permitir migragdo
paciente precisa iniciar o tratamento que tiver acesso entre tratamentos conforme decisdo
mais rapido e deois se necessario fazer a troca., - ndo médica, o paciente precisa iniciar o
modificar os critérios de interrupgdo do tratamento. O tratamento que tiver acesso mais rapido e
ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do deois se necessario fazer a troca., - ndo
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e modificar os critérios de interrupgdo do
qualidade de vida., tratamento. O ideal é comparar as melhoras
atuais com o inicio do tratamento, incluindo
melhoras respiratdrias e qualidade de vida.,
30/10/2023  Paciente Muito ruim
30/10/2023 Interessado no Muito boa 00.000.000/0000-00 Ndo
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim O Zolgesma é um médico muito caro, por essa e outras  Todos devem o direito ao beneficio do SUS.
amigo ou questdes que o Governo deve se sensibilizar mais e
cuidador de ajudar as familias que sofrem com a Atrofia Muscular
paciente espinhal.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Gostaria que o critério de acesso ao zolgesma seja logo  Sobre aspecto de avaliagdo de
amigo ou apos diagndstico, independente se o paciente apresenta desempenho, que a escala seja feita desde
cuidador de ou ndo sintomas. Segundo que seja posto o direito do a primeira dose,e que 2 pontos de
paciente paciente fazer troca do remédio para outro de acordo regressdo e muito pouco quamdo se trata
com a conduta médica. de uma pessoa com ame, devido a vérios
critérios. Exemplo se a crianga estd bem
obviamente ela vai render e se no dia da
escala ela nao tiver bem e mesmo assim
fazer e perder ponto, que isso jamais seja
um critério para retirada do tratamento do
paciente.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Estamos falando de algo muito grave, e do diagnéstico  E
amigo ou muitissimo complicado, e limitar a medicagao a apenas 6
cuidador de meses, parasse piada de mal gosto.
paciente
30/10/2023  Paciente Muito boa Nao A AME tem cura quando medicada com

ZOLGESMA e essencial
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30/10/2023 Organizagdo  Muito ruim A medicacdo atenda a todas as criangas que precisem do Proposta precisa ser melhorada para
da Sociedade medicamento. atender todas as criangas que precisem do
Civil medicamento independente da idade.
30/10/2023  Profissional de Regular Gostaria de registrar a discordancia relativa a 2 critérios  "Os pacientes pré-sintomaticos constituem
saude de exclusdo ao uso da terapia génica, que sdo: 1) uso o grupo com melhores condigdes de
anterior de nusinersena ou risdiplam, 2) pacientes pré- alcancar os marcos de
sintomaticos com até 3 cépias SMN2. Os beneficios mais neurodesenvolvimento tipicos da idade.
expressivos e irrevogaveis da terapia génica na AME sdo  Além disso, o uso de nusiersena e/ou
exatamente para os pacientes pré-sintomaticos, isto €,  risdiplam prévios aos uso de terapia génica
aqueles com mais evidente melhora dos sinais/sintomas € uma realidade muito frequente no mundo
motores, respiratorios e bulbares a longo prazo. real. Em geral, essas sao as medicagdes de
mais rapida e facil administragdo, e servem
como terapias ""ponte"" para garantir que o
paciente permanecga bem até o uso da
terapia génica. "
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Muito ruim N&o gostaria N&o gostaria
saude
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim, o paciente com AME tem o direito de receber o Sim, como pai de crianga com AME afirmo.
amigo ou MELHOR tratamento, independente se toma risdiplam  TODOS tem o direito de receber a MELHOR
cuidador de ou spinraza. medica¢do, o ZOLGENSMA, independente se
paciente ja iniciou o tratamento com outra
medica¢do. Como a demora no SUS é
ABSURDA, a crianga tem o direito de iniciar
o tratamento e parar a progressdo da
doenga com a medicagdao mais rapida
disponivel no momento e ainda assim lutar
pelo ZOLGENSMA.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/10/2023  Familiar, Ruim Tem que incluir para outros, ndo sé os assitomaticos. Como mae de paciente de AME é um sonho
amigo ou essa medicac¢des para todos! Estamos vendo
cuidador de os resultados positivos que ela estd
paciente trazendo para quem tomou. As criangas que

tomaram estdo, andando, falando,
respirando melhor....... , ..#zolgemaspara

todos.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Pontos que precisam ser alterados:, -inclusdo do
amigo ou zolgensma para paciente pré sintomatico que sdo os que
cuidador de vao ter melhor resposta ao tratamento, - permitir
paciente migracdo entre tratamentos conforme decisdo médica, o
paciente precisa iniciar o tratamento que tiver acesso
mais rapido e deois se necessario fazer a troca., - ndo
modificar os critérios de interrup¢do do tratamento. O
ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.
30/10/2023  Profissional de Muito boa Nao Nao
saude
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Todas as criangas deveriam ter acesso aos medicamentos nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Ruim Acredito que os critérios devem permanecer iguaisaos A AME é uma doenga progressiva e esperar
amigo ou PCDT em vigor 0s pré sintomas para receber a medicagdo é
cuidador de inadimissivel pois até o paciente podera ter
paciente perdas importantes e irrecuperaveis.
30/10/2023  Familiar, Regular , Pontos que precisam ser alterados:, -inclusdo do , Pontos que precisam ser alterados:, -
amigo ou zolgensma para paciente pré sintomatico que sdo os que inclusdo do zolgensma para paciente pré
cuidador de vao ter melhor resposta ao tratamento, - permitir sintomatico que sdo os que vao ter melhor
paciente migracdo entre tratamentos conforme decisdo médica, o resposta ao tratamento, - permitir migragdo
paciente precisa iniciar o tratamento que tiver acesso entre tratamentos conforme decisdo
mais rapido e deois se necessario fazer a troca., - ndao médica, o paciente precisa iniciar o
modificar os critérios de interrupcdo do tratamento. O  tratamento que tiver acesso mais rdpido e
ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do deois se necessario fazer a troca., - ndo
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e modificar os critérios de interrup¢do do
qualidade de vida. tratamento. O ideal é comparar as melhoras

atuais com o inicio do tratamento, incluindo
melhoras respiratdrias e qualidade de vida.
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Ruim Pacientes precisa dos melhores tratamento possivel Pacientes precisa dos melhores tratamento
amigo ou sabendo que tudo muda e os estudos confirmar que se  possivel sabendo que tudo muda e os
cuidador de um tratamento junto com o outro tem mais resultado estudos confirmar que se um tratamento
paciente devem ser feito se medir esforco de ambas parte junto com o outro tem mais resultado
devem ser feito se medir esforco de ambas
parte

30/10/2023 Interessado no Muito boa - -

tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Pelo documento é um critério para que
amigo ou todos que fazem o tratamentos e que usa o
cuidador de remédio podera perder-lo
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Inclusdo do zolgensma para paciente pré sintomatico Nao
tema que sdo os que vao ter melhor resposta ao tratamento,

Permitir migracdo entre tratamentos conforme decisao
médica, o paciente precisa iniciar o tratamento que tiver
acesso mais rapido e depois se necessario fazer a troca,
N3do modificar os critérios de interrupgao do tratamento.
O ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.

30/10/2023  Familiar, Muito boa Nao Espero que seja aprovada. Os portadores
amigo ou morrem a cada dia oro falta de medicagao.
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito boa N3o N3o
tema
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

como

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?
informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o se aplica. N3o se aplica.
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito boa Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Empresa Regular Inicialmente, é importante esclarecer que a Biogen Vide documento em anexo.
fabricante da entende que inclusdo de novas opgdes no arsenal
tecnologia terapéutico para tratamento da atrofia muscular
avaliada espinhal (AME) é mais um passo importante rumo ao
melhor cuidado dos pacientes, e cumprimenta a
CONITEC pelo constante aprimoramento do PCDT de
AME. Contudo, como detentora do nusinersena, alguns
pontos do Relatorio de recomendagdo precisam ser
destacados visando o melhor cuidado dos pacientes com
AME 5q. Vide documento em anexo.
30/10/2023  Familiar, Regular 1) A proposta de PCTD nao considera o Zolgensma como O PCDT sob consulta altera os critérios para
amigo ou uma opgao terapéutica para pacientes pré-sintomaticos interrupgao de tratamento e deveria
cuidador de e deveria., 2) A proposta do PCDT impede a migracdo permancer o atual que ja esta adequeado a
paciente entre tratamentos, ndo permitindo que os pacientes realidade das familias e pacientes.
iniciem o tratamento com o medicamento de acesso
mais rapido e eficaz, de forma urgente, apds o
diagndstico e deveria.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao podemos deixar quem precisa sem amparo. . Todos Temos medicagdes que alguns pacientes
tema temos diretos e se mudar o que esta no paptl.muitos tem alergia, precissm ser testados outras
pacientes sofreram grande perdas. medicac¢Oes e os parametros de avaliages
precisam ser vistos com calma pois o
paciente com AME qualquer coisa pode
mexer com sua avaliagdo.
30/10/2023  Familiar, Muito boa Néo Néo
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao

tema

Pagina 127 de 161



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?
informacgdo ao texto? Qual(is)

como de protocolo ou diretriz?
30/10/2023  Familiar, Muito ruim

amigo ou

cuidador de

paciente

S6 que tem pontos que certamente tem que ser revisto
pacientes iniciar com determinada medicagao e depois
poder sim migrar pra outra de resultado melhor, a
questdo dos pacientes serem tirados do programa do
Spiranza manter a mesma pontuagdo consecutiva e as
deformidades que a doenga em questdo provoca o que
dificulta muitas vezes na realizagao dos testes.

Sé que ja relatei acima

30/10/2023  Interessado no Ruim Inclusdo da medicagdo para pré sintomaticos, ter Nao.
tema migragdo entre os tratamentos, ndo alterar os critérios
de interrupc¢do do tratamento.
30/10/2023  Familiar, Muito boa Apenas que estou,ajudando na luta contra ame.
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3do N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Ruim E fundamental que sejam revistos e modificados os E fundamental que sejam revistos e
tema seguintes pontos:, , 1) A proposta de PCTD ndo modificados os seguintes pontos:,, 1) A

30/10/2023 Interessado no Muito boa
tema

considera o Zolgensma como uma opgao terapéutica
para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A proposta do
PCDT impede a migragdo entre tratamentos, ndo
permitindo que os pacientes iniciem o tratamento com o
medicamento de acesso mais rapido e eficaz, de forma
urgente, apos o diagndstico.

proposta de PCTD ndo considera o
Zolgensma como uma opg¢ao terapéutica
para pacientes pré-sintomaticos., 2) A
proposta do PCDT impede a migragdo entre
tratamentos, ndo permitindo que os
pacientes iniciem o tratamento com o
medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o
diagndstico., 3) O PCDT sob consulta altera
os critérios para interrupgao de tratamento.

Nao
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como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Organizagdo  Muito boa No ACR do Zolgensma, considera-se uma Plataforma Além disso, ha de se considerar que o
da Sociedade Informatizada de Acompanhamento dos Pacientes para  Sistema Informatizado do ACR do
Civil 0 ACR do Zolgensma. Desta forma, seria importante Zolgensma possa ser estendido de forma a
considerar a citacdo no Texto do PCDT, que para o ACR  atender também todo PCDT, incluindo os
do Zolgensma deva atender o PCDT, desta forma, o outros medicamentos para AME. H3 de se
proprio PDCT deve indicar os requisitos técnicos para considerar a importancia da integracdo da
um Sistema Informatizado do ACR para Triagem Neonatal (coleta do Teste de
acompanhamento dos Pacientes de AME. Pezinho) no Sistema Informatizado para
ACR ou PCDT, considerando que
atualmente, o Teste de Pezinho do AME
esta em fase de Implantacgao Piloto.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Retirar do PCDT a exclusdo dos pacientes com AME 3e O PCDT devem abrange todos os tipos de
amigo ou 4, que a avaliagdo das escalas motoras ndo sejam o AME, principalmente os pacientes com AME
cuidador de unico meio para definir qual medicamento que o tipo 3 e 4 que ndo possuem assisténcia
paciente paciente ira tomar. Incluir no PCDT os pacientes com medicamentosa pelo SUS. Conforme prevé a
AME tipo 3 e 4 para receber medicamento Risdiplame  CF/88 todos tem direito a satde. Entdo, ndo
Spinraza, pois na bula os mesmo tem indicacdo para é viavel a CONITEC excluir os pacientes AME
todos os tipos de AME e esta aprovado pela ANVISA. 3 e 4 no PCDT pelo principio da isonomia. J&
Que o PCDT tem amplitude para todos os tipos de AME  temos estudos cientificos e relatos de vida
real que os medicamentos para AME 3 e 4,
trazem qualidade de vida e diminui a
velocidade o curto natural da doenca
30/10/2023  Familiar, Muito ruim IAlterar.Todo paciente identificado com a AME tem o Em relacdo a escala devera ser mantida a
amigo ou direito de receber a primeira dose da medicagdo assim  qual se observe a evolugdo do paciente e
cuidador de que o dignostico seja fechado ndo havendo evolugao com a medicagao
paciente que estd em isso devera ser feito a troca da
medicagao .
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o. N3o.
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/10/2023

Interessado no Boa

tema

Nao

30/10/2023

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

N3do aprovem, muito ruim

30/10/2023

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

Mais clareza e atendimento as pessoas com ame

Nao

30/10/2023

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

30/10/2023

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

Zolgensma é qualidade de vida para as criangas, e
podendo acrescentar outras medicagdes é tdo
importante quanto no desenvolvimento.

30/10/2023

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

N3o.

30/10/2023

Interessado no Muito ruim

tema

Que o governo se colocasse no lugar de uma mae
prestes a perder seu filho pra uma doenca que tem cura
e que esses ladrdes ficam fazendo hora pra liberar o
remédio enquanto esbanjam milhGes com viagens as
nossas custas, se é pra gastar que gaste com quem
realmente necessita
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Como mae de um paciente com AME tipo 1, se 0 meu Como mae de um paciente com AME tipo 1,
amigo ou filho tivesse recebido o Zolgensma antes do inicio dos se o meu filho tivesse recebido o Zolgensma
cuidador de sintomas, ele ndo teria perdido movimentos antes do inicio dos sintomas, ele ndo teria
paciente importantes., Heitor ja fez uso das 3 medicacGes perdido movimentos importantes., Heitor ja

existentes (Nusinersena, Zolgensma e agora Risdiplam).  fez uso das 3 medicagdes existentes

E possivel comprovar os resultados das suas evolugdes e (Nusinersena, Zolgensma e agora

estabilidade clinica através das escalas motoras., A Risdiplam). E possivel comprovar os

proposta de forma nenhuma deve vetar o direito do resultados das suas evolugdes e estabilidade

paciente aos tratamentos, nem escolha e nem momento clinica através das escalas motoras., A

de interrupcao. proposta de forma nenhuma deve vetar o
direito do paciente aos tratamentos, nem
escolha e nem momento de interrupgao.

30/10/2023  Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema

30/10/2023  Familiar, Muito boa Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta é discriminatdria. A proposta ndo é admissivel, querem limitar
amigo ou os pacientes a um Unico tratamento,
cuidador de esquecendo da individualidade do ser
paciente humano. Cada paciente é Unico e cada um

responde diferente a cada tratamento,. E
cabe ao médico avaliar individualmente
cada paciente e poder oferecer as melhores
opg¢des disponiveis.
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is)
30/10/2023  Familiar, Muito ruim O zolgensma é um tratamento que comprovacgao As novas diretrizes n devem existir para
amigo ou cientifica que as aplicado em faze pré sintomatica é o dificultar ou n fornecer-nos-emos
cuidador de ideal para excelente funcionamento. A escala motor n tratamento, e sim para que todos tenham a
paciente deve definir a interrup¢do do tratamento pq ela n avalia chance de ter o tratamento adequado de
todos os aspectos da condi¢do do paciente e a forma agil
medicagdo escolhida e adequada deve ser definida pelo
médico junto com o familiar
30/10/2023 Interessado no Muito boa N3o N3do
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Devem ser contemplado no protocolo em
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam consulta publica os pacientes com AME 3 e
cuidador de em consideragao todos os movimentos do corpo, 4 com urgéncia. As medicacdes tem
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o indicagdo em bula para todos os tipos de
remédio proporciona e por fim ndo leva em AME, sendo um direito constitucional de
consideragao a opinido medica e da equipe todos a Saude. Medicamentos que
multidisciplinar que acompanha o paciente. Além do estabilizam uma doenca degenerativa
mais, a utilizagdo de escalas desconsidera a progressiva e que modificagdo o curso
desigualdade social que existe no pais. Nem todos natural da doenca deve estar acessiveis pois
conseguem acessar servicos de qualidade e a sua falta penaliza os pacientes com a
medicamentos necessarios. perda progressiva dos seus movimentos.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim -inclusdo do zolgensma para paciente pré sintomatico Nao
tema que sdo os que vao ter melhor resposta ao tratamento, -
permitir migracdo entre tratamentos conforme decisdo
médica, o paciente precisa iniciar o tratamento que tiver
acesso mais rapido e deois se necessario fazer a troca., -
ndo modificar os critérios de interrupgdo do tratamento.
O ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.,
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Muito ruim Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim A mudanca visa a exclusdo, uma vez que ndo atende E inadmissivel aceitar que a pessoa que ja
amigo ou outras criangas, como por exemplo, as que s3o teve um tratamento, ndo tenha direito a
cuidador de acometidas com o tipo 2 outro (s).
paciente
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma N3do
amigo ou (Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgao
cuidador de terapéutica para pacientes pré-sintomaticos., A
paciente proposta do PCDT impede a migragdo entre
tratamentos, ndo permitindo que os pacientes iniciem o
tratamento com o medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o diagnédstico., O PCDT
sob consulta altera os critérios para interrupcéo de
tratamento. Acreditamos que esses critérios devem
permanecer exatamente iguais ao PCDT em vigor
atualmente
30/10/2023  Profissional de Boa nao Apenas salientar que os pacientes com AME
salde tipo 3 também apresentam melhora clinica
com o tratamento podendo se tornar
individuos produtivos, financeiramente
independentes do estado.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
30/10/2023  Organizagdo  Muito ruim O INAME opina que a proposta apresentada estd muito  (cont) O critério atual foi amplamente
da Sociedade ruim e precisa ser profundamente revista. Como parte debatido com a sociedade geral, sociedade
Civil da Coalizdo Universo Coletivo AME, segue médica, técnicos da Conitec e
posicionamento geral. Destaque p/ o retrocesso que principalmente com os especialistas na
representa a mudanca proposta nos critérios de doenca. Ndo ha razdo para alterar esse
interrupgao de tratamento. Defendemos a manutengdo critério, pois esta atualizagdo do PCDT
do critério atualmente em vigor no PCDT: a interrup¢do  acontece apenas para a inclusdo do
do tratamento acontece se a pontuagao do paciente nas Zolgensma, que por ser de dose Unica, essa
escalas de avaliagdo motora cair para abaixo da questdo de critérios de interrupgdo ndo se
pontuacdo de base (antes do inicio do tratamento aplica a este medicamento.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
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Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

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

30/10/2023  Familiar, Muito ruim E um direito que deveria ser dado ao médico caso a Crianga pré sintomaticas responde bem
amigo ou crianga ndo esta respondendo tdo bem ao tratamento melhor , quando inicia o tratamento antes
cuidador de mudar para outra medicagdo , até porque cada paciente dos sinais da Ame e é por isso que lutamos
paciente responde de uma forma .outra questdo é sobre pararo  pela inclusdo da AME no teste do pezinho

tratamento caso a crianga perca pontos na escala,
porém tem que ser avaliado todo o contexto, tempo,
internagdo , outra patologia, oque mudou depois da
mediacdo . Melhoras , e qualidade de vida

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema

30/10/2023  Paciente Muito ruim A proposta de PCTD nao considera o Zolgensma A proposta do PCDT impede a migragao

(Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgao entre tratamentos, ndo permitindo que os
terapéutica para pacientes pré-sintomaticos., Isso é pacientes iniciem o tratamento com o
injustificavel, uma vez que as melhores evidéncias de medicamento de acesso mais rapido e
resultados sdo para o uso precoce da medicagdo. A eficaz, de forma urgente, apds o
inclusdo do tratamento com Spinraza (Nusinersena) e diagndstico., Deve ser possivel a migragédo a
Evrysdi (Risdiplam) para pacientes pré-sintomaticos partir de critérios de conveniéncia ou falha
baseia-se em evidéncias ja constatadas em estudos terapéutica, nos seguintes casos: seja de
cientificos1,2, assim como o Zolgensma também Nusinersena para Risdiplam, Risdiplam para
apresenta evidéncias igualmente ou mais satisfatdrias Nusinersena e ainda Nusinersena ou
Risdiplam para Onasemnogeno
Abeparvoveque.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nda Nda
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o. N3o.
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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de protocolo ou diretriz?

como

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?
informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A familia é os médicos devem contribuir em escolhas Sou contra a proposta apresentada,
amigo ou que dizem respeito a vida do paciente
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nossas criangas com ame necessitam de suas Zolgesma,spiranza é vida
amigo ou medicagdes para Viver,mesmo baixando os pontos, ndo
cuidador de tirem o direito a vida!
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o. N3o.
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Primeiro ponto, Iniciar o tratamento para pacientes O mais importante para as proximas
amigo ou assintomaticos. Segundo Ponto, Manter a migra¢cdo de  criangas com AME seria a inclusdo no teste
cuidador de tratamento como estd no PCDT atual e terceiro pontoa do pezinho, quanto mais cedo o diagndstico
paciente ndo interrupgao de tratamento baseado apenas nas melhor serd o tratamento.
escalas, continuar mesma forma do PCDT atual.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim O tratamento nao se deve ser avaliado atraves de Na minha opiniao nao deve alterar o pcdt
amigo ou escalas porque tem varios aspectos que pode interferir.  para essas novas diretrizes, pois nao se deve
cuidador de O medico que o acompanha juntamente com a familia avaliar se o medicamento esta fazendo
paciente deve decidi o melhor tratamento ou alteracao atraves das escalas pois tem varios aspectos

que altera o resultado. Minha filha ganhou
muito desemvolvimento desde o inicio do
tratamento. O medico que acompanha
junto com a familia deve decidi o melhor
para o paciente com Ame
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como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em consideracdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicagdes tem indicagdo em bula para

consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doencga
degenerativa progressiva e que modificacdo
o curso natural da doenga deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.

30/10/2023  Profissional de Muito ruim SIM. EM ANEXO NAO
saude

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Tenho conhecido com AME tipo 1 e acredito que TODOS Tenho conhecido com AME tipo 1 e acredito
amigo ou merecem o direito ao Zolgensma. A proposta que voces que TODOS merecem o direito ao
cuidador de elaboraram, quase nenhum nenem vai ter direito ao Zolgensma. A proposta que voces
paciente remédio. é muito triste ver o que essas criancas e elaboraram, quase nenhum nenem vai ter

familias passam, um sofrimento. O zolgensma é a chance direito ao remédio. é muito triste ver o que

de vida deles. LIBEREM O ZOLGENSMA PARA TODOS., essas criancas e familias passam, um
sofrimento. O zolgensma é a chance de vida
deles. LIBEREM O ZOLGENSMA PARA TODOS.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Essa proposta ndo beneficia os pacientes. O tratamento ndo pode ser interrompido de
amigo ou forma alguma mediante analise de escala
cuidador de motora. Precisam analisar outros aspectos
paciente (outros ganhos), E nos casos de bebes pré

sintomaticos precisam ter acesso imediato
ao zolgesma. E para finalizar, os pacientes
que ndo tiverem o resultado eficaz com um
tipo de medicacdo, devem ter o direito de
poder migrar para outro medicamento
disponivel. Nossos pacientes precisam ter
acesso ao tratamento.
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Essa proposta é ineficaz, o zolgesma é comprovado N3o estamos de acordo com os novos
amigo ou cientificamente que os melhores resultados sdo qd protocolos
cuidador de tomado pré sintomdtico, a escala motora N pode ser
paciente parametro para interromper o tratamento tendo em
vista que ndo é sd isso que deve ser avaliado como
melhora, assim como a medicac¢do deve ser indicada
pelo médico de acordo com a familia.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Que as criangas acometidas,tem que ser tratadas antes  Que ndo haja restricGes a migragdo para
amigo ou de aparecer os sintomas! Depois que tiverem perdas, outra medicagdo caso seja necessario e
cuidador de Motoras e respiratéria, com o tratamento precoce,a prescrito pelo médico que acompanha a
paciente chance dessas criangas terem boas evolucGes aumenta!!! crianca!
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Nao Nao
saude
30/10/2023  Profissional de Ruim E fundamental que sejam revistos e modificados os E fundamental que sejam revistos e
saude seguintes pontos:, , 1) A proposta de PCTD ndo modificados os seguintes pontos:,, 1) A
considera o Zolgensma como uma opgao terapéutica proposta de PCTD ndo considera o
para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A proposta do Zolgensma como uma opg¢ao terapéutica
PCDT impede a migragdo entre tratamentos, ndo para pacientes pré-sintomaticos. , 2) A
permitindo que os pacientes iniciem o tratamento com o proposta do PCDT impede a migragdo entre
medicamento de acesso mais rapido e eficaz, de forma  tratamentos, ndo permitindo que os
urgente, apds o diagndstico., 3) O PCDT sob consulta pacientes iniciem o tratamento com o
altera os critérios para interrupc¢do de tratamento. medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o
diagndstico., 3) O PCDT sob consulta altera
os critérios para interrupgao de tratamento.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim A medicagdo zolgensma é comprovada cientifica que os Ndo estamos de acordo com as novas
amigo ou melhores resultados sdo obtidos na fase pré diretrizes do protocolo
cuidador de sintomdtica. Quanto a interrupgdo do tratamento ndo é
paciente razodvel que ocorra com base apenas na escala motora
tendo em vista que ela ndo avalia de modo global a
condicdo clinica do paciente. Também entendemos que
a medicagdo/tratamento deve ser escolha do médico em
conjunto com a familia conforme a necessidade do
paciente.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim O zolgensma deve ser aplicado assim q diagnosticado, o Pedimos revisar e analisar o expost
amigo ou tratamento quem deve definir é o médico conforme o
cuidador de quadro clinico do paciente assim como a escala n defini
paciente por completo a melhora do paciente, outros fatores

devem ser analisados tbm
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30/10/2023  Familiar, Boa Inclusdo Zolgen até 6 meses Zolgen se aplicado antes da degeneragao,
amigo ou da outra perspectiva de vida ao paciente
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito boa Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Paciente Muito ruim Sou paciente, utilizo o spiranza e depois que tive acesso As medica¢des devem beneficiar sempre os

a medicagdo tive muito ganhos motores e respiratorios. pacientes, ndo é justo sermos avaliados
apenas por escalas motoras, se nossos
ganhos vdo alem da parte motora, as
escalas ndo sdo 100%, tudo depende
também de como o paciente esta no dia da
avaliagdo. Outra coisa, o zolgesma precisa
ser incorporado e ser a primeira opgao para
os bebes assintomaticos, para que eles
tenham uma chance maior e ndo
desenvolver a doenca. e para finalizar, o
paciente deve ter o direito de migrar de
medicac¢do caso necessario.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo Nao
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A medicacdo zolgensma é comprovada cientifica que os  Precisa revisar esse protocolo
amigo ou melhores resultados sdo obtidos na fase pré
cuidador de sintomatica. Quanto a interrupg¢do do tratamento ndo é
paciente razodvel que ocorra com base apenas na escala motora

tendo em vista que ela ndo avalia de modo global a
condicdo clinica do paciente. Também entendemos que

a medicagdo/tratamento deve ser escolha do médico em

conjunto com a familia conforme a necessidade do
paciente.
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30/10/2023  Profissional de Muito ruim 1. Disponibilizagdo de medicamentos para AME dos AME Il com > 12 anos, excluir necessidade
saude tipos Ib/Ic e 2 independentemente do nimero de cépias de sentar sem apoio, pois apenas fungdo
do gene SMIN2. Embora o numero de cépias do SMN2 se dos MMSS justifica medicamento. ,
correlacione com gravidade da doenca, isso ndo ocorre  Contratura ou escoliose NAO podem ser
de maneira uniforme e pacientes com 4 cépias podem critérios de exclusao. ,
apresentar sintomatologia e se beneficiar de
medicamento para melhoria do splicing do SMN2 quer
seja por ASO ou por pequena molécula, 2. Necessidade
de incluir os medicamentos nusinersena e ridisplan para
as AME do tipo lll,
30/10/2023  Profissional de Regular Baseado na ampliagdo do teste do pezinho (com Os pacientes que iniciaram Nusinersena ou
saude triagem neonatal de AME), deve ser incluidos no Risdiplam antes da incorporagao do
tratamento com Zolgensma os pacientes assintomaticos Zolgensma no SUS e estiverem dentro da
diagnosticados na triagem, respeitando os critérios do  idade de 6 meses podem mudar de terapia,
numero de copias de SMN2 ja definidos. A idade de 6 desde que ndo retornem pra terapia
meses deve ser da solicitagdo da medicagdo - exemplo anterior apos a infusdo do Zolgensma. Falha
pediu com 5 meses e liberou com 6 meses e meio - de tto - queda de + 3 pontos HFMSE e + 4
paciente deve realizar a medicagdo, ja que foi solicitada pontos CHOP (NICE UK), além da avaliagdo
antes de 6 meses, ndo se prejudicando com a multidisciplinar para definir interrupgdo do
burocracia da liberagdao da medicagao. tratamento - paciente que opera
quadril/coluna e por um momento piora na
escala, ndo deve perder a medicagdo
(problema pontual)
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Regular sim, detalhes no anexo, sim , detalhes no anexo
saude
30/10/2023  Profissional de Boa Todas as criangas portadoras do AME independente da  Sobre a dificuldade do acesso dos exames
saude sua faixa etdria, tem o direito de receber a tdo sonhada  para criancas com o AME. e sem contar das
medicagdo., Uma vez que é de um valor absurdo e fisioterapias que sdo necessdrias, oxigénio, e
impagdvel para familias pobres de todo Brasil. muitas vezes servico de home Care que ndo
é disponibilizado, isso tem que mudar
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao A medicagdo zolgensma é comprovada
amigo ou cientifica que os melhores resultados sdo
cuidador de obtidos na fase pré sintomatica. Quanto a
paciente interrupgdo do tratamento nao é razoavel

que ocorra com base apenas na escala
motora tendo em vista que ela ndo avalia de
modo global a condigdo clinica do paciente.
Também entendemos que a
medicacdo/tratamento deve ser escolha do
médico em conjunto com a familia
conforme a necessidade do paciente..

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A atualizagdo do Pcdt conforme consulta publica, exclui  Se a Saude é um direito de todos, garantido
amigo ou os portadores de AME 1 e 2 de receberem a medicagdo, na Constituicdo Federal, vale ressaltar que
cuidador de pois tem como.unico critério de avaliagdo a escala os tipos 3 e 4 de AME estdo a excluidos
paciente motora. E sabido que esse ndo deve ser o Unico critério  desses direitos, uma vez que ndo ha um

se avaliagdo, uma vez que essa escala ndo contempla PcDT para estes. Logo, precisamos de

aspectos da vida didria desses portadores, tais como: ajustar esses PcDT pata AME 1 e 2 e

estabilizacdo da doenca ou diminui¢do do avango da organizar pata AME 3 e 4, e assim fazer vale

mesma. Respiragdo, qualidade de vida. o direito Constitucionsl a saude, bem como
a vida.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o! Sim! Esse texto apresentado pela Conitec
amigo ou nos remete ao retrocesso, de tudo que ja foi
cuidador de conquistado pelos pacientes com Atrofia
paciente Muscular Espinhal, esse é a nossa esperanca

continuar com tratamento digno e que
trouxe resultado e avangos aos pacientes.

30/10/2023  Profissional de Ruim Sim, o primeiro aspecto importante em relagdo ao Em relacdo ao Ridisplam é importante a

saude

tratamento da AME ter uma plataforma que todos os
orgdos tenham acessso a informagdo em relagao as
medicacdes utilizadas e escalas de avalia¢do. Os
pacientes sdo diagnosticados tardiamente, portanto
chegam para receber a medicagdo com alteracGes
bulbares portanto ndo pode ser criterio de exclusdo

alteragdes de disfagia, outro dado importante é limitar o

uso até 6m para a terapia genica, temos pacientes que
receberam apds os 6meses e tiveram ganho,

seguranga em relagao ao condicionamento
da medicacao
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim As avaliagGes feitas baseadas nas escalas miticas ndo Os pacientes de AME 3 e 4 precisam de um
amigo ou devem ser critério determinante para receber oundoa  Pcdt. Ao.longo dis anos estes estdo
cuidador de medicagdo, uma vez que a medicagdo ndo representaa esquecidos, o.que os impedem diante do
paciente cura desta doenca. Portanto, existe outros critérios SUS, fazerem uso dessa medicagdo. Vale a

avaliagdes que podem ser analisados para a verificagdo  pena ressaltar que ja ha estudos com
melhora no paciente, tais como respira¢do, qualidade adultos, logo, esses pacuentes tambem tem
devida, estabilizagdo ou diminui¢do da progressdo da o direiro, conforme nossa Constituigdo do
doenga. direita a saude.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta ndo deveria excluir nenhuma crianga Néo
amigo ou portadora da doenga, o medicamento também deveria
cuidador de ser aplicado independentemente da idade dos
paciente portadores. Em anexo consta documento explicativo a

respeito das contradigdes sobre a liberagdo em questao.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME 3 e 4 no
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam PCDT . Deve ser contemplado no protocolo
cuidador de em consideragdo todos os movimentos do corpo, em consulta publica os pacientes AME 3 e 4
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com urgéncia. As medicag¢des de indicagdo

remédio proporciona e por fim ndo leva em em bula para todos os tipos de AME, sendo

consideragdo a opinido médica e da equipe um direito constitucional de todos a saude.

multidisciplinar que acompanha o paciente. Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificam o
curso natural da doenca deve estar acessivel
pois a sua falta penaliza os pacientes com a
perda progressiva dos seus movimentos..

30/10/2023  Organizagdo  Muito ruim Nao Nao
da Sociedade
Civil

30/10/2023  Paciente Muito ruim A atualizacdo do Pcdt para AME tipo 2 e 3 distancia cada "De acordo com. A Constituicdo Federal "" A

vez mais o paciente da medicagdo, uma vez que toma saude é direito de todos"". Neste contexto,
como critério de avaliacdo apenas a escala motora. E nota_se que pacientes de AME tipo 3 e 4,
sabido que é possivel contemplar nessa avaliacdo a estdo ficando cada vez distanciados da
diminuicdo ou estabilizacdo da doenga, ganhos na medica¢do. Faz-se necessdrio um PcDT
respiracdo, qualidade de vida etc. incorporando também esses pacientes. "

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Acho um equivoco proibir o tratamento adequado para Nao
tema as criancas portadoras doenga AME.

30/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo Nao

tema
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Pontos que precisam ser alterados:, -inclusdo do Nao
amigo ou zolgensma para paciente pré sintomatico que sdo os que
cuidador de vao ter melhor resposta ao tratamento, - permitir
paciente migracdo entre tratamentos conforme decisdo médica, o

paciente precisa iniciar o tratamento que tiver acesso
mais rapido e deois se necessario fazer a troca., - ndo
modificar os critérios de interrupgdo do tratamento. O
ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo E obrigacdo do governo fornecer este
amigo ou medicamento sem pestanejar, tanto tipo 1
cuidador de quanto tipo 2, eu vi o que este
paciente medicamento pode fazer por uma crianga

com estd doencal!!

30/10/2023  Paciente Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico parametro Devem ser contemplados no protocolo em
para excluir o tratamento. Isto porque as escalas nao consulta publica os pacientes com AME 3 e
levam em consideragdo todos os movimentos do corpo, 4 com urgéncia. As medicagGes tem
aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o indicagdo em bula para todos os tipos de
remédio proporciona, nem a opinido médica e da equipe AME, sendo um direito constitucional de
multidisciplinar que acompanha o paciente. Além do todos a saude. Medicamentos que
mais, a utilizacdo de escalas desconsidera a estabilizam uma doenca degenerativa e que
desigualdade social que existe no pais. Nem todos modifica o curso natural da doenga devem
conseguem acessar servicos de qualidade e estar acessiveis, pois a sua falta penaliza os
medicamentos necessarios. pacientes com a perda progressiva dos seus

movimentos.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Todos os pacientes devem receber tratamento, ha Também reforgo, o posicionamento do
amigo ou pontos de discordancia, diagndstico precoce deve ser Universo Coletivo AME. Todos os pacientes
cuidador de observado assim como pontos de inclusdo, exclusdo e precisam de tratamento, independente do
paciente interrupgao de tratamento. Concordo com o tipo de manifestacdo da doencga.

posicionamento do Instituto Viva Iris em anexo.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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30/10/2023  Profissional de Boa Para o tratamento com onasemnogeno abeparvoveque, Nao
saude devem ser observados os seguintes critérios de exclusdo:
o uso de nusinersena ou ridisplam prévios ndo deveriam
ser um critério de exclusdo,
30/10/2023  Organizagdo  Regular 1.), A Casa Hunter, organizac¢do focada na defesa dos 1.), A Casa Hunter, organizagdo focada na
da Sociedade direitos das pessoas com doencas raras e seus defesa dos direitos das pessoas com
Civil cuidadores, solicita a revisdo do parecer da Conitec com doengas raras e seus cuidadores, solicita a
relacdo aos critérios de exclusdo para acesso a Terapia revisdo do parecer da Conitec com relagdo
Génica aos pacientes que ja fizeram uso de medicagdo aos critérios de exclusdo para acesso a
anterior para o tratamento da doenca — no caso Terapia Génica aos pacientes que ja fizeram
Nusinersena ou Risdiplam., A solicitacdo baseia-se no uso de medicagdo anterior para o
fato de que diante da gravidade da patologia, tratamento da doenga — no caso
caracterizada pela rapida deterioracdo do quadro dos Nusinersena ou Risdiplam. , A solicitacao
pacientes, é absurdo utilizar essa c baseia-se no fato de que diante da
gravidade da patologia, caracterizada pela
rapida deterioragao do quadro dos
pacientes, é absurdo utilizar essa c
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o N3o
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Sim Sim.,0s pacientes com ame necessitam de
amigo ou um tratamento continuo e o médico pode
cuidador de fazer a troca da medicacdo pois cada
paciente paciente evolui de um forma .
30/10/2023  Familiar, Muito ruim A proposta esta excluindo muitas crian¢as que também  nao
amigo ou tem direito ao tratamento, além de escolher uma faixa
cuidador de etdria na qual muitas vezes ainda nem se diagnosticou a
paciente AME. Ha necessidade de nova leitura e mudangas na
proposta antes da implantagdo.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Gostaria que nada fosse mudado do que é hoje,a crianga Gostaria que este tipo de votacgdo é
tema merece ter o medicamento assim que tiver o demissoes fossem maior divulgada pelas
encaminhamento médico, pois isso é fundamental a midias sociais e emprensa pois é de extrema
qualidade de vida desta crianga e que também nado importancia publica!
mude a avaliagdo da mesma pois isso serd um retrocesso
ha evolucdo da crianga.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o Nao

tema
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30/10/2023 Interessado no Muito ruim O remedio para brecar o desenvolvimento do AME deve Toda crianga que necessita deveria ter
tema ser independente da idade. acesso a medicagao.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo sou de acordo, as criangas precisam tomar o Nao
amigo ou medicamento assim que a mae for descoberta alids,
cuidador de devem ter a oportunidade de migrar para outro
paciente medicamento caso o o utilizado ndo esteja surtindo
efeito.
30/10/2023  Familiar, Ruim 1), A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma Nao
amigo ou (Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgao
cuidador de terapéutica para pacientes pré-sintomaticos, 2), A
paciente proposta do PCDT impede a migragdo entre
tratamentos, ndo permitindo que os pacientes iniciem o
tratamento com o medicamento de acesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o diagnéstico., 3), O PCDT
sob consulta altera os critérios para interrupcao de
tratamento.,
30/10/2023  Organizagdo  Regular sim Nossa solicitagdo baseia-se ainda no fato de
da Sociedade que a identificacdo dos pacientes com
Civil Atrofia Muscular Espinhal ocorre muitas
vezes tardiamente. Enquanto o Governo
ndo é capaz de implantar a nova Triagem
Neonatal expandida —, aprovada pela Lei
14.154, permitindo o rastreio de pacientes
assintomaticos, colocar a apresentagdo de
sintomas como um fator de exclusdo é
absurdo.,
30/10/2023  Profissional de Boa Em relagdo aos critérios de exclusdo do tratamento com A limitacdo de idade até 6 meses para inicio
salde onasemnogeno, o uso prévio de risdiplan ou da terapia é outro fator que pode prejudicar
nusinersena nao deveria ser critério de exclusdo. Muitas as criangas, visto que nem sempre as
vezes a medicacdo pode demorar a chegar até o familias tem facil acesso ao sistema de
paciente e a nusinersena e o risdiplan auxiliam a saude. O FDA aprovou esta medicagao para
manutencdo de neurdnios ativos, diminuindo a chance  uso em criangas até 2 anos.
de complicagbes da doenga.
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Qualquer que seja o medicamento, sem uma adequada Compreendo que é preciso estratificar os

saude

reabilitacdo, ndo ird atingir seu potencial maximo, o que
acredito ser o principal erro do PCDT, ndo garantir a
reabilitacdo e nem se certificar que o paciente, além do
medicamento, esta recebendo acompanhamento por
uma equipe qualificada.

pacientes, mas precisamos mais ainda ter
cuidado na escolha dos parametros a serem
avaliados para ndo existir injusticas no
direito a vida, no direito de receber o
tratamento medicamentoso.
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30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Como é possivel deixar uma crianga sem
amigo ou medicacdo
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo é aceitdvel que unicamente o paciente seja avaliado N3o é aceitdvel que tenhamos regressos nos
amigo ou por uma escala que nem sempre reflete a realidade do  protocolos de tratamento para AME que
cuidador de tratamento, dando espaco para retirar o tratamento que foram ja tdo sofridos de serem
paciente salva vidas. O Zolgensma deveria ser oferecido de conquistados! A atual proposta desse PCDT
acordo com a bula do fabricante, ndo fornecer para ja além de estar fazendo isso estd indo contra
diagnosticado sem sintomas é um absurdo ja que é a milhares de evidéncias cientificas nacionais
melhor janela terapéutica com o melhor resultado e internacionais. A direito a SAUDE e a VIDA
possivel.. A migragdo entre tratamentos deve ser deveria ser a prioridade maxima do nosso

possivel e definida pela equipe médica que acompanha  governo! Nenhum Direito a Menos!
o paciente no dia a dia.

30/10/2023 Empresa Boa A Roche, como explicado na sua contribuicdo, sugere Agradecemos a oportunidade de contribuir

gue o texto referente a eventos adversos oftalmoldgicos para a CP referente a proposta de

de risdiplam seja revisto, uma vez que a informag¢do do  atualizagdo do PCDT de AME, o qual

texto vigente nao reflete a bula atualizada do representa um grande avang¢o na ampliagao

medicamento. das oportunidades de acesso aos
tratamentos para os pacientes que sofrem
desta condigdo cronica, progressiva e
irreversivel. Prezando pela transparéncia
das informacgdes e o cuidado com o
paciente, vem por meio desta apresentar
consideragdes relacionadas as informagdes
cientificas do risdiplam.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta
como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndao levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em considerag¢do todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicagdes tém indicagdo em bula para

consideracdo a opinido médica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doencga
degenerativa progressiva e que modificacdo
o curso natural da doenga deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Deve abranger todas as idades e niveis de AME Néo
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023 Interessado no Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4

tema

excluir o tratamento, sendo que as escalas nao levam
em consideracdo todos os movimentos do corpo,
aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o
remédio proporciona e por fim ndo leva em
consideracdo a opinido medica e da equipe
multidisciplinar que acompanha o paciente

no PCDT. Deve ser contemplado no
protocolo em consulta publica os pacientes
com AME 3 e 4 com urgéncia. As
medicagOes tem indicagcdo em bula para
todos os tipos de AME, sendo um direito
constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificacdo
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.
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como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Profissional de Ruim Sim, o texto da Conitec precisa ser modificado pois E importante também deixar claro que a
saude exclui os pacientes pré-sintomaticos, exclui pacientes dosagem do anticorpo anti-AAV9, embora
gue ndo tem capacidade de ingerir liquidos finos e ndo  critério de exclusao para uso da terapia, ndo
abre a possibilidade de pacientes que estavam em uso  deve impedir a solicitacdo inicial do
de outra terapia optar pelo Onasemnogeno. Portanto, produto, ja que a chegada desse resultado
sugiro as seguintes modificagcGes:, - Passar a deixar clara pode atrasar a solicitagao inicial do
a inclusdo de pacientes AME 5q pré-sintomaticos., - mdicamento., Embora saibamos que ha
Retirar o critérios de exclusdo de capacidade de deglutir beneficio da terapia com onasemnogeno, os
liquidos finos., - Possibilitar uso de outra terapia previa  beneficios esperados com essa terapia ndo
ao OA. devem ser diferentes daquelas ja
incorporadas (risdiplam e nusinersena),
devendo ganho esperado de CHOP INTEND
ser o mesmo das demais.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nenhum Nenhum
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim - -
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Ndo N3o
tema
30/10/2023  Familiar, Muito boa Acho que todas as pessoas com suas necessidades N3o
amigo ou deveriam ter acesso a saude sem licitagdes ou algo assim
cuidador de ... Saude é uma coisa essencial ...
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

como de protocolo ou diretriz? informagao ao texto? Qual(is)
30/10/2023  Familiar, Muito ruim A medicagdo zolgensma é comprovada cientifica que os , Pedimos que seja reavaliado o protocolo
amigo ou melhores resultados sdo obtidos na fase pré pcdt conforme itens expostos acima.
cuidador de sintomatica. Quanto a interrupgao do tratamento ndo é
paciente razoavel que ocorra com base apenas na escala motora
tendo em vista que ela ndo avalia de modo global a
condigdo clinica do paciente. Também entendemos que
a medicagdo/tratamento deve ser escolha do médico em
conjunto com a familia conforme a necessidade do
paciente.
30/10/2023 Interessado no Muito boa N3o N3do
tema
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Retirar o item de exclusdo no qual menciona os As medicagdes Risdiplam e Spinraza tem
saude pacientes AME 3 e 4 . Que os pacientes possam junto indicacdo em bula para todos os tipos de
com medico e equipe multidisciplinar definir qual o AME e aprovado pela ANVISA. As
melhor tratamento medicamentoso, diante das medicagOes tem a acdo de estabilizar o
diferentes possibilidades existentes no mercado. As quadro degenerativo e assim modifica o
avaliagdes com escalas motoras ndo podem ser o Unico  curso natural da doenga. Portanto, os
instrumento para excluir o tratamento, deve levar em Pacientes com AME 3 e 4, conforme a
consideragao a opinido médica e da equipe CF/88 que normativa o direito a Satde para
multidisciplinar que acompanha o paciente. Incluirno  todos e pelo principio da isonomia, devem
PCDT os pacientes com AME 3 e 4., sem inclusos no PCDT que esta em consulta
publica.
30/10/2023  Profissional de Muito ruim 000000 Oooo000
salude
30/10/2023  Profissional de Muito ruim A medicagdo zolgensma é comprovada cientifica que os  Pedimos que seja reavaliado o protocolo
saude melhores resultados sdo obtidos na fase pré pcdt conforme itens expostos acima.
sintomatica. Quanto a interrupgdo do tratamento ndo é
razoavel que ocorra com base apenas na escala motora
tendo em vista que ela ndo avalia de modo global a
condic¢do clinica do paciente. Também entendemos que
a medicacdo/tratamento deve ser escolha do médico em
conjunto com a familia conforme a necessidade do
paciente.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Zolgensma deve ser utilizado como terapia para o Nao
amigo ou tratamento de quem tem AME. Devera ter migragao
cuidador de entre os tratamentos. Muito conseguem inicialmente o
paciente Spinraza e iniciam o tratamento e depois conseguem o

Zolgensma e mudam de medicagdo para terem melhor
resultados.
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta
como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Profissional de Regular Ndo concordo com alguns critérios de exclusdo para o O tratamento de pessoas com AME é muito
saude recebimento de onasemnogeno abeparvoveque mais complexo e requer muito

apresentados: uso anterior de nusinersena ou risdiplam, conhecimento sobre a patologia. Alguns

, sinais de aspiracdo/incapacidade de tolerar liquidos aspectos do parecer limitam a escolha

ndo espessados com base em um teste formal de clinica, levando a negligéncias importantes

degluticdo, pacientes pré-sintomaticos com diagndstico do tratamento dos pacientes. A literatura é

genético confirmado e presenca de até trés cépias de muito clara quando falamos da eficacia dos

SMNZ2. , Ndo concordo com o Item 7.2.5. tempo de tratamentos medicamentosos para todos os

tratamento e critérios de interrupgdo — Critérios de tipos de AME, limitar o tratamento pelo

interrupgao restritos. numero de copias é inadmissivel, assim
como ndo abranger as criangas previamente
tratadas com outra medicagdo ( tempo é
neurénio/movimento).

30/10/2023  Familiar, Muito ruim A medicagdo zolgensma é comprovada cientifica que os  Pedimos que seja reavaliado o protocolo
amigo ou melhores resultados sdo obtidos na fase pré pcdt conforme itens expostos acima.
cuidador de sintomatica. Quanto a interrupgdo do tratamento ndo é
paciente razoavel que ocorra com base apenas na escala motora

tendo em vista que ela ndo avalia de modo global a
condigdo clinica do paciente. Também entendemos que
a medicacdo/tratamento deve ser escolha do médico em
conjunto com a familia conforme a necessidade do
paciente.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Todos tem direito de realizar os tratamentos proposto Caso um tratamento ndo der certo deve ser
amigo ou ou novos para melhoria de vida liberado outros para tentar salvar vidas
cuidador de
paciente

30/10/2023  Profissional de Boa Um avango no tratamento da AME a inclusdo de Que o tratamento seja liberado para ame 1
saude zolgensma. e 2 0 mais rapido possivel

30/10/2023 Interessado no Muito ruim nao nao

tema
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is)
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Pontos que precisam ser alterados:, -inclusdo do Nao
amigo ou zolgensma para paciente pré sintomatico que sdo os que
cuidador de vao ter melhor resposta ao tratamento, - permitir
paciente migracdo entre tratamentos conforme decisdo médica, o
paciente precisa iniciar o tratamento que tiver acesso
mais rapido e deois se necessario fazer a troca., - ndo
modificar os critérios de interrupgdo do tratamento. O
ideal é comparar as melhoras atuais com o inicio do
tratamento, incluindo melhoras respiratdrias e
qualidade de vida.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Ndo N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Muito boa AME quem tem AME Somente isso
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Regular (1) alterar a parte que fala que o paciente nao pode manter a liberdade do medico escolher
saude usar terapia genica se recebeu nusinersena ou ridisplam, juntamente com a familia qual seria a
pois a maioria dos casos recebe essas drogas antes da melhor estrategia terapeutica para o
terapia genica, pois o paciente nao pode ficar sem paciente
terapia enquanto aguarda a terapia genica, (2) definir
como avaliacdo da disfagia a avaliacdo da
fonoaudiologia, ja que a maioria dos servigos do sus nao
disponibiliza os exames radioldgicos para avaliagao de
disfagia.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

como de protocolo ou diretriz? informacgdo ao texto? Qual(is)
30/10/2023  Familiar, Muito ruim A medicagdo zolgensma é comprovada cientifica que os No item 12, , Pedimos que seja reavaliado o
amigo ou melhores resultados sdo obtidos na fase pré protocolo
cuidador de sintomatica. Quanto a interrupgao do tratamento ndo é
paciente razoavel que ocorra com base apenas na escala motora
tendo em vista que ela ndo avalia de modo global a
condicdo clinica do paciente. Também entendemos que
a medicagdo/tratamento deve ser escolha do médico em
conjunto com a familia conforme a necessidade do
paciente.
30/10/2023  Profissional de Regular O melhor efeito terapia para AME é em fase A troca de terapia para AME pode trazer
saude assintomatica, preferencialmente em periodo neonatal. beneficios ao paciente, acarretando
As trés terapias disponiveis para AME sdo eficazes em melhora na fung¢do motora, bulbar e
periodo assintomatico. A Triagem Neonatal ja é uma respiratoria.
realidade em varios paises. No Brasil, a lei 14.154
preconiza a ampliacdo da Triagem Neonatal, incluindo
AME. No Distrito Federal a Triagem Neonatal para AME
ja é uma realidade.
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Sim Nao
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Que todos tivesse empatia e se colocar no lugar deum  Que essa vacina é a esperan¢a de muitas
amigo ou pai ou uma mde pra que poder vé seus filhos viveram criangas viver entdo ndo tira o direito delas .
cuidador de bem
paciente
30/10/2023 Interessado no Boa Acredito que seja importante deixar claro que os Os PCDTs, por melhores que sejam, sdo
tema pacientes elegiveis ao Zolgensma sdo os sintomaticos e  sempre passiveis de interpretagdo, entdo
os ndo sintomaticos, que o teste de degluticdo seja minha contribuicdo vem para tentar evitar
substituido por laudo emitido por profissional de salide  que os processos do CEAF representem
devidamente habilitado (uma vez que o teste ndo se entraves para o acesso ao tratamento, ja
encontra plenamente disponivel na rede e pode gerar que o Zolgensma foi incorporado apenas
inequidades) e que o teste AAV9 permanega apenas para pacientes com até 06 meses de idade,
como critério pre-infusdo, assim como todos os exames ao mesmo tempo que permane¢a uma
necessarios para avaliar as condi¢Ges de saude do politica séria e criteriosa de acesso e
paciente pré-infusao. acompanhamento dos pacientes elegiveis.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

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

30/10/2023 Familiar, Muito ruim Que o medicamento em questdo tem comprovadamente Gostaria de acrescentar que a escala motora
amigo ou melhor eficacia quando aplicado na fase pré sintomatica como ferramenta para a interrupgao do
cuidador de tratamento tendo em vista que ela nao
paciente avalia demoro global a condenacéo clinica

do paciente

30/10/2023  Interessado no Muito ruim Ndo aplicavel N3o aplicavel
tema

30/10/2023  Profissional de Regular Alterar os critérios de exclusdo/inclusdo. Deveria ser Aplicagdo Unica com efeitos duradouros,
saude liberado para criangas até os 2 anos, conforme a bula da tem vantagem em relagdo a outros

medicacdo, pois ainda pode haver beneficios nas tratamentos de uso continuo e por tempo

criangas acima dos 6 meses, até porque o diagndstico indeterminado, pela facilidade de

pode ser apds esta idade. Ndo deveria ter como administracdao e melhor adesdo, e custo a

critérios de exclusdo o uso prévio de outra medicacdo, longo prazo., Os tratamentos disponiveis ja

Deveria ampliar o tempo de uso do suporte ventilatdrio mostraram beneficios do tratamento,

de 16 para 24h, ou ndo ser este o critério de exclusao, principalmente se instituidos o mais precoce
possivel., Mesmo pacientes sintomaticos
obtém beneficios significativos com o
tratamento, ndo devendo ser excluidos do
protocolo.

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Um Absurdo, é inclusdo ou exclusdao? Pq sabemos bem g Aprovem o direito de todas as criangas
amigo ou alguna diagndsticos sdo demorados, as filas do sus sdo  terem a oportunidade de mudar sua
cuidador de demoradas, como excluir criangas acima de 6 meses e realidade de vida
paciente com Ame 2? Um absurdo total,

30/10/2023  Familiar, Ruim O zolgensma deve ser incluido como todos para Migrar de tratamento deve ser uma escolha
amigo ou pacientes pré sintomaticos pois ndo faz nenhum sentido médica baseada nos aspectos individuais e
cuidador de cortar os pacientes e deixar de dar oportunidade desde  para melhorar a vida da pessoa que vive
paciente primeiros dias de vida a terapias que possam parar de com AME. Isso é absurdo e macabro, vocés

vez a doencga . Também ndo concordo de ndo poder devem mudar isso imediatamente pois se

migrar o tratamento , afinal de contas é um critério qualguer um que esta escrevendo este texto

terrivel quando pensamos em oportunidades de tiver uma dor simples de cabeca e um

melhorias na vida de uma pessoa com uma doenga tdo  remédio X nao funcionar , tenho certeza

grave que vao buscar o Y. Entdo pensem pois isso
é realmente uma sentenca para alguns
pacientes .

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o. N3o.

tema
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30/10/2023  Profissional de Regular NO MEU RESUMO EU INUMERO E SUGIRO O QUE NO MEU RESUMO EU INUMERO E SUGIRO O
saude DEVERA SER ALTERADO E LEVADO EM CONTA. QUE DEVERA SER ALTERADO E LEVADO EM
CONTA.
30/10/2023 Interessado no Muito boa nao nao
tema
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Sim Proposta desrespeitosa. Descaso com
tema pessoas com Ame e suas familias.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, no PCDT.
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Muito ruim Ao invés de excluir alguns critérios, deveriam cocokicar  Nao
saude mais.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Familiar, Regular MINHA SUGESTAO DE ALTERACAO ENCONTRA-SE NO MINHA SUGESTAO DE ALTERACAO
amigo ou RESUMO QUE ESCREVI. ENCONTRA-SE NO RESUMO QUE ESCREVI.
cuidador de
paciente
30/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o faz sentido ter exclusao por causa de escala motora, A CONSTITUICAO GARANTE O TRATAMENTO
tema deve ser levado em consideragao outros parametros UNIVERSAL

como, melhora na area respiratoria, estabilidade nas
internacgdes, além de que quem escolhe o melhor
tratamento para o paciente é o médico,
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informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Profissional de Regular Indicagdo da Terapia Génica (TG): somente até o 62 més No caso de aumento de Ac previamente a
saude de vida podera excluir lactentes que ndo terdo TG, pode-se aguardar e fazer nova avaliagdo
diagndstico confirmado em tempo habil - o acesso aos posterior (Ac provavelmente adquiridos da
exames genéticos ndo é universal. Na bula pode ser mae) para verificar a normalidade- isto ndo
prescrito até 2 anos de idade., Uso das outras interferiria na eficiéncia., Teste formal para
medicagOes como critério de exclusdo paraa TG -tiraa degluticdo - pode ser feita a avaliagdo clinica
possibilidade da mudanga para TG caso ndo haja pela fonoaudidloga, sem necessidade de
resposta satisfatéria com as outras medicaces. Euma  teste formal que ndo é disponivel em toda a
pratica fora do Brasil, iniciar uma das medicagdes de rede SUS.
acesso mais rapido e depois fazer TG.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Regular Considerando que desde o ano passado esta em vigora O item 6 que cita como critério de exclusdo
saude Lei 14.154/21, que ampliou para mais de 50 o nimero para o tratamento com onasemnogeno
de doengas que poderdo ser rastreadas pelo teste do abeparvoveque, o uso anterior de
pezinho feito pelo SUS. E que desde junho de 2023 essa nusinersena ou risdiplam, Ndo deveria
ja é uma realidade do DF. O Algoritmo de conduta existir, ndo se trata de terapia conjunta,
diagnodstica da AME 5q ( Figura 1/ item 4.2), deveria mas terapia de partida que por algum
constar em o paciente que teve teste positivo para AME motivo clinico foi modificada. Além disso
no teste do pezinho. restringir o tratamento até 6 meses,
restringe criancgas do servico publico de
terem direito a uma terapia liberada para
uso até 2 anos.,
30/10/2023  Interessado no Muito ruim N3o N3o

tema
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como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

informacgdo ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Profissional de Muito ruim Em caso de necessidades clinicas apds uso de terapia Para se considerar a interrupgdo do
saude génica, o paciente ndo seja impedido da oportunidade  tratamento deve-se levar em conta a
de beneficio ao iniciar tratamento com outras terapias., avaliagdo da equipe médica e
Sugiro também a regressdo na escala de mobilidade seja multidisciplinar, pois além das escalas
considerada como queda maior que 3 pontos na HFMSE preconizadas, devem ser considerados os
e maior que 4 pontos na CHOP-INTEND, estando assim  beneficios adicionais de fungdo motora
de acordo com o NICE UK para a definicao de paciente ~ demonstradas por ferramentas de avaliagdao
respondedor. complementares (ex.: RULM), de funcdo
respiratodria, de funcdo bulbar ou de
qualidade de vida, conjunto de beneficios
esperados para o sucesso terapéutico (16)
gue neste momento ndo estdo sendo
consideradas nesta proposta em avaliagao.
30/10/2023  Familiar, Regular Precisa ser revista a proposta pela CONITEC:, 1)A Necessidade de rever a proposta.
amigo ou proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma como uma
cuidador de opcao terapéutica para pacientes pré-sintomaticos., 2)A
paciente proposta de PCTD impede a migragao entre
tratamentos, ndo permitindo que os pacientes iniciem o
tratamento com o medicamento deacesso mais rapido e
eficaz, de forma urgente, apds o tratamento., 3)0 PCDT
sob consulta, altera os critérios para interrupgao de
tratamento.
30/10/2023  Organizagdo  Muito boa Nao Nao
da Sociedade
Civil
30/10/2023 Interessado no Muito boa Nao Nao
tema
30/10/2023  Profissional de Ruim O PCDT proposto prevé o uso de Zolgensma apenas para Além da restricdo de uso dos pacientes, o

saude

pacientes que ndo fizeram uso anterior de nenhuma
terapia. Contudo, dados publicados mostram que os
pacientes se beneficiam num contexto diferente do
apresentado pela proposta. Isso restringe a autonomia
médica e também o grupo de pacientes que poderiam se
beneficiar do tratamento.

PCDT proposto ndo prevé o tratamento de
pacientes pré-sintomaticos. Contudo, essa
afirmagdo restringe o tratamento desses
pacientes os quais teriam um intervalo mais
eficaz para iniciar o tratamento e,
consequentemente, reduzir a perda de
neurdnios motores.
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como de protocolo ou diretriz? informagao ao texto? Qual(is)

30/10/2023  Familiar, Ruim Todos os medicamentos para AME devem estar N3o é possivel restringir ao paciente um ou
amigo ou disponiveis para todos os pacientes com qualquer tipo outro tipo de medicac¢do., Todos devem ter
cuidador de de AME e em qualquer condigdo de satude ou idade. acesso, pois obviamente as pessoas reagem
paciente Conforme orientagdo médica. de forma diferente e tem que ter o direito

de mudar a medicagao.

30/10/2023  Organizagdo  Ruim Como universo coletivo AME temos um documento em  Ndo
da Sociedade anexo que detalhara o que deve ser ajustado
Civil

30/10/2023  Familiar, Muito ruim As escalas motoras ndo podem ser o Unico fator para Excluir os itens que excluem AME tipo 3 e 4
amigo ou excluir o tratamento, sendo que as escalas ndo levam no PCDT. Deve ser contemplado no
cuidador de em consideracdo todos os movimentos do corpo, protocolo em consulta publica os pacientes
paciente aspectos respiratorios, a qualidade de vida que o com AME 3 e 4 com urgéncia. As

remédio proporciona e por fim ndo leva em medicagdes tem indicagdo em bula para

consideracdo a opinido medica e da equipe todos os tipos de AME, sendo um direito

multidisciplinar que acompanha o paciente. constitucional de todos a Saude.
Medicamentos que estabilizam uma doenca
degenerativa progressiva e que modificagdo
o curso natural da doenca deve estar
acessiveis pois a sua falta penaliza os
pacientes com a perda progressiva dos seus
movimentos.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim A proposta de PCTD ndo considera o Zolgensma O PCDT sob consulta altera os critérios para
tema (Onasemnogeno Abeparvoveque) como uma opgao interrupgdo de tratamento. Esses critérios

terapéutica para pacientes pré-sintomaticos., Isso é devem permanecer iguais ao PCDT em vigor,
injustificavel, uma vez que as melhores evidéncias de Ndo hd qualquer sentido em alterar esta
resultados sdo para o uso precoce da medicacdo. E deve parte do PCDT, que se refere apenas a
ser possivel a migragdo a partir de critérios de Nusinersena e Risdiplam, ja que a presente
conveniéncia ou falha terapéutica. Ndo se deve impedir atualizagdo acontece para que o Zolgensma
que a familia, em conjunto com o médico assistente, seja incluido como opgdo terapéutica —
possa optar pela troca futura de, tratamento. portanto, deve-se focar somente nos pontos
gue sdo impactados por esta inclusado.

30/10/2023 Interessado no Muito ruim N3o, Texto mto ruim Texto ruim
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Tudo N3o
tema

30/10/2023  Familiar, Muito ruim XX XX
amigo ou
cuidador de
paciente
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Contribuiu O que vocé achou desta proposta

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

como de protocolo ou diretriz? informagao ao texto? Qual(is)
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Na Na
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim Nao Nao
tema
30/10/2023  Familiar, Muito ruim N3o é justo uma pessoa ser excluida de um tratamento  Caso o ZOLGENSMA ndo tenha obtido o
amigo ou por causa de uma escala motora, sendo que se tem que resultado esperado o paciente tem que ter
cuidador de levar em consideragdo outros fatores como: respiragdo, um segundo op¢do como Spinraza ou
paciente qualidade de vida com o tratamento, estabilidade sem  Risdiplam e ndo simplesmente ser proibido
internagdes, opinido do médico responsavel pelo de ter outra opgdo que vai ajudar a frear a
paciente além de a pessoa ser tratada é um direito que =~ AME
esta na Constituicdo Federal
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Com certeza o zolgensma deve ser também para Como mae de duas criangas com AME e
amigo ou pacientes pre sintomatico como primeira opg¢do , pois se tendo experiéncia com os trés
cuidador de meu filho que foi diagnosticado ainda na barriga, medicamentos nos meus filhos , vejo como
paciente tivesse tido a oportunidade de tomar logo ao nascer, errado e arbitrario ndo pode, Os migrar de
hoje nao teria sequelas da ame e estaria vivendo como  tratamento , afinal de contas cada pessoa é
uma crianga tipica e sem sintomas da AME . Unica e responde diferente aos
medicamentos . Devemos poder escolher
junto com a equipe médica qual melhor
caminho a tracar, sempre pensando na
melhoria de vida e manter as
funcionalidades do individuo . Ndo
podemos retroceder !
30/10/2023 Interessado no Muito ruim NAO FAZ SENTIDO ATRIBUIR A CONCESSAO DO DIREITO A SAUDE E CONSTITUCIONAL E
tema MEDICAMENTO A ESCALA MOTORA, EXISTEM OUTROS UNIVERSAL, O MEDICO POSSUI
PARAMETROS QUE DEVEMOS NOS BASEAR, COMO LIBERALIDADE PARA ESCOLHER COMO
MELHORA NO ASPECTO RESPIRATORIO, MELHORA NA TRATAR SEU PACIENTE
FADIGA, MELHORA NO SONO, A ANALISE VAI MUITO
ALEM DE ESCALA, CABE AO MEDICO ESCOLHER COMO E
QUAL E O MELHOR TRATAMENTO AO SEU PACIENTE.
30/10/2023  Familiar, Muito boa Nao Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
30/10/2023 Interessado no Muito ruim

tema
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30/10/2023  Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito ruim

Pq deve ser avaliado os ganhos desde o comeco do
tratamento.pq se um paciente perde 2 pontos de uma
escala pra outra ou ndo ganha ndo significa que esse
paciente ndo esteja tendo evolugGes.

Nao

30/10/2023 Organizagdo  Regular
da Sociedade
Civil

A terapia géncia (TG) para AME é eficaz em minimizar a
evolucdo da AME, bem como sua seguranca foi
demonstrada em estudos de fase lll., De acordo com a
resolucdo da CONITEC, sugerimos inclusdo dos criterios:
, 1) uso de terapias anteriores a TG, para evitar a
progressdo da doenca enquanto se aguarda TG. , 2)
Considerando que a TG tem efeito benéfico na
degluticdo, a falta de tolerancia a liquidos espessados
ndo pode ser excludente., 3) Individuos pré-sintomaticos
com até 3 copias do gene SMIN2.

Os critérios referidos acima para a inclusao
de Terapia Génica para individuos com AME
ja tiveram sua eficacia testada em pesquisas
clinicas.

30/10/2023  Organizagdo  Regular
da Sociedade
Civil

30/10/2023  Profissional de Regular
saude

1. Propomos que possa ser utilizado nusinersena ou
risdiplam em pacientes que foram tratados previamente
com terapia génica, utilizando critérios de auséncia ou
pouca resposta motora. Da mesma forma propomos que
possa ser utilizado terapia génica, em paciente
previamente tratados com nusinersena e risdiplam, em
casos de critérios de auséncia ou pouca resposta
motora., 2. Propomos que pacientes pré-sintomaticos
com até 3 copias de SMN2 possam ser candidatos
também a opgdo de terapia génica.,

Sim. O item que fala que ndo é preconizado o uso de
nusinersena ou risdiplam por pacientes que ja foram
tratados com a terapia génica ou nao fazer a terapia
ponte até que faca a t. génica impactara na
desassisténcia. Alteragdo nos critérios de interrupgdo
para perda maior que 2 pontos apds 2 avaliacdes (no
PCDT vigente o critério é valor obtido inferior ao medido
na linha de base, pois é necessario avaliagdo pela equipe
médica e multidisciplinar. Seguir indicagdo de bula, até
2 anos de idade.

Pacientes com risco de aspiragdo
(comprometimento bulbar), ndo podem ser
excluidos da terapia génica, que
sabidamente pode melhorar a fungdo
bulbar.

Manter o paciente sem ventilacdo
permanente ou invasiva e com alimentagao
oral exclusiva. Nesta fase, os marcos
motores sdo muito variaveis, devido a, fase
de desenvolvimento da crianga. Assim,
ganhos de fungdo e marcos motores sdo
esperados. Estabilizar a progressao da
doenca. Reduzir o numero de, internagdes,
de aspiragdes e de infecgdes do trato
respiratério. Reduzir a, fadiga e o tempo de
ventilacdo e melhorar a disposi¢do do,
paciente. E possivel que nenhum ganho seja
observado, mas ha a estab
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30/10/2023  Profissional de Boa Em relagdo aos critérios de inclusdo para uso do Outro aspecto importante seria o critério de
saude onasemnogeno abeparvoveque:: sugiro que seja exclusdo para uso anterior de nusinersena
explicitado que individuos pré-sintomaticos poderdo ser ou risdiplam. Esta doenca exige celeridade
contemplados com o tratamento. Esta situacdo tem no diagndstico e tratamento, desta forma,
suporte na ja prevista, pela Lei 14.154, triagem neonatal muitas vezes o tratamento oferecido
da AME 5q., prontamente é o que esta disponivel.
Lembro ainda que o mecanismo de agcdo da
terapia génica é distinto dos outros
medicamentos modificadores de fendtipo.
Portanto, a principio ndo vejo impedimento
de estabelecer a terapia génica apds o uso
das outras medicagdes disponiveis.
30/10/2023 Interessado no Regular Nao Precisamos da ateng¢do do governo para ndo
tema deixar nossas criangas sem esse
medicamento tdo importante.
30/10/2023  Profissional de Regular SIM. Proposta de atualizagdo: N3o é preconizado o uso  SIM. E sabido da étima resposta da
saude de nusinersena ou risdiplam por pacientes que ja foram nusinersena em pacientes com AME tipo 3 e
tratados com a terapia génica. Sugiro a retirada desse portanto, esses pacientes também deve ter
critério de exclusdo, visto a terapia génica ser uma nova o direito ao tratamento pelo SUS, sem ter
terapia, sem relatos de longos anos apds o uso pelos que judicializar. Esse grupo de pacientes
pacientes. Em caso de inefetividade com a terapia representa grande parte dos pacientes com
génica, outras alternativas como o nusinersena ou otimo progndstico em uso desses
risdiplam devem ser ofertados pelo SUS. tratamentos.
30/10/2023  Familiar, Muito ruim Para que muitas criangas tenham direito de se Continue com os medicamentos
amigo ou desenvolver com os medicamentos
cuidador de
paciente
30/10/2023  Profissional de Regular Os pacientes pre-sintomaticos devem ser contemplados .Nao, obrigada

saude

com a indicagao do Zolgensma. O uso de outras
medicacgoes previas ao Zolgensma nao deveria ser
impeditivo, visto que estudos de vida real ja mostraram

a seguranga nesse grupo. Reformular a questao da idade

ate 6 meses, pois deveria ser a prescricao ate 6 meses.
Exame de degluticao nao deveria ser criterio de
exclusao, bastando um atestado medico ou
fonoaudiologico. AAV9 como exame nos cuidados pre-
infusao.
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Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro aspecto?

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

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Incluir no texto que conjuntamente médico, equipe A CONITEC necessita rever o PCDT e incluir
amigo ou multidisciplinar e paciente/e ou responsavel decidir qual os pacientes com AME tipo 3 e 4. Temos
cuidador de o melhor medicamento a ser administrado sem dois medicamentos o spinraza e risdiplam
paciente limitacdo, excluindo a opcdo de somente um aprovados pela ANVISA, que na sua bula

medicamento. Incluir Pacientes com AME 3 e 4 no PCDT. indica para todos os tipos de AME, estudos

Que as avaliagGes pelas escalas motoras ndo seja a Unica cientificos quanto a sua eficdcia para AME 3

ferramenta para avaliar o paciente. A Avaliagao do e 4, relatos de vida real de pacientes que

paciente deve ser global levando em conta a sua melhoraram sua qualidade de vida,

qualidade de vida e seus ganhos respiratorios. estabilizaram ou tiveram ganhos de
forga/diminuiu a velocidade do curso
natural da doencga. Pctes AME 1 e 2
recebem e pelo principio da isonomia AME
3 e 4 também deveriam

30/10/2023  Profissional de Regular Os criterios de exclusdo sdo absurdos. -Dados Referente aos criterios de inclusdo :, Deve

saude demonstram que pacientes tratados anteriormente com ser ampliado os criterios até pacientes de 2
outras drogas tem sim manutengdo e/ou conquista de anos de idade, assim como consta na bula
novos marcos motores quando trocam para Terapia II'E ndo ser limitada apenas as pacientes de
Genica 2- Incapacidade de tolerar liquidos ndo deve ser  até 6 meses ., A limita¢do de até 6 meses
un criterio de exclusao ,, - Eficacia,seguranca e evita que pacientes que ainda possam ser
beneficios de onasemnogeno foi avaliada em pacientes  beneficiados no tratamento, sejam
com AME com até 3 copias do gene SMN2 incluindo inclusos. , Os criterios de exlusdo sdo
pacientes pré sintomatiocos e previamente tratados absurdos e precisam ser modificados, para
com outras terapias modificadoras de doenca gue maior quantidade de pacientes possam
ser beneficiados com um tratamento
adequado como a Terapia Genica

30/10/2023  Familiar, Muito ruim Nada Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

30/10/2023  Interessado no Muito ruim Acesso a todos que precisam dos medicamentos. Todos merecem a vida
tema

30/10/2023 Interessado no Muito ruim Liberar o medicamento zolsgema Tem que liberar os traventos, mesmo antes
tema dos sintomas

30/10/2023 Interessado no Regular Considerar o Zolgesma um tratamento pré sintomatico., Nao

tema

, Permitir a migragdo entre os tratamentos., , Alteragao
dos critérios de interrupgdo do tratamento
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30/10/2023 Organizagdo  Regular Seguem comentarios no item a seguir. Os seguintes comentarios: 1) ha
da Sociedade necessidade de revisdo dos critérios de
Civil exclusdo para a terapia génica, 2) a

proposta do PCDT ndo possibilita a
mudanca entre tratamentos, 3) ndo ha
razdo para alterar os critérios de
interrupgdo do tratamento, a nova
proposta é reduzir em 2 pontos na escala a
escala de mobilidade, mas ndo ha sentido
isto acontecer por considerar apenas a
Nusinersena e Risdiplam.
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