assinalada na questao anterior, o que vocé considera que deve estar contemplado num

comportamento, ficou agressivo e em seguida ficou cego, logo teve dificuldades na fala, na viséo ¢
nos movimentos. Quando fechou o diagnéstico a alimentagao ja era via sonda gastrica.Ficamos 3
anos no hospital. Agora estamos em casa ha 3 anos.O Diagnéstico Precoce ainda € a melhor
anci ética (pediatra ou I e ACTH
(endocrinologista).Quando n&o é possivel o Transplante de Medula Ossea, a crianca vai precisar

i I Endocrinologista / Fisioterapeuta / Fonoaudiéloga /
Pneumologista / OrtopedistaCada crianca evolui de uma forma, cada organismo reage de uma

do antes mesmo de 1ano do

diagnéstico da doenga. Uma terapia recomendada hoje para pacientes com ALD é o uso do Oleo
)_lorenzo.php) mas, ainda nos deparamos com
a burocracia na ANVISA, as familias que conseguem o Oleo é através de agéo judicial contra o

Estado.A crianga vai necessitar de Cuidados Paliativos, a gastrostomia acontece no inicio, muitos

levoluem para a traqueostomia, alguns evoluem para ventilagdo mecanica.Os cuidados sao diarios}
a familia também precisa receber apoio. Na maioria dos casos a mae para de trabalhar para ficar

Glandulas Adrenais.Sugerimos o Exame para recém-nascido, mas, apenas para as familias que
tem casos da doenga.Meu filho recebeu o di ostico tardio em /2009, vive do ha 6

faz fisiom, fono e tem enfermagem 24 horas através do convénio, Gabriel, ndo se comunica.Tenh
uma menina de 4 anos e um rapaz de 19 anos, ainda ndo consegui fazer o exame de DNA deles,

ito via SUS.Divulgo a doenga no Brasil em Congressos, Universidades e através d

feliz com este avango e feliz

Como Como vocé tomou Para qual doenga ou grupo de Qual o nome popularmente Na perspectiva de paciente, cuidador ou responsavel por paciente com a doenga
Data Atualizagao deseja Citar CNPJ Estado Municipio il sobre esta doengas gostaria de fazer a conhecido para a sua doenca,
contribuir? Consulta Pablica? contribuicao: caso exista? protocolo de cuidado ao paciente com a sua condigdo? Por qué?
Meu filho apresentou os sintomas da ALD na fase da alfabetizagao, apresentou mudanga de
solugdo, os exames inciais sdo: R
de coml
forma diante a doenga, mas a grande maioria fica
de Lorenzo, ) com.
R svel Adrenoleucodistrofia ligada ao
12/06/2015 20:24 | ~eoPOnsavel Parana Curitiba E-mail Cromossomo X e Doengas ALD
por paciente N N
Peroxissomais
lem casa com o filho.Doenca Rara, degenerativa que afeta o Sistema Nervoso Central e as
anos, recebe os cuidados em Home Care, usa
para confirmar a heranga do gene defeituoso.A maioria das familia no Brasil fazem o
blog http://gabrielpollaco.blogspot.com/.Nosso grupo de familiares acometidos pela
facebook.com/grot i i
lem poder fazer parte.Obrigada, estou a disposic&o.
Responsavel Adrenoleucodistrofia ligada ao CONSIDERO QUE DEVA SER CONTEMPLADO EXAMES ESPECIFICOS GRATUITOS E
12/06/2015 21:27 P Rio Grande do Sul Séo Francisco de Paula Redes Sociais ALD

por paciente

Cromossomo X e Doengas

TERAPIAS ALTERNATIVAS, COMO ACUPUNTURA.PORQUE SAO DE EXTREMA
|IMPORTANCIA E TEM RESULTADO MUITO BOM NO CASO DA ACUPUNTURA.

Responsavel

Adrenoleucodistrofia ligada ao

Assistencia médica domiciliar ( terapia 1
CareAtendimento especializado ao portador de doenga rara do diagnéstico aos cuidados

13/06/2015 00:10 : Minas Gerais Contagem Redes Sociais Cromossomo X e Doengas Sindrome de Van der Knaap . 2 o 8 oo cefl
por paciente N . intensivos.Auxilio doenga para o cuidador, que para de trabalhar e em consequéncia deixa de ter
Peroxissomais 4 3
renda para cuidar do paciente.
. Adrenoleucodistrofia ligada ao %
1o |Responsavel " . . . n 5 MEDICAMENTOS,SERINGAS,GAZES,SONDA DE ALIMENTACAO E FRAUDAS POR CAUSA
13/06/2015 13:49 por paciente Minas Gerais Vigosa Redes Sociais gromgssomo_c)( e Doengas Adrenoleucodistrofia ALD DO ALTO CUSTO.E MUITAS VEZES TEMOS QUE SOBREVIVER DE SALARIO MINIMO
Adrenoleucodistrofia ligada ao . o .
13/06/2015 20:31 |Paciente Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais Cromossomo X e Doengas ALD E AMN ‘c’)r::.g:mo:;o(:aaeua CeBiiiparaltodalatiamliailporplassinipoceselcomecatoliaamento
P O atendimento deveria ser mais humanizado. Paciente e familia ficam muito fragilizados
Responsavel |Amigos, colegas ou fagiepolleodsuenialnaceiag) necessitamos de pessoas bem treinadas para o Ha muita di em
14/06/2015 22:16 P ) Minas Gerais Ipatinga 9 U g Cromossomo X e Doengas ALD . P P . PR
por paciente profissionais de trabalho N . conseguir recursos para o tratamento por ex. o TFD € necessario as vezes ficarmos em uma fila
Peroxissomais A 1 5 2 p
por mais de_6h para conseguir um as vezes_incerto
Viabilizar meios que possam identificar a patologia no teste do pezinho, criar conselho nacional
para dirimir davidas, processos, leis e recursos para que os portadores de doengas raras exergam|
seus direitos a Saude e Cidadania. O porque, pego afirmar com propriedade, que familia portadorg
de doengas raras tem extrema dificuldades para solugéo e tratamento. Recordo que no SUS em
Belo Horizonte, me i quea i né&o possui CID reconhecido por nosso|
pais, e por tanto as despesas de exames para medula 6ssea seria de minha responsabilidade e
Rt 0 realmente foi. Vi familias transportando criangas inerte no colo em transporte publico, tive que
N . Adrenoleucodistrofia ligada ao P . " .
., o |Responsavel Amigos, colegas ou bater em portas do poder publico e estas portas se fecharam. Até que consegui através do
15/06/2015 09:18 ) o Cromossomo X e Doengas g n P q A P
por paciente profissionais de trabalho N . Ministério Publico de Minas Gerais e Secretaria de Recursos Humanos, que a Lei me ouvisse e
Peroxissomais P " P .
pudesse dar continuidade ao tratamento do meu filho. Isto por que pleiteava na justiga o éleo de
lorenzo, até que por determinagdo médica parou de utiliza-lo, pois entenderam que nao iria fazer
efeito. Com isto ja tinha esgotado meus recursos financeiros para compra deste 6leo, que por sina|
tem valor bastante elevado. Resumindo, precisamos de promover leis, que garantam a proteg&o d
familia e paciente, para que juntos poder publico e familia, possam fazer com que o paciente tenh:
direito a satde e exercicio de sua cidadania.Hoje meu filho tem 15 anos e para honra e gloria de
Deus, esta curado e a Adrenoleucodistrofia parou.Obrigado pela oportunidadeValdeci Santos
Considero importante, no caso desta doenga que sou acometido, exames preliminares, por sel
genética, liberagéo de exame para outros membros da familia para saber se séo portadores, ndo
Adrenoleucodistrofia ligada ao tenho acompanhamento nutricional, tao pouco psicolégico,tem que existir uma cartilha,
15/06/2015 14:06 | Paciente Parana Curitiba Redes Sociais Cromossomo X e Doengas [ALD 'demonstrando qual caminho seguir, qual especialista procurar e qual a forma de tratamento. Fago
Peroxissomais hidroginastica por conta prépria, acho que é adequado, porque néo tenho nenhuma indicagao
médica, tenho dificuldades para andar e nao sei o que fazer pra melhorar isso, acho necessario
mais pesquisa e divulaaca
Responsavel Amigos, colegas ou Adrenoleucodistrofia ligada ao
1510612015 15:44 | "o Po S&o Paulo Cotia 908, coleg Cromossomo X e Doengas Ald Falta de cumprimento dos direitos de
por paciente profissionais de trabalho N i
. . Acessibilidade, transporte, Libras ou legenda ou falar devagar, pq sao sequelas que ¢
|Amigos, colegas ou (ISR [Fhes Neurofibromatose tipo dois deixa, servigo de informagéo nos meios publicos. garantias de inclusaq
15/06/2015 17:28 |Paciente Sao Paulo Sao José dos Campos 908, g Cromossomo X e Doengas Neurofibromatose tipo Il 3 p y 59 ¢ _p - 9

profissionais de trabalho

Peroxissomais

de lazer, de
etc

estudos, ser di que nZo é nos meios de transporte




Adrenoleucodistrofia ligada ao

Havendo a constatagdo de que a pessoa é portadora da ALD, deve ser iniciado um imediatc
processo de prevengao do avango da doenga, bem como minuciosa e continua observagéo das
diversas alteragdes que o paciente pode apresentar, inclusive em mulheres portadoras do

15/06/2015 23:44 |Cuidador Bahia Eunapolis E-mail Cromossomo X e Doencas ALD cr X pois percebo sérias alteragdes de comportamento, de humor,
Peroxissomais deméncia, dentre outros quadros e que a ciéncia afirma nao estarem relacionados ao problema.
Que pesquisas possam ser aprofundadas nessa linha de investigagdo, uma vez que casos de
mutacéo da doenca foram a0 lonao das Ultimas década:
Portadora de Amigos, colegas ou Adiegoleucodistivialigddaed Atengéo no comportamento e nas atitudes, por ser por onde se comega a perceber o ingio e toda
16/06/2015 20:12 |Outra ) . Bahia Eunapolis 908, COleg: Cromossomo X e Doengas Adrenoleucodistrofia ¢a0 P L bl p caap ¢
adrenioleucodistrofia profissionais de trabalho P . o a evoligdo da doenga, principalmente, em se tratando de adultos.
Responsavel Adrenoleucodistrofia ligada ao
17/06/2015 10:44 por sacienle Sao Paulo S&o Paulo Redes Sociais Cromossomo X e Doengas distrofia muscular becker
Aos primeiros sintomas da doenga deve ser feito todos oa exames possiveis omais rapido para
. - que o transplante de medeula seja possivel, sendo assim a esperanga podera mudar muitas vida:
adegolcucodistipialigadaled O paciente possivel portador da doenga ptecisa estar amparado pelo SUS pra correr atras dos
17/06/2015 12:57 |Outra Assistente social Minas Gerais Uberlandia Redes Sociais Cromossomo X e Doencas ALD p p port 2P r amparaco poc P!
. . exames, recentemente tivemos um caso dela e por diagnéstico tardio e demora nos processos
Peroxissomais L P P P "
administrativos do sus para viabilizar o exame especifico em outro estado o TMO nao foi possivel,|
a prog 4o da doenca rapi em uma crianga.
Meu filho Arthur comegou com perca da visao, audigao, parou de falar de andar de se alimentar
. - tudo isso em trés meses depois do diagnéstico, e com a investigagéo da doenga, meu outros dois|
Responsavel (lEE SR [Fhes filhos de treze anos e o outro de um ano, them forao diagnosticados com a mesma doenca. E
17/06/2015 21:04 P Santa Catarina Redes Sociais Cromossomo X e Doengas ald ’ 9 ga.

por paciente

Peroxissomais

muito importante o diagnéstico precose para q tenha chanse de fazer o transplante. Infelizmente
meu filho ndo tem mais como fazer o TMO por estar acamado, meus outros vao tentar . Devemos
lutar pela cura. para que nossas criancas néo sofram mais

Responsavel

Adrenoleucodistrofia ligada ao

Por falta de assisténcia e diagnoéstico dificil. Na Regido Norte ndo existe nenhum geneticista e tud|

17/06/2015 22:48 : Rondonia Alta Floresta D'Oeste Redes Sociais Cromossomo X e Doengas Sindrome de Goltz & gy 2
por paciente Peroxi o € muito caro para nos.
. Adrenoleucodistrofia ligada ao .
18/06/2015 08:52 | Cuidador Bahia Eunapolis Amlgo§, cu_legas ou Cromossomo X e Doengas ALD (Adrenoleucodistrofia), doenca Cuidados domicili , cuidados no ambiente Humanizag&o do atendimento.
profissionais de trabalho P . o do Oleo de Lorenzo
Responsavel Adrenoleucodistrofia ligada ao
18/06/2015 09:03 por sacienle Sao Paulo Suzano Redes Sociais Cromossomo X e Doengas ALD Os cuidados paliativos em domicilio para que os pacientes tenham qualidade de vida
Peroxi o
Como mae do Leonardo (paciente), percebo que existem maiores necessidades
Adrenoleucodistrofia ligada a0 com: i tos, Equipe idisciplinar Domiciliar, imento ao Cuidador, Alimentagao
. o |RESpOnsavel - . Associagao/entidade de 9 (dieta enteral), Home Care, Aconselhamento Genético, Exame Detalhado ao Nascimento para a
19/06/2015 16:18 ) Séo Paulo Itapecerica da Serra Cromossomo X e Doengas ALD gy i e oy =0 5
por paciente classe N N de D Precoce, F Juridica para O Acesso digno ao
Peroxissomais . i ¢
Beneficio. Enfim apenas um tratamento digno como qualquer ser humano, para que continue a
vida.
. Adrenoleucodistrofia ligada ao -
19/06/2015 17:12 |Cuidador Ceara Fortaleza Amlgo§, co.legas ou Cromossomo X e Doencas Sindrome de Lorenzo CaaiE EpEE (clzt.Jos 0S exames. AEIEEIETHEID PR C P (A e
profissionais de trabalho P N i genético. Di 0 da doenca.
Responsavel Adrenoleucodistrofia ligada ao
19/06/2015 17:50 por sacien(e Minas Gerais Leopoldina Redes Sociais Cromossomo X e Doencas ALD Di icar a doenca pi Pois é muito para familia
Meu filho de 6 anos comegou apresentar os sintomas a 10 meses, com perda da visao audigao.
Responsavel Adrenoleucodistrofia ligada ao movi , fala, hoje enconti acamado, meus outros dois filhos de 13 e o outro
19/06/2015 18:43 or pacien(e Santa Catarina Capinzal Redes Sociais Cromossomo X e Doencas ald de 1 ano tbem s&o portadores mas sem sintomas,. O diagnéstico precose, ajuda a salvar vidas
porp: Peroxissomais pois podem fazer o transplante. Na minha opinido essa doencga deveria ser investigada ja no
i com o teste do pezinho.
Adiegoleucodistivialigddaed Devido a incidencia e a da doenca e a de cura se o ico for
21/06/2015 23:58 |Outra medica Parana Curitiba E-mail Cromossomo X e Doengas Doenga do Oleo de Lorenzo Precocs ¢a
Peroxi o
Responsavel Associagdo/entidade de [l D (e 62
12/06/2015 16:46 pon: Santa Catarina Ascurra ¢ neurotransmi: i i em |F A Dieta de produtos especificos. Muito importante para saude dos pacientes
por paciente classe A A re——
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Acesso ao diagnéstico precoce, as terapias a exames freq e princi ao:
i tos e insumos arios ao controle da doenga. Incentivo as pesquisas e divulgagaq
Responsével | Aminoacidopatias (Incluindo os da doenga. O precoce ¢ i indivel para prevenir as manifestagges clinicas.
12/06/2015 18:17 or pacienle Minas Gerais Timoteo Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em [HOMOCISTINURIA Pesquisas e conhecimento da doenga pelos profissionais de satde evitam a peregrinagao
porp: conjunto com as hiperfenilalaninemias) interminavel por consultérios, clinicas e hospitais, exames de controle sao fundamentais para
manter os niveis laboratoriais dentro do limites aceitaveis e as familias ndo conseguem arcar com
0s altos custos dos medicamentos e insumos que s&o imprescindiveis para o controle da doenga.
. ) . Diagnéstico precoce com vistas a evitar as manifestagdes clinicas que afetam a qualidade de vid
Responsavel Amigos, colegas ou (EEE T (ENDES do paciente e aumentam o custo do i em isas e em di &0 entrg
12/06/2015 18:35 | PO Minas Gerais Marliéria 908, coleg: neurotransmissores diagnosticados em |HOMOCISTINURIA paciente e a do tratamento. Inv ° : u
por paciente profissionais de trabalho . . . ) os profissionais de salide para evitar diagnosticos imprecisos e vai e vem desnecessario em
conjunto com as hiperfenilalaninemias) P o ..
hospitais e clinicas
Responsavel Associagao/entidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
12/06/2015 21:28 P ) Espirito Santo Vila Velha ¢ neurotransmi i i em |H Alimentos especificos para a doenga do meu filho
por paciente classe . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
5 - " Aminoacidopatias (Incluindo os
12/06/2015 21:40 Respon‘savel Espirito Santo Vila Velha Assodiagaafentidade de neurotransmi i i em |H F de para essa doenga
por paciente classe . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
a q i Deve estar quais sao 0s que dificultam a adesao da dieta
. Aminoacidopatias (Incluindo os 2 e P 2 pars a
. y - ~ Amigos, colegas ou . . " quais as dificuldades judiciais para obter os medicamentos necessarios. Através dessas
12/06/2015 22:10 | Paciente Sé&o Paulo Séo Paulo o neurotrar em |H: P = a Py p P 2 B
profissionais de trabalho . . . ) informagdes a equipe médica vai conseguir ter uma visdo mais ampliada para entender o porque
conjunto com as hiperfenilalaninemias) 5 - L "
paciente néo esté fazendo a dieta
Amigo de paciente com (EEE T (ENDES Os i com inuria precisam de ali i i ara ir manter a
13/06/2015 02:41 |Outra '90 de p: Séo Paulo Barueri Redes Sociais neurotransmi i i em [H a uria prec ? hipop P
doenga rara . . . ) . adesdo ao tratamento e ter uma qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Aminoacidopatias (Incluindo os
13/06/2015 08:31 P Rio de Janeiro Sao Gongalo Redes Sociais neurotransmi i i em |H Alimentos adequados para o tratamento adequado da doenga. para uma melhor qualidade de vidg

por paciente

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




13/06/2015 09:37

Responsavel

Maranh&o

Redes Sociais

Aminoacidopatias (Incluindo os

ria

pra orientar os pais , também

Esse pacientes i de

is realmente
de hipoproteicos I

or paciente Acailandia neurotrar em p pelo governo e que nao falte a formula isenta de|
por p: conjunto com as hiperfenilalaninemias) fenilalanina que esta faltando em varios estados do Brasil .
o 0 a |E extremamente necessario o consumo diario da formula e o fornecimento de alimentos
Responsavel (lEEE T S (ENDES hipoproteicos, estes alimentos hipoproteicos n&o estao disponiveis nem ao menos nas
13/06/2015 10:21 | PO Fora do pais Redes Sociais neurotransmi i i em uria poproteicos, pop! r P ° o
por paciente . . . ) . e centros de do Brasil...com da marcarilla que possui a farinha|
conjunto com as hiperfenilalaninemias) ~ : "
eo a falta de produtos nesta categoria leva nossos filhos a sentir fome
Responsavel Aminoacidopatias (Incluindo os Deve estar no protocolo, a ajuda na alimentagéo de baixa proteina, essas criangas deveriam
13/06/2015 11:54 or pacien(e Sao Paulo Sorocaba Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em [MSUD ou leucinose receber esses alimentos ou uma ajuda de custo mensal, pois , se ndo seguem a dieta de baixa
por p: conjunto com as hiperfenilalaninemias) proteina, podem ficar com sequelas graves,
A questao da almentacao. U fratamento € uma dieta Testrmva. EU Nao possc
simplesmente ir a0 mercado e comprar alimento para o meu filho. Tudo tem que ser seletivo,
pesado, medido, calculado. A formula isenta de proteina, é cara, porém é essencial para o
crescimento e desenvolvimento do meu filho. O Governo tem deixado muitos sem formula e
algumas que s&o fornecidas, porque venceram a licitagéo (s&o mais baratas) os nossos filhos néo
Responsével |Aminoacidopatias (Incluindo os conseguem tomar, de tao ruim que é. A vida deles ja ¢ dificil e o governo ainda piora um pouco
13/06/2015 12:54 pon: Rio de Janeiro Vassouras Redes Sociais neurotransmi i i em wria mais dando um férmula péssima, s6 porque sai mais barato. Eles nao podem comer quase nada,
por paciente N N . N N . L N P 5
conjunto com as hiperfenilalaninemias) tudo é proibido, o que pode tem que ser pesado, medido, ndo é livremente consumido tambem. E
na hora da formula, que ja nao ¢é agradavel, o governo acha que criangas s&o obrigadas a aceitar
a férmula mais horrivel do mundo. S6 porque sai barato para o bolso deles. VERGONHA ISSO.
Como explicar isso para os nosso pequenos, que nao tem opgao?A Férmula e a alimentagao, cuja
maioria dos produtos nao sao ofertados no Brasil, deveria ser acessivel a todos os pacientes com
esta doenca rara
Responsavel Associagdo/entidade de (EEE T (ENDED
13/06/2015 17:37 pon: Rio de Janeiro Belford Roxo < neurotransmi: i i em | alimentos hipoprotreicos para melhor ades&o ao tratamento e melhor qualidades de vidas
por paciente classe . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
g . y y . Amigos, colegas ou . . " . . . .
13/06/2015 17:54 |Outra amigo de paciente Rio de Janeiro Belford Roxo o neurotrar em |F alimentos proteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel (EEE T B (ENDED i de ali hij i ara ir manter a ades&o ao tratamento e ter uma
13/06/2015 23:01 | PN Rio Grande do Sul  |Gravatai Redes Sociais neurotransmi i i em [H prect f Pop P
por paciente . . . ) qualidade de vida aos nossos filhos!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
14/06/2015 00:18 |Paciente Rio de Janeiro Belford Roxo Site da CONITEC neurotransmi i i em |F ia alimentos hipoproteico para que eu possa ter uma melhor qualidade de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
14/06/2015 00:21 pon: Minas Gerais Carbonita 908, coleg: neurotransmissores diagnosticados em (xarope de bordo
por paciente profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
14/06/2015 00:24 pon: Minas Gerais Carbonita 908, coleg: neurotransmissores diagnosticados em [xarope de bordo
por paciente profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Associagdo/entidade de (EEE T (ENDED
14/06/2015 00:25 pon: Rio de Janeiro Belford Roxo < neurotransmi: i i em | ia alimentos hipotreicos‘para que minha filha possa ter uma qualidade de vida melhor
por paciente classe . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
14/06/2015 00:28 | Cuidador Rio de Janeiro Belford Roxo classe ¢ neurotransmi i i em |F ia alimentos hipoproteicos para que minha neta possa ter uma qualidade de vida melhor
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
14/06/2015 00:35 |Outra primo de paciente Rio de Janeiro Belford Roxo classe S neurotransmi i i em |F ia alimentos hipoteicos para que o paciente tenha uma qualidade de vida melhor
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
14/06/2015 00:39 |Outra prima da paciente Rio de Janeiro Belford Roxo classe S neurotransmi i i em |F ia hipoproteicos para melhor lidade de vida dos
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
14/06/2015 00:44 |Outra tio de paciente Rio de Janeiro Belford Roxo classe S neurotransmi i i em |F ia alimentos hipopotreicos para que os pacientes tenham uma qualidade de vida melhor
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
amiga da mae de uma Associacolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os alimentos hipoproteicos para que as pessoas possam ter uma melhor qualidade de vida ja que e
14/06/2015 00:50 |Outra menina com Rio de Janeiro Belford Roxo classe ¢ neurotransmi i i em |F ia muito dificil ter alimentos para essas pessoas eu vejo a dificuldade da paciente em néo ter opgoes|
homocistenuria conjunto com as hiperfenilalaninemias) de se alimentar
teste do pezinho triar um maior nimero de doengas, equipamentos e profissionais para fazer o
Responsavel Aminoacidopatias (Incluindo os exame de dosagem de aminoacidos com mais agilidade , pois hoje demora cerca de 06 meses un|

14/06/2015 16:04

por paciente

Minas Gerais

Belo Horizonte

Outro meio

Médica da minha filha

neurotransmissores diagnosticados em
conjunto com as hiperfenilalaninemias)

Xarope de bordo

exame deste e o metabolismo e muito rapido no EUA o exame fica pronto em 03 horas. , ndo da
para administrar com certeza a dieta correta sem o exame, hoje em dia fazemos isso no escuro
com risco de errar, criangas ja morreram assim , por ndo saber a dosagem correta




14/06/2015 18:04

Responsavel
por paciente

Santa Catarina

Morro da Fumaga

Redes Sociais

| Aminoacidopatias (Incluindo os
neurotransmi I { em

Feni iria Classica

conjunto com as hiperfenilalaninemias)

Fornecimento REGULAR de férmula de aminoéacidos isenta de fenilalanina. Vejam que pus em
mailisculo a palavra regular, pois o ndo séo admissiveis as falhas recentes e recorrentes no
fornecimento da férmula. Férmula adequada significa aquela que se adequa a idade do paciente €|
a qual o paciente melhor se adapta, ja que o sabor das férmulas é extremamente desagradavel e
ha, em muitos casos, falta de adesa@o adequada ao tratamento, pois os pacientes simplesmente
nao conseguem ingerir determinadas férmulas. Acabam vomitando ou passando mal com a
ingestéao de determinadas férmulas. Hoje o Estado se limita a fazer uma licitagédo em que é
comprada uma determinada férmula, de determinada marca, a que oferta 0 menor prego, para
todos os pacientes do Estado, sem levar em conta as necessidades especificas de cada um . As
vezes, depois de um periodo de dificil adaptagdo, vem outra férmula e tudo comega de novo.
Lembrando que ndo estamos falando de uma simples medicagdo, mas da base alimentar destes
pacientes.Fornecimento, por parte do Estado, de uma cesta de produtos hipoprotéicos. Ha
poucos e caros produtos disponiveis no Brasil. Entdo, o que vemos, s&o trés situagdes: pais com
condigdes melhores que, a muito custo, importam alimentos hipoprotéicos, pacientes que passam
fome para se dentro da dieta ida e que ingerem alimentos
proibidos, o que Ihes causa danos irreversiveis.Por ultimo e ndo menos importante, uma equipe
preparada para atender aos pais e pacientes, em condigdes de prestar orientagao técnica e apoio
psicolégico adequados.

15/06/2015 11:40

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Presidente Venceslau

Redes Sociais

| Aminoacidopatias (Incluindo os
neurotransmi I { em

conjunto com as hiperfenilalaninemias)

Alimentacao melhor., sem proteinas.

| Aminoacidopatias (Incluindo os

15/06/2015 12:11 Assoclgcac Rio de Janeiro Niterdi Amlg0§, cu_legas ou M — " 1 F de_ para manter a adesado ao tratamento e ter uma
de Paciente ais de trabalho p 4 i p de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
- . |Aminoacidopatias (Incluindo os A n a A i 5
15/06/2015 12:16 Assoclgcac Rio de Janeiro Niterdi Amlg0§, cu_legas ou M — . " an | Preci de_ para manter a adesao ao tratamento e ter uma
de Paciente profissionais de trabalho . © " ) qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Associagdo/entidade de [ S (eI 63
15/06/2015 14:56 pon: Ceara Fortaleza ¢ neurotransmi: i i em |H Alimentos hipoproteicos . Porque os pacientes com homocistinuria ndao podem ingerir proteinas .
por paciente classe A v e
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigo d fent Ami ! | Aminoacidopatias (Incluindo os . " desa fit 5@ (G lidad
15/06/2015 15:09 |Outra migo de pacientes e S0 Paulo S30 Paulo migos, colegas ou neurotransmi % B om |H ; para que manter a adeséo ao tratamento e tenham qualidade
pais profissionais de trabalho . © " ) de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associagéo/entidade de amiegcldopatas(pobindcioy Alimentos hipoproteicos . Porque os pacientes de homocistinuria ndo podem ingerir proteinas
15/06/2015 15:17 | Paciente Ceara Fortaleza < neurotransmi i i em |H 05 NPOPro/eics - Forque os p P genir P! :
classe p 4 i p Necessitando de dieta .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de | Aminoacidopatias (Incluindo os Alimentagéo hipoproteicas apropriadas nos mercados , com baixo custo , postos distribuidores
15/06/2015 19:54 |Outra Rio de Janeiro Niteroi classe ¢ neurotransmi i i em | i Iria desses alimentos , para que todos os pacientes possam ter acesso e terem melhores qualidades
conjunto com as hiperfenilalaninemias) de vida.
| Aminoacidopatias (Incluindo os ACESSO GRATUITO AO TRATAMENTO COM FORNECIMENTO DE MEDICAMENTOS E
15/06/2015 20:02 |Cuidador Minas Gerais Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em [HOMOCISTINURIA SUPLEMENTOS, BEM COMO ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA MELHOR ADESAO AO
conjunto com as hiperfenilalaninemias) TRATAMENTO E MELHOR QUALIDADE DE VIDA
FAMILIAR DE Amigos, colegas ou | Aminoacidopatias (Incluindo os ACESSO GRATUITO AO TRATAMENTO PRINCIPALMENTO AO FORNECIMENTO DE
15/06/2015 20:06 |Outra PACIENTE Minas Gerais Ipatinga roﬁgssiénais %e trabalho neurotransmissores diagnosticados em [HOMOCISTINURIA MEDICAMENTOS E SUPLEMENTOS, BEM COMO ALIMENTOS HIPOPROTEICOS PARA
p conjunto com as hiperfenilalaninemias) MELHOR ADESAO AO TRATAMENTO E MELHOR QUALIDADE DE VIDA
R avel A iacaolentidade d | Aminoacidopatias (Incluindo os Al tos hi t 5 li EaErEE et " t
15/06/2015 20:06 | RESPonsavel Rio de Janeiro ssociagao/entidade de neurotransmi = 5 om |k imentos hipoproteicos porque com esses alimentos a ades&o ao tratamento aumenta e
por paciente classe . . " ) automaticamente a qualidade de vida melhora em muito.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
| Aminoacidopatias (Incluindo os
15/06/2015 20:24 |Outra parente de paciente Rio de Janeiro S&o Gongalo Outro meio por parente neurotransmi: i i em |F para melhor adesao ao tratamento e melhor qualidade de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Aminoacidopatias (Im?lulndo 05 de ali ipoprotei para manter a adesao ao tratamento e ter um:

15/06/2015 20:50

por paciente

neurotransmi { em

conjunto com as hiperfenilalaninemias)

qualidade de vida

| Aminoacidopatias (Incluindo os

15/06/2015 21:34 Respc\n_savel Sao Paulo S&o Bernardo do Campo Amlgo§, cu_legas ou neurotrar i em |Hi ia A S para atesacad e teruma
por paciente profissionais de trabalho . © " ) ; de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou amiedcldopatas(pobinddiog ara ir uma qualidade de vida melhor aos pacientes e mais
15/06/2015 21:40 |Outra /Amigo de paciente Sao Paulo S&o Bernardo do Campo 908, COley: neurotransmi: i i em |Hi ia ! P q P
profissionais de trabalho . © " ) ; sucesso no tratamento
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel amieacdopatas(pobinddiog os alimentos hipoproteicos ,pq melhora a qualidade de vida dos pacientes, a adeséo & dieta se
15/06/2015 21:43 |~ oo Goids Mineiros Redes Sociais neurotransmi i i em |f PoP - g P g

por paciente

conjunto com as hiperfenilalaninemias)

torna mais facil, baixa os niveis de homocisteina,

amiga dos familiares da

Amigos, colegas ou

| Aminoacidopatias (Incluindo os

os portadores de hmocistenuria terem direito aos alimentos hipoproteicos para que possam ter

15/06/2015 21:58 | Outra h Rio de Janeiro Séo Jozo de Meriti S neurotrar i em |t 1
paciente profissionais de trabalho . © " ) uma qualidade de vida melhor
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou | Aminoacidopatias (Incluindo os
15/06/2015 22:20 |Outra Amiga de paciente Rio de Janeiro Marica 908, COle: neurotransmi: i i em |t ia Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida .
profissionais de trabalho . © " )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amiga de mae de Amigos, colegas ou | Aminoacidopatias (Incluindo os
15/06/2015 22:25 |Outra 9 Rio de Janeiro Marica 908, A neurotransmi: i i em |t ia alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida .

paciente

profissionais de trabalho

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Responsavel

Amigos, colegas ou

Aminoacidopatias (Incluindo os

hij ,para melhor a de vida ,a adesé&o ao tratamento e

15/06/2015 22:28 : Rio de Janeiro Séo Gongalo o neurotransmi { em |t 2
por paciente profissionais de trabalho . . . ) . consequentemente se manter vivo .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
15/06/2015 22:28 |Outra 'Amigo paciente Rio de Janeiro Marica roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |t ia Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida .D
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
15/06/2015 22:33 |Outra Amiga mae do paciente Rio de Janeiro Marica roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |t ia alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida .
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
15/06/2015 23:35|ND neurotransmi i i em |F hipoprotreicos para uma qualidade de vida melhor
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
15/06/2015 23:55 |Outra parente Rio de Janeiro Sao Gongalo roﬁ!;sicvmais%e trabatho neurotransmi i i em |F hipop! i para uma vida melhor
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Alimentos hipoproteicos porque me ajuda a conseguir a fazer esta dieta tao restrita ,me ajuda a ir
aula ,pois sem esses alimentos nao consigo ficar muito tempo na rua e preciso ter uma vida norm:
Aminoacidopatias (Incluindo os ,pois amanha meus pais ndo estardo mais aqui e como vou conseguir um emprego se nao estudat
16/06/2015 00:17 |Paciente Rio de Janeiro E-mail neurotransmi: i i em [H: agora ,mas se nao tiver estes alimentos eu fico com fome e isso é muito perigoso ,em todos os
conjunto com as hiperfenilalaninemias) sentidos ,pois se ficar sem comer me sinto mal e ndo consigo me concentrar e se comer os
alimentos mornais ,minhas taxas de homocisteina aumentam e eu tenho medo de morrer.Entao
por favor de estes alimentos para os pacientes poderem viver .
Responsavel | Aminoacidopatias (Incluindo os
16/06/2015 09:06 or pacienle Parana Alto Piquiri Redes Sociais neurotransmi: i i em |F hipoproteicos para uma melhor de vida
porp: conjunto com as hiperfenilalaninemias)
| Aminoacidopatias (Incluindo os
16/06/2015 09:27 |Outra Minas Gerais Cuparaque Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel amiegcdopatas(pobinddioy de ali i i ara ir manter a ades&o ao tratamento e ter uma
16/06/2015 11:12 pon: Amazonas Manaus Redes Sociais neurotransmi i i em wria P:
por paciente . © " ) ; qualldade de vida para o paciente...e muito dificil nos ter acesso aos alimentos hiporproteicos.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
A dieta alimentar do & bem restrita. B no consumo de
frutas, verduras e complementos hipoproteicos. Sabe-se, en(relanto que esses produtos sao
pouco acessiveis a maioria dos pacientes, o que compromete a eficacia do tratamento. Sendo
assim, é essencial que o bom atendimento médico seja por acesso a
a 0 i alimentos de baixo teor de fenilalanina que poderiam ser fornecidos regularmente pelo governo,
. Aminoacidopatias (Incluindo os . L . = N . "
16/06/2015 16:49 |Paciente Minas Gerais Montes Claros Amigos, colegas ou q o 1 em |F juntamente com a medicag&o. Além disso, em fungo da restrigéo dietética, € preciso que o
. profissionais de trabalho newrotar q i 5 i por equipes idisciplinares conste nos protocolos de cuidados ao paciente, para
conjunto com as hiperfenilalaninemias) - . o
que se gure 0 hao de outras em decorréncia da doenga. No caso
do tralamen(o do fenilcetondrico, o 1to por nutricioni pediatra, er i
i éfu - 0 que ocorre em poucos nucleos de tratamento do
pais.Assim, o acesso a produtos adequados e profissionais capacitados s&o cruciais para a
formag&o de adultos saudaveis e, com amplas i
Associagio Aminoacidopafias (Incluindo os FENILCETONURIA & de aminocidos isento de metioni de PKU com
16/06/2015 17:57 .9 13.950.665/0001-08 | Distrito Federal E-mail neurotransmissores diagnosticados em - N !
de Paciente . © " ) HOMOCISTINURIA sapropterina
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou amieacdopatas(potindcioy ara ir manter a ades&o ao tratamento e ter uma qualidade de
16/06/2015 20:39 |Outra familiar Rio de Janeiro Séo Gongalo 908, Cole: neurotransmi i i em |H . p q
profissionais de trabalho . © " ) vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou amiegcdopatas(pobinddioy ara ir manter a ades&o ao tratamento e ter uma qualidade de
16/06/2015 20:48 |Outra familiar Rio de Janeiro Séo Gongalo 908, coley: neurotransmi i i em [H : P a
profissionais de trabalho . . " ) vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou amiegcldopatas (pobinddioy Sim, deve ser com ali i i ara ir manter a ades&o ao
16/06/2015 21:39 [Outra Amiga Rio de Janeiro Marica 908, COle: neurotransmi i i em |H b ] " P
profissionais de trabalho . © " ) tratamento e ter uma qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. | Aminoacidopatias (Incluindo os q q n n A q A
16/06/2015 21:44 |Outra Amigo Rio de Janeiro Marica Amigos, colegas ou p A 4 & Sim, considero.Com alimentos Hipoproteicas para conseguir manter a ades&o ao tratamento e
: 9 profissionais de trabalho newrorar A 8 p o para ter qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Paciente Adilson Neves da Silva. 50 anos Acometido de Neurofibromatose Tipo 1, de Von
|Aminoacidopatias (Incluindo os Recklir om icao familia por alts 80 no gene 17, e sinais classicos de NF11-
17/06/2015 01:29 Assoc@cao Espirito Santo Vitoria Associagdo/entidade de neurotransmissores diagnosticados em |neurofibromatose Histérico familiar- 2 Irméos e pal com patologia (falecidos)2 - Manchas café com leite3 -
de Paciente classe A A 8 p cutaneos e pl quadro algico decorrente de
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
nervosas terminais pelo Neurofibroma necessl(aAtendlmento Especlallzado em Centro de
Referéncia Nacional para iacdo de Cirdraico I
(EEE T (ENDES Acesso facilitado, de baixo custo a ara que 0s paci nseguam
17/06/2015 08:03 |Outra Nutricionista Bahia Salvador E-mail neurotransmi: i i em |Hi paraq
. . . ) . manter a adesao ao tratamento e ter uma qual\dade de vida melhor.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 12:12 |Outra Irma Distrito Federal Brasilia classe ¢ neurotransmi i i em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 12:49 |Outra Goias Luziania 908, g neurotransmi i i em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida

profissionais de trabalho

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Responsavel

Aminoacidopatias (Incluindo os

O uso diario da féormula como complemento alimentar, uma vez que é impossivel atingir as

17/06/2015 12:54 or paciente Fora do pais Redes Sociais neurotrar em |F diarias sem a férmula e alimentos hipoproteicos que ajudam a controlar os niveis def
por p: conjunto com as hiperfenilalaninemias) fenilalanina no sangue e diminuir a fome que estes pacientes sentem!
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 12:57 |Outra Distrito Federal Brasilia 908, 0016 neurotransmi I { em |H:
profissionais de trabalho conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 13:01 |Outra Avo Distrito Federal Brasilia classe ¢ neurotransmi i i em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
amiga de portadora de Amigos, colegas ou (lEEE T (ENDES i i ara que 0s de isttinuria tenha uma I de vida
17/06/2015 13:19 |Outra ‘92 de port Rio de Janeiro Nova Iguagu 908, coleg: neurotransmi i i em |F fipoproteicos para que os p
homocistintria profissionais de trabalho conjunto com as hiperfenilalaninemias) melhor
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 14:04 |Outra parente Sergipe Aracaju 9 U g neurotransmi i i em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho conjunto com as hiperfenilalaninemias)
5 - " Aminoacidopatias (Incluindo os A alimentagé&o € muito importante para o meu filho, quem consegue sobreviver sem comer? Os
o4 |Responsavel " o Associagao/entidade de . " " " o . . Lo .
17/06/2015 14:24 ) Distrito Federal Brasilia neurotrar em |H alimentos hipoproteicos é muito importante para o desenvolvimento dele e para uma melhor
por paciente classe conjunto com as hiperfenilalaninemias) qualidade de vida.
[Eu preciso de alimentos que eu possa comer, pois Nao tenho acesso a quase nada, imagina nac
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os poder comer alimentos com proteinas, eu como e fago a dieta pg minha méae se dedica
17/06/2015 14:31 |Paciente Distrito Federal Brasilia classe ¢ neurotransmi: i i em |Hi integralmente por mim. Mas ainda assim, sinto fome. Tudo é feito em casa e n&o é facil. Entdo eu
conjunto com as hiperfenilalaninemias) preciso ter uma qualidade de vida como qualquer outro ser humano. Preciso de alimentos
i icos para melhorar.
Amigos, colegas ou | Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 14:35|Outra Distrito Federal Brasilia 908, COleg: neurotransmi: i i em |H Alimentos hipoprotéicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou | Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 14:36 |Outra Publico geral Distrito Federal Brasilia 908, COle: neurotransmi: i i em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho conjunto com as hiperfenilalaninemias)
amiga de portadora de Amigos, colegas ou [l S (e 6
17/06/2015 14:58 [Outra 9 .p, : Rio de Janeiro Sé&o Jozo de Meriti 908, CO'eg: neurotransmi; i i em |F alimentos hiopoproteicos para que os portadores de homocistinuria tenha mais qualidade de vida
homocistintria profissionais de trabalho conjunto com as hiperfenilalaninemias)
|Aminoacidopatias (Incluindo os Quantificar ou mensurar a quantidade de fenilalanina, em geral, nos rétulos de todos os alimentog
17/06/2015 15:20 | ReSPonsavel Espirito Santo Guarapari Associaggofentidade de neurotransmissores diagnosticados em |FENILCETONURIA (RETE E @ il e €40 © e 12510 s Geeer [ o ez e nllegiomiin
por paciente classe . © " ) sobreviver em condigoes razoavel. Ex: Arroz branco? quanto tem de fenilalanina, feijao? e assim
conjunto com as hiperfenilalaninemias) e
. | Aminoacidopatias (Incluindo os
y y " . - Amigos, colegas ou ) . " . . . .
17/06/2015 17:39 |Outra prima do paciente Rio de Janeiro S&o Gongalo o neurotrar em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 17:41|Paciente Rio Grande do Norte |Natal Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em |ELA Total atengéo diariamente e acessibilidade.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Possibilidade de aquisicao de alimentos hipoproteicos com baixo custo, Acho que o governc
| Aminoacidopatias (Incluindo os deveria reduzir os impostos para que esses alimentos tenham um menor custo o que melhoraria
17/06/2015 18:06 |Outra Profissional da satde Bahia Salvador Redes Sociais neurotransmi: i i em |H muito a qualidade de vida desses pacientes. Penso que o mesmo poderia ser feito para todas as
conjunto com as hiperfenilalaninemias) patologias metabdlicas como por exemplo no caso das diabetes melitus, isso com certeza
facilitaria o controle das doencas.
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 18:15 |Outra Distrito Federal Brasilia 9 U g neurotransmi i i em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trablho conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 18:21 |Outra Amiga Mato Grosso do Sul  [Campo Grande 9 U 9 neurotransmi i i em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.Agradego a todos de coragéo!
profissionais de trabalho conjunto com as hiperfenilalaninemias)
AMIGA DE Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 18:38 |Outra PORTADORA DE Rio de Janeiro Sao Joao de Meriti roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |F alimentos hipoproteicos para que npossam ter uma qualidade de vida melhor
HOMICISTINURIA P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
" Aminoacidopatias (Incluindo os
y y . ~ . L Amigos, colegas ou ) . " . . . y
17/06/2015 18:46 |Outra AMIGO DE PACIENTE Rio de Janeiro Sao Joao de Meriti o neurotrar em |F hipop! cos para uma de vida melhor para os pacientes
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 19:31 |Outra Prima do paciente Rio de Janeiro Sao Gongalo 9 o g neurotransmi i i em |H
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Associagao/entidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 19:37 P ) Bahia Serrinha ¢ neurotransmi i i em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
por paciente classe . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
" Aminoacidopatias (Incluindo os
. y y . ~ Amigos, colegas ou ) . " . . . .
: o trar b
17/06/2015 19:40 |Outra Primo do paciente Rio de Janeiro Sao Gongalo de trabalho neurof em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
1al conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
17/06/2015 19:43 |Outra irmé@o de paciente Bahia Serrinha ¢ neurotransmi i i em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida

classe

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Amigos, colegas ou

Aminoacidopatias (Incluindo os

17/06/2015 20:09 |Outra Goias U neurotrar em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
; . _ Amigos, colegas ou Amlnoac\dopallas (Inglulndo 0s ) » ) )
17/06/2015 21:08 |Outra Familia Distrito Federal o neurotrar em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. ™ " o Amigos, colegas ou Amlnoac\dopallas (Inglulndo 08 . . . .
17/06/2015 21:13 |Outra Familia Distrito Federal Brasilia o neurotrar em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Amiga da mae de . . P Amigos, colegas ou Amlnoac\dopallas (Inzflulndo 08 hi para ir manter a ades&o ao tratamento e ter uma qualidade de
17/06/2015 22:19|Outra : Rio de Janeiro Niterdi . neurotransmissores diagnosticados em [HOMOCISTINURIA .
paciente profissionais de trabalho . . . ) vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. . " o Amigos, colegas ou Amlnoac\dopallas (Inzflulndo 08 . . . .
17/06/2015 22:34 |Outra Amigos Distrito Federal Brasilia U neurotrar em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
- . . |Aminoacidopatias (Incluindo os . . . .
17/06/2015 22:40 |Outra Cunhado Distrito Federal Brasilia Outro meio O irmao da minha rrm.lhgrve e em—_—" . " em |H Melhorar g o.fenl'(a de alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida aos portadores
portador de Homocistinuria. . . . ) de Homocistinuria.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. ™ . Aminoacidopatias (Incluindo os - - y . . . . . .
18/06/2015 08:25 |Outra Amlga de familiar de Distrito Federal Brasilia Amlgo§, co.legas ou e e—_— . " em |H E necessario apoio no 4 ento de hipe 0s para que haja uma qualidade de
paciente profissionais de trabalho . . . ) vida para o paciente e seja possivel obter resultados com o tratamento.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os . " - . " . - -
18/06/2015 09:24 |Outra Familiar de portador Sao Paulo Séo Paulo Amigos, colegas ou neurotransmi iagnosticados em ez EEEED EIR A o mEdEEmED AR 0 0 el CHb D el
profissionais de trabalho . . . ) tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os . " - . " . - -
18/06/2015 09:50 |Outra Conhecedor da doenga Sao Paulo Sao Paulo Amlgo§, co.legas ou neurotransmissores diagnosticados em Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID.IS o avlnc‘lusao como gpg?ao de
profissionais de trabalho . . . ) tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os . " - . " . - -
18/06/2015 09:52 |Outra Amigo de paciente Séo Paulo Séo Paulo Amlgo§, co.legas ou e e— . " @i Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como gpg}ao de
profissionais de trabalho . . . ) tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os . " - . . - -
18/06/2015 10:19 |Outra Amigo de paciente Séo Paulo Séo Paulo Amlgo§, co.legas ou e e— . y & Desejo a Ilberaga.o pela Arwwsa do medicamento TAFAMIQIS e g |n§|usao como gpgao de
profissionais de trabalho . . . ) tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
(lEEE B e i de ali hij i ara ir manter a ades&o ao tratamento e ter uma
18/06/2015 11:34 | Outra FACEBOOK Sé&o Paulo Praia Grande Redes Sociais neurotransmi I { em |H: = 3 Pop P
. . . ) qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 13:10 | Paciente Santa Catarina Jaguaruna Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em [Hipertensao ir sobre a doenga e tratamento mais acessivel
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. prima de familiar de " o Amigos, colegas ou Amlnoac\dopallas (Inglulndo 08 " " " .
18/06/2015 13:15 |Outra N Distrito Federal Brasilia o neurotrar em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
paciente profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os " . " - . . . -
18/06/2015 14:10 |Outra colaborador Minas Gerais Pogos de Caldas Amlgo§, co.legas ou neurotransmi: i i em BEpa Ilberag.ao = A.nvlsa D IEHEELD TAFAMIPIS ea |r?clusao como’opga? @
profissionais de trabalho . . . ) . tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
: Amiga de mae de y . . Amigos, colegas ou Amlnoac\dopallas (Inzflulndo 08 . . . . "
18/06/2015 14:15 |Outra : Rio de Janeiro Marica U neurotrar em |H Alimentos hipoproteicos....para melhorar a qualidade de vida dos pacientes.
paciente profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 14:19 |Outra tia do paciente Espirito Santo Guarapari Outro meio atraves de neurotransmi i i em |F Alimentos hipoprotreicos para melhorar a qualidade de vida do paciente....
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Conhecido de alguém - - Amigos, colegas ou Amlnoac\dopallas (Inzflulndo oS Desejo a liberag@o pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
18/06/2015 14:29 | Outra Sé&o Paulo Séo Paulo o neurotrar em 2 p . Py P
portador da doenga profissionais de trabalho . . . ) tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amir { indo os - q o i - a q - -
18/06/2015 14:33 |Outra cidaddo comum Sao Paulo Sé&o Paulo Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em - hao Sm.Jbe EEErE BEpa Ilberag.ao peta) A.nvlsa COGEEIEIEND TAFAMIPIS °a |r?clusao como’oPga? e
. . . ) resposta correta no item 13 tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 15:05 |Outra tia Espirito Santo Guarapari Outro meio atraves de neurotransmi i i em |F Alimentos hipoprotreicos para melhorar a qualidade de vida do paciente
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 16:21 |Outra Amigo Espirito Santo Guarapari Outro meio Através de neurotransmi i i em |H Alimentos hipoprotricos para melhorar a qualidade de vida do paciente
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
y . . o Amigos, colegas ou Amlnoac\dopallas (Inzflulndo 08 . . . .
18/06/2015 17:08 |Outra amiga Distrito Federal Brasilia neurotrar em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida!

profissionais de trabalho

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Aminoacidopatias (Incluindo os

18/06/2015 18:26 |Outra pai de homocistinurica Minas Gerais Juiz de Fora E-mail neurotrar em i €2 3 i para (R EEERED e (RIEiEiD O (T i)
. . . ) . qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
(lEEE T S (ENDES de i i ara manter a ades&o ao tratamento e ter um:
18/06/2015 19:26 [Outra neurotransmi i i em ) ¢ poproteicos p:
. . . ) . qualidade de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:19 |Outra Padrasto Distrito Federal Brasilia classe S neurotransmi i i em Precisa de alil i i para ter i de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:21 |Outra Irma Distrito Federal Brasilia classe ¢ neurotransmi i i em Eles precisam de alimentos hipoproteicos para ter uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:23 |Outra Irma Distrito Federal Brasilia classe ¢ neurotransmi i i em hij para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:29 |Outra Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em hij para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:31 |Outra Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em iy para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:33 |Outra Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em hi para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:35 |Outra Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em iy para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:40 |Outra Distrito Federal Redes Sociais neurotransmi i i em iy para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:42 |Outra Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em iy para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:44 |Outra Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em i para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:45|Outra irma de paciente Bahia S&o José do Jacuipe 908, coleg: neurotransmi: i i em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
18/06/2015 23:59 |Outra Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em i para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:02 |Outra Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em hij para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:05 P ) Bahia Sao José do Jacuipe Redes Sociais neurotransmi i i em i i para melhor de vida
por paciente . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:11 |Outra Amigo Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em hij para os terem melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:13 |Outra Amiga Distrito Federal Brasilia Redes Sociais neurotransmi i i em i para os terem melhor qualidade de vida!

conjunto com as hiperfenilalaninemias)

Associagao

Amigos, colegas ou

Aminoacidopatias (Incluindo os

19/06/2015 00:17 ) Bahia Feira de Santana U neurotrar em ia Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.
de Paciente profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:24 |Paciente Bahia Quixabeira Redes Sociais neurotransmi i i em ia Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacaolentidade de Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:31 |Outra Tia de paciente Sao Paulo Sao Bernardo do Campo classe ¢ neurotransmi i i em Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:34 |Outra 'Amigo do paciente Bahia Salvador 908, g neurotransmi i i em ia alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.

profissionais de trabalho

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Amigos, colegas ou

Aminoacidopatias (Incluindo os

19/06/2015 00:35 | Outra Bahia Macajuba o neurotrar em |H: Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:43 |Outra amiga de paciente Bahia Capim Grosso 908, coleg: neurotransmi: i i em |Hi Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacao Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:50 de Pacign(e Bahia Ponto Novo Redes Sociais neurotransmi i i em |H Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 00:53 | Cuidador Bahia Feira de Santana Redes Sociais neurotransmi i i em |F Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacao Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 01:09 ag: Bahia Feira de Santana 908, coleg: neurotransmi: i i em | Alimentos hipoprotéicos
de Paciente profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 01:10 |Outra Bahia Salvador 9 U g neurotransmi i i em |F Alimentos hipoprotéicos para uma maior qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
amigo da irma do Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 01:13 |Outra acigente Bahia Feira de Santana Redes Sociais neurotransmi i i em |F E no item 15 alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 01:38 | Paciente neurotransmi i i em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida,
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 01:40 |Outra amigo de paciente Bahia Feira de Santana 908, coleg: neurotransmi: i i em | Alimentos hipoprotéicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacao Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 04:30 ag: Bahia Quixabeira 908, coleg: neurotransmi: i i em |Hi Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
de Paciente profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 07:14 |Outra Familiar Bahia Mairi 908, coleg: neurotransmi: i i em |Hi Alimentos
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 07:16 | Cuidador Bahia Sao José do Jacuipe Redes Sociais neurotransmi i i em |F O cuidado com a alil 40, que € 0 maior caso nao exista.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 07:42 |Outra familia Bahia Itaguagu da Bahia 908, coleg: neurotransmi: i i em |Hi Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 07:45 P ) Bahia Sao José do Jacuipe 9 o A neurotransmi i i em |H Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
por paciente profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 08:04 | Paciente Bahia Jacobina 908, coleg: neurotransmi: i i em [H hi para uma i de vida melhor
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 08:13 |Outra Tia Bahia Salvador Redes Sociais neurotransmi i i em |H iy para melhor i de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 08:24 |Paciente Bahia Sao José do Jacuipe Outro meio neurotransmi i i em |H Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Tenho amigo com uma Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 08:49 |Outra doenca rarg Bahia Capim Grosso Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em [Homicistinuria hij i para os pode ter uma melhor qualidade de vida.
s ; conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Responsavel Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:04 | 2PN Bahia Sé0 José do Jacuipe 908, coleg: neurotransmi i i em [H hi icos para melhor de vida
por paciente profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
- " Aminoacidopatias (Incluindo os 7 q 2 B 2 2 a A
19/06/2015 09:04 |Outra parente de pac\en.te e Bahia Mairi Associagao/entidade de e e— . y em |H Allmev(osplpoprotrelcos para uma melhor qualidade de vida, maior sobreviva e prevengao de
estudante de medicina classe . . . ) . complicagdes da doenga.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:13 |Outra Sergipe Itabaiana 9 o g neurotransmi i i em |H ia Alimentos
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacao Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:14 de Pacign(e Bahia Salvador Redes Sociais neurotransmi i i em |F alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Aminoacidopatias (Incluindo os

19/06/2015 09:15 |Outra amiga Bahia Sao José do Jacuipe Redes Sociais neurotrar em |F Alimentos
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:20 |Outra amiga de paciente Bahia Capim Grosso roﬁgssit;nais %e trabatho neurotransmi i i em |amir Remedio com distribuigéo gratuita, ajudar a populagao em baixa renda
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associagéo Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:20 de Paciente Bahia Feira de Santana roﬁssic;nais de trabalho neurotransmi i i em |H Alimentos hipoproteicos
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacao Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:27 de Pacign(e Bahia Capim Grosso Redes Sociais neurotransmi i i em |H ia Alimentos hipopriteico
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:34 | Cuidador Bahia Sao José do Jacuipe Redes Sociais neurotransmissores diagnosticados em [HOMOCISTINURIA ALIMENTOS HIPOPROTREICOS PARA UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:36 |Outra Amiga da familia Bahia Salvador roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |H Alimentos hipoproteicos, para garantir a eles uma melhor qualidade de vida.
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:38 |Outra parente Bahia Sao José do Jacuipe roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |F alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:45 |Outra Amiga do paciente Séao Paulo Tabodo da Serra roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmissores diagnosticados em [Homicistinuria iy para melhor
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os q 8 B 2 e
y . ~ . " Amigos, colegas ou . " " Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida .Desde ja estou agradecendo a todo:
19/06/2015 09:46 |Outra Parente de paciente Bahia Sao José do Jacuipe profissionais de trabalho neurotrar 4 N ? em |H que puderem ajudar .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:51 |Outra Amiga Bahia Salvador Redes Sociais neurotransmi i i em |H iy i para melhor de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 09:55 | Cuidador Bahia Sao José do Jacuipe Redes Sociais neurotransmi i i em |F Alimentos hipoproteicos
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:14 |Outra 'Amigo do paciente Bahia Sao José do Jacuipe roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |H Alimentos hipoprotreicos, para uma melhor qualidade de vida .
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:18 |Outra tia de paciente Bahia Sao José do Jacuipe roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |H Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:24 |Outra Bahia Sao José do Jacuipe roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em ia alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida .
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:28 |Outra primo de paciente Bahia Mairi roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |F Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:31 |Outra primo de paciente Bahia Mairi roﬁgssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em |F Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:44 |Outra amiga de paciente Bahia Sao José do Jacuipe 9 o %e trabatho neurotransmi i i em |H ia Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
1al conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:49 | Cuidador Bahia Sao José do Jacuipe roﬁ!;sirvmais%e trabatho neurotransmi i i em |H ia Alimentos hipoprotreicos.
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:53 |Outra amiga de paciente Bahia Sao José do Jacuipe roﬁgssit;nais %e trabatho neurotransmi i i em |H Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacio Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 10:55 de Pacign(e Bahia Sao José do Jacuipe Redes Sociais neurotransmi: i i em |F alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 11:01 |Outra /Amiga do Paciente Séao Paulo Sao Paulo roﬁgssic;nais%e trabatho neurotransmi i i em |H Alimentos Hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
P conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 11:02 |Outra amiga de paciente Bahia Salvador 908, g neurotransmi i i em |H Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida

profissionais de trabalho

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Aminoacidopatias (Incluindo os

19/06/2015 11:04 ::S::é?g:; Bahia Capim Grosso Redes Sociais neurotrar em alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
. y ’ . " . " Amigos, colegas ou 3 5 5 7 . . " .
19/06/2015 11:18 |Outra tia de paciente Bahia Sao José do Jacuipe U neurotrar em Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
. . ’ . " . " Amigos, colegas ou 3 5 5 7 . . " .
19/06/2015 11:26 |Outra tio de paciente Bahia Sao José do Jacuipe o neurotrar em Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os . . 5 . " . " . " . .
19/06/2015 11:32 |Outra Amigo do paciente Bahia Feira de Santana Amlgo§, co.legas ou N N N " @ Alimentos hipoprotreicos, com isso o paciente tera uma qualidade de vida, o alimento é o remédio
profissionais de trabalho . . . ) para esses pacientes.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
. . y . Amigos, colegas ou . " " " . . .
19/06/2015 11:33 |Outra Amigo de paciente Bahia Feira de Santana o neurotrar em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
" Aminoacidopatias (Incluindo os
. . y . Amigos, colegas ou . " " " . . .
19/06/2015 11:38 |Outra Amigo de paciente Bahia Feira de Santana o neurotrar em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 11:40 |Outra amiga de paciente Bahia Capim Grosso 9 U g neurotransmi i i em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacao Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 11:42 ag: Bahia Salvador 908, coleg: neurotransmi: i i em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida .
de Paciente profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
3 . y . Amigos, colegas ou . " " " . . .
19/06/2015 11:48 |Outra Amigo de paciente Bahia Feira de Santana o neurotrar em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
) . y . Amigos, colegas ou . " " " " i . .
19/06/2015 11:55 |Outra Amigo de paciente Bahia Feira de Santana U neurotrar em Alimentos hipoprotéticos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 11:55 |Outra 'Amigo do paciente Bahia Feira de Santana Redes Sociais neurotransmi i i em iy para melhor i de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 11:55 | Outra Amigo do paciente Bahia Feira de Santana Redes Sociais neurotransmi I { em Alimentos hiperproteicos para uma melhor qualidade de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
. X . Amigos, colegas ou . " " " . . . .
19/06/2015 12:17 |Outra CIDADAO COMUM Bahia Capim Grosso o neurotrar em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 12:19 |Outra Amigo Bahia Serrinha 9 o g neurotransmi i i em Alimentos hiproproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Associacao Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 12:19 ag: Sao Paulo Santo André 908, coleg: neurotransmi: i i em ia Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
de Paciente profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
. . y . " . " Amigos, colegas ou n 5 5 n . . " .
19/06/2015 12:28 |Outra amiga de paciente Bahia Sao José do Jacuipe o neurotrar em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 12:28 |Outra Tia de paciente Bahia Sao José do Jacuipe 9 U %e trabatho neurotransmi i i em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
al conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 12:32 |Outra amigo Bahia Salvador 9 o 9 neurotransmi i i em Alimentos hipotreicos para melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 12:38 |Outra amigo Bahia Feira de Santana 908, coleg: neurotransmi: i i em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
y . y . " . " Amigos, colegas ou 3 5 M 7 " . " .
19/06/2015 12:56 |Outra amiga de paciente Bahia Sao José do Jacuipe U neurotrar em Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 13:05 | Outra Prima Bahia Salvador Outro meio Pela familia neurotransmi I { em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 13:15 |Outra amiga da paciente Bahia Sao José do Jacuipe Outro meio amigos ,parentes neurotransmi i i em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Aminoacidopatias (Incluindo os

19/06/2015 13:39 | Outra Parente Bahia Juazeiro Outro meio Minha tia me passou neurotrar em Alimentos
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
y . . " . " Amigos, colegas ou . " " " . . . .
19/06/2015 13:50 |Outra avo de paciente Bahia Sao José do Jacuipe U neurotrar em Alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 13:51 |Outra Ajudar Bahia Feira de Santana Redes Sociais neurotransmi i i em Alimento hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida!
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 15:23 |Outra amiga de paciente Bahia Irara 9 o g neurotransmi i i em alimentos hipoproteicos, para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 15:25 |Outra amigo de paciente Bahia Feira de Santana 9 U g neurotransmi i i em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida. Os item especificos s@o esses trés
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 15:31 |Outra amigo do paciente Bahia Feira de Santana Redes Sociais neurotransmi I { em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 15:39 | Outra amigo do paciente Bahia Feira de Santana Redes Sociais neurotransmi I { em ALIMEMTO hipoprotreicos para uma melhor qualide de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
y . y . Amigos, colegas ou . " " " . . .
19/06/2015 15:52 |Outra Amigo de paciente Bahia Feira de Santana U neurotrar em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
y . y . . Amigos, colegas ou . " " " . . . .
19/06/2015 15:57 |Outra Amiga do paciente Bahia Capim Grosso U neurotrar em Alimentos. Hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
’ . y . Amigos, colegas ou . " " " . . .
19/06/2015 16:29 |Outra Amigo de paciente Bahia Feira de Santana o neurotrar em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
. . y . Amigos, colegas ou . " " " . . .
19/06/2015 17:04 |Outra amigo de paciente Bahia Feira de Santana . neurotrar em Alimentos hipoproteicos para uma melhor qualidade de vida.
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 17:44 |Outra amigo de paciente Bahia Feira de Santana Redes Sociais neurotransmi i i em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
. . y . . Amigos, colegas ou . " " " . . .
19/06/2015 18:08 |Outra Amigo de paciente Bahia Capim Grosso U neurotrar em Alimentos hipoproteicos, para uma melhor qualidade de vida!
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 18:41 | Cuidador Bahia Capim Grosso Redes Sociais neurotransmi I { em Alimentos hipo proteicos para uma melhor qualidade de vida.
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
. Aminoacidopatias (Incluindo os
. P " . " . " Amigos, colegas ou g 5 5 n . " " .
19/06/2015 18:53 |Outra irméa de paciente Bahia Sao José do Jacuipe o neurotrar em ia alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . )
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 18:56 |Outra irméa de paciente Bahia Sao José do Jacuipe Redes Sociais neurotransmi i i em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
(EEE B EMDES i ara ir manter a ades@o ao tratamento e ter uma qualidade de
19/06/2015 19:04 |Outra irmé de paciente Bahia Sao José do Jacuipe Redes Sociais neurotransmi i i em ! P a

conjunto com as hiperfenilalaninemias)

vida

Amigos, colegas ou

Aminoacidopatias (Incluindo os

19/06/2015 19:29 |Outra amiga de paciente Rio de Janeiro Sao Gongalo rofissionais de trabalho neurotransmi i em Alimentos hipoprotreicos para que o paciente tenha uma qualidade de vida melhor

P conjunto com as hiperfenilalaninemias)

Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os Alimentos hipoprotreicos, para que as reunides da minha e da familia dos outros pacientes voltem
19/06/2015 19:36 |Outra prima de paciente Rio de Janeiro Sao Gongalo rol\gssic;nais %e trabatho neurotransmi i i em a ser mornal .Hoje é muito ruim ver todos comendo e meu primo nao tendo alimento para ele

P conjunto com as hiperfenilalaninemias) consumir.

Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os Alimentos hipoprotreicos, para que voltamos a ver um sorriso no rosto do paciente nas horas da
19/06/2015 19:43 |Outra primo de paciente Rio de Janeiro Sao Gongalo 908, g neurotransmi i i em refeigdo, assim ele poderé viver de maneira mornal.pois minguem consegue conviver com outras

profissionais de trabalho

conjunto com as hiperfenilalaninemias)

pessoas se ela nao puder se alimentar.

Amigos, colegas ou

Aminoacidopatias (Incluindo os

19/06/2015 21:18 |Outra Tio de paciente Bahia Sao José do Jacuipe o neurotransmi i em Alimentos, hipoproteigos, para uma melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Amigos, colegas ou Aminoacidopatias (Incluindo os
19/06/2015 22:02 |Outra Amigo de paciente Bahia Salvador 908, g neurotransmi i i em alimentos hipoprotreicos para uma melhor qualidade de vida

profissionais de trabalho

conjunto com as hiperfenilalaninemias)




Amigos, colegas ou

Aminoacidopatias (Incluindo os

20/06/2015 00:20 [Outra Parente Rio de Janeiro Niteréi o neurotrar em |H: alimentos hipoproteicos para melhor qualidade de vida
profissionais de trabalho . . . ) .
conjunto com as hiperfenilalaninemias)
Sou tia de duas criangas com fipo I.Os médicos do SUS deveriam sabel |
Cr P e mais sobre as doengas raras.Fossem realizados o mais rapido os exames assim que
CETEES descobrissgm a doenga,pois 0s mesmos sao demorados_e nossas criangas nao podem
i _ (Cranioestenoses/Disostoses esperar,pois sabemos que esta doenga ndo tem cura.Hoje no Brgsll sao Em_ucas pess~oas que
12/06/2015 17:38 Respc\n_savel S0 Paulo Embu-Guagu Amlgo§, cu_legas ou Créniofaciais; O y conhecer_ﬂ sobrfe a_doeng‘.a,Meus sobrinhos passam com os seguintes médicos que sao de
por paciente profissionais de trabalho Marfan; Doengas de Reparo do grandes importancia para que possam continuar a
DNAVInstabilidade cromossémica: viver,Pr logia,Cardi Otori i ista.Ortope Pediatra entre EXAMES que
Noonan e Facomatoses) " 'demoram muito para serem realizados pelo SUS.Muitos pais ndo tem condigdes de comprar uma
cadeira de roda,medicamentos,fraldas,sonda entre outros,as criangas com MPS precisam de tudo|
] ] isso.Medi \to para icdio de enzinas eftc
gr::;::::zvon'somossomlcas & complexos| Diagndstico precoce e eficaz, acesso a tratamento digno com exames de controle, medicamentos
(Cranioestenoses/Disostoses e insumos necessarios ao controle da doenga. Porque é imprescindivel que a doenga seja
. y " . L . A . N e diagnosticada e o tratamento iniciado antes das manifestagées clinicas da doenga e que os
12/06/2015 18:25 |Paciente Minas Gerais Timoteo Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |HOMOCISTINURIA medicamentos e nsumos para controle da doenca sejam fornecidos pelo SUS devido ao seu alto
g::::gzﬁg:;:;:ﬁg;g:‘?ca custo. E também necessario o investimento e pesquisas e divulgagdo da doenga para avango no
" tratamento e melhoria da qualidade de vida do paciente
Noonan e F
ias Cr 0 e
malformativos
(Crani o o
12/06/2015 22:00 | Paciente Minas Gerais Ribeirao das Neves Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; ?HPN) ar Notuma | o speito e garantia de direitos
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos
malformativos
. y " . . (C|:ar}loesv(e.n(.)ses/Dlsostosﬁ . |HPN-t inuria Paroxistica |Di Gstico precoce, amparo legal, acesso ao medicamento. Meu diagnéstico foi muito
13/06/2015 11:49 |Paciente Sao Paulo Barra Bonita Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; . y o "
; Noturna complicado por estar em tratamento em um hospital do SUS e eles nao possuirem verbas.
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
ias Cr 0 e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
13/06/2015 11:57 [Paciente Bahia Feira de Santana Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ataxia de Friedreich Ajuda de custo. Fisioterapia. Auxilio transporte. Exames.
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonane
ATENCAO, PESSOAL, ESTA ENQUETE EH EXTREMAMENTE IMPORTANTE PARA TODOS
0S ATAXICOS. DURA SO ATE SEXTA. RESPONDAM E COLOQUEM SEUS FAMILIARES
PARA RESPONDER. EH UM DOS POUCOS INSTRUMENTOS DE PARTICIPAGAO QUE
TEMOS. COLOQUEI ABAIXO ALGUMAS ORIENTAGOES DE RESPOSTA PARA ATAXIA DE
FRIEDREICH. USEM COMO MODELO, COPIEM OU APRESENTEM S PROPOSTAS QUE
QUISEREM, MAS NAO DEIXEM DE FAZE-LO!Pergunta 13) Clique na 4a. bolinha, onde esta
escrito Anomalias cromossomicas.....Pergunta 15)Na perspectiva de paciente, cuidador ou
responsavel por paciente com a doenga assinalada na questao anterior, o que vocé considera que
deve estar contemplado num protocolo de cuidado ao paciente com a sua condigao? Por qué?1-
Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata de
ensaios clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
Cr P e i ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
ETERES ct‘en_lros intern_acionais de pe_squisas_ que _trabalham J:u_r1|os para avancar os tratamentos e cu»idados
(Cranioestenoses/Disostoses clmlf:os a pacientes de Ata_xla de Fru_edre_lch ] Br§s|_| jamais conseguira dar esse passo sozinho ||
13/06/2015 13:06 | Cuidador Séao Paulo Redes Sociais Créaniofaciais; Osteocondrodisplasias; ~|Ataxia de Friedreich :)r:;::‘:i’r;g(:evszrensocdoenngr:iigss paralcai2-Libsrar o u:o b medicamiif:saixperimentaies para
gﬁ:ﬁ?{szﬁ? dfcjsed;;:g:;gr::::a‘ _Alaxia de Friedreich mas ja autorizados para oulr_as doencas. Este eh o caso gs_peci_ﬁco do
Noonan e Facomatoses) " interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
i i "). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
13/06/2015 13:11 |Paciente Minas Gerais Tocos do Moji Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich Liberar o uso de medicamentos experimentais para Ataxia de Friedreich

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF




13/06/2015 13:30

Outra

Faniliar com Ataxia de
Friedreich

Maranh&o

Séo Luis

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Cr omicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

13/06/2015 13:31

Responsavel
por paciente

Santa Catarina

Lages

Redes Sociais

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll jamais conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o0 governo deve ajudar os cientit a i dessas isas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.

[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF

Ataxia Telangiectasia ou Sindrome
de Louis Bar

Pesquisas cientificas para que se procure a cura, ou algum medicamento para amenizar os
sintomas. Criar um cadastro nacional de pacientes , so assim o governo saberia quantas pessoas|
tem a enfermidade, e afirmo, ndo séo poucas e ndo é uma doenga tao rara quanto se imagina.

na Ataxia Te I ia criangas séo afetadas na primeira infancia, geralmente
causando total comprometimento fisico e os pais ndo tem suporte nenhum do governo.

13/06/2015 14:29

Paciente

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

ataxia friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

(o ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti p ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

. So os i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores

13/06/2015 14:31

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

ataxia friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

(o ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti p ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

. So os i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores

13/06/2015 14:33

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

ataxia friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

(o ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti p ip dessas i e

esses para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

. So os i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores




13/06/2015 14:35

Outra

irma

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

ataxia friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

"). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

13/06/2015 15:12

Responsavel
por paciente

Espirito Santo

Vila Velha

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Firedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

"). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

13/06/2015 16:25

Responsavel
por paciente

Rio Grande do Sul

ljui

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

ATAXIA DE FRIEDREICH'S

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch [} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Queimados

Redes Sociais

[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;

ATAXIA DE FRIEDREICH

NoonaneF

Liberar o uso de medicamentos experimentais para ATAXIA DE FRIEDREICH mas ja autorizados
para outras doengas. Este é o caso especifico do INTERFERON GAMMA B, em tramitagao
urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos Estados Unidos no caso especifico de
ATAXIA DE FRIEDREICH. Tratamento de sucesso ja estao sendo feitos em toda a Europa,
Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio. ess.com relata periodi essas historias|
de sucesso.




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

13/06/2015 17:50 | Paciente Rio Grande do Sul Porto Alegre Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
i "). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Responsavel (Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
13/06/2015 18:19 por paciente Rio Grande do Sul Porto Alegre Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friederich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
i "). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
D EEL S Assegurado atendimento global pela rede publica de imediato. Beneficio INSS para paciente, pq
Responsavel (Cranloes(enoses/Dlsostoses 0s responsaveis necessitam abdicar muitas vezes das suas p Oes para cuidar dos
13/06/2015 18:31 : Santa Catarina Joinville Redes Sociais Créaniofaciais; O Wolf Hirschhorn
por paciente Um programa permanente e progressivo de inclus&o escolar com formagao especifica para os
Marian;iPoencas(CelReparoico professores e tutores que as com iéncia nas escolas.
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
1- Autorizagao do Conitec, do Concelho Nacional de Satde e da Anvisa para realizagao imediata
de ensaios clinicos multicentricos internacionais e a criagao de Rede de Pesquisa Clinica
C iva ( C ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs séo
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avangar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals consegu\ra dar esse passo sozinho e||
por isso, o governo deve ajudar os cienti p ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2- Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doengas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b. em tramitagéo urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
13/06/2015 19:27 |Cuidador Rio Grande do Sul ljui Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, d forma mais clara, as ataxias na lista de
doengas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenga, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisdes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenga n@o esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referncia mais proxima e ataxias eh "paralisia irreversivel e

So os i em estado da doenga eh que conseguenf
os beneficios, depois de anos de luta.4- Criagéo do cadastro nacional de ataxicos, que ajudara a
mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
associagao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
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Outra

MAE

Parana

Goioeré

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

[ATAXIA ESPINOCEREBELAR
TIPO 7

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch [} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Responsavel
por paciente

Séao Paulo

Séo Paulo

Redes Sociais

Cr icas e

malformativos
(Cranloes(enoses/Dlsostoses
Créaniofaciais; O

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

de Rett

[Er i para:-

controle de convulsdes
epilépticas)Crises convulsivas - Cerca de 70% das pessoas com sindrome de Rett apresentam
crises convulsivas ja desde a infancia. Muitas dessas crises ndo séo de base epilética, mas sim
decorrentes de episédios de apneia mais prolongados, e isso é um problema: se essas crises sdo
medicadas com antlconvulslvan(es podem provocar mais episo-dios de apneia e, por

é mais crises nao Mas outra parte importante dessas crises
(cerca de 50% dos casos) é de fato de base epilética. Nesse grupo de pessoas, o quadro epilético|
pode ser con-trolado com medicagdo adequada em boa parte dos casos. No entanto, em outra
parte dos casos, sao crises epiléticas de muito dificil controle... E a cada crise, novas perdas!
Atualmente, devido a estudos muito sérios em todo o mundo, podemos, mais ou menos, saber a
qualidade e a evolugao dessas crises de acordo com o tipo de mutagéo no gene MECP2 que a
pessoa com sindrome de Rett apresenta.Motivo 2: Apneia - Apneia é uma parada da respiragao
que, na sindrome de Rett, pode durar longos segundos. Nos casos mais graves, pode ocasionar
crises convulsivas nao epiléticas.- ortopédico i e perda 6 i
Escoliose - Um nimero importante de pessoas com sindrome de Rett, especialmente dentre
aquelas que nunca andaram, desenvolve escoliose (desvio da coluna) com o passar do tempo (ja
lobservavel aos 9- 10 anos de |dade) A escoliose pode alcangar um grau tdo grave que pode
prejudicar os 6 de formai ivel. Por isso, o ramento de um
Ortopedista ¢ imprescindivel, de modo a detectar e intervir no desenvolvimento da escoliose o mai
precocemente possivel. Um nimero importante de pessoas com a sindrome de Rett precisa,
obrlgalorlamenle da cirurgia da coluna para corregao da escoliose.- acompanhamento

e nutri 1 de humor - Crises de choro inconsolavel,

ataques de riso desmotivado, e comportamentos erraticos sem causa aparente sdo bastante
frequentes nas pessoas com sindrome de Rett. Essas alteragdes de humor podem durar dias, e,
ainda, podem variar de euforia a depressao num mesmo dia. Com o tempo, as familias
conseguem associar algumas dessas alteracdes especialmente com dor ou com crises
convulsivas gelasticas. Em alguns casos, essas alteragdes nao tém de fato uma causa. De toda
forma, na i 4o dessas de humor, princi no caso de choro
inconsolavel, recomenda-se que a pessoa com sind de Rett seja cui avaliada,
no sentido de descartar qualquer incomodo fisico que a esteja fazendo sofrer, como fissura anal,
intestinal, colicas ou fraturas, por exemplo.Motivo 2: Constipacéo intestinal

13/06/2015 21:26

Outra

Tia de portador de Ataxia
de Friedreich

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedriech

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

). So os i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata de
ensaios cllnlcos mulllcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

13/06/2015 21:34 |Paciente Bahia Rio de Contas Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do|
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
i "). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados
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1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch e} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr dmicas e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Responsavel (Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
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DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do|
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
i "). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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do Sistema Unico de Saude (2014) é um avango a ser comemorado, mas suas diretrizes ainda
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suas necessidades e a qualificagao para a atengéo as pessoas com doengas raras, como previsto|
nas Diretrize:
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll jamais conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cientit a i dessas isas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso. 3 Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de cont da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recenle eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

"). So os. i em estado avancado da doenca eh que

conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao

centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll jamais conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cientit a i dessas isas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso. 3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de cont da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recenle eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

"). So os. i em estado avancado da doenca eh que

conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Freidreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
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Ataxia de Freidreich
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centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
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ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
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mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
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cadastrados.
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Ataxia de Freidreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch [} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Freidreich
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clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Freidr

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
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clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

14/06/2015 14:35

Outra

/Amigo de Paciente

Paraiba

Patos

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Cr dmicas e

malformativos
(Cra nloeslenoselelsosloses

Créaniofaciais; Os
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Freidreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
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clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
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ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Freidreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch [} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Freidreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Freidr

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Freidreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.




[Anomalias Cromossdmicas e complexos]
malformativos
(Cranloes(enoses/Dlsostoses

Mais acessibilidade a fisioterapia, sdo poucos e muito criteriosos para a aceitagao de pacientes

14/06/2015 16:27 : Sé&o Paulo Séo Paulo Redes Sociais Créaniofaciais; O de Wolf-Hil il
por paciente especiais que tem que ficar se para 1to em outras
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
1- Autorizagao do Conitec, do Conselho Nacional de Satde e da Anvisa para realizagao imediata
de ensalos clinicos multicéntricos internacionais e a criagao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs séo
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avangar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals consegu\ra dar esse passo sozinho e,
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para cé.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doengas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
14/06/2015 16:37 |Paciente Santa Catarina Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossémica; doengas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenga, burocratas do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) préprio sistema de salde e de outras divisdes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenga n@o esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
). S6 0s i em estado avangado da doenga eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criagao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associagéo Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
Cr dmicas e
malformativos
3 y - . e (C[ar}loes_le_nt.)ses/Dlsoslose§ o Ter acesso a medicamentos e tratamento pelo sistema tnico de dsatde, mais pesquisas e
14/06/2015 16:45 |Paciente Sao Paulo liha Solteira Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia Atrofia Cerebelar . -
informagoes
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonane
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr Omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
14/06/2015 18:16 |Outra familiar Sao Paulo Campinas o Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
profissionais de trabalho ) o P . . .
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses
14/06/2015 19:04 |Outra Conhecido do paciente o Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich
profissionais de trabalho ;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
ias Cr 0 e
malformativos
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses
14/06/2015 19:09 |Outra /Amigo de paciente Paraiba Jodo Pessoa o Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedrich
profissionais de trabalho N
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionais e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
Cr omi e clinicos a pacientes de Ataxias. O Brasil jamais conseguira dar esse passo sozinho e, por isso, o
malformativos governo deve ajudar os cientistas brasileiros a participarem dessas pesquisas e transferirem esse:
(Cranioestenoses/Disostoses tos para ca.2- , de forma mais clara, as ataxias na lista de doencas graves
14/06/2015 19:24 |Paciente Séao Paulo Catanduva Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia Cerebelar do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do proprio sistema

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxias porque as
diferentes formas da doenca nao estao listadas explicitamente pelo SUS (a lista mais recente eh
dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e incapacitante"). So o

em estado te da doenca eh que conseguem os beneficios, depoi
de anos de luta.3- Criar o cadastro nacional de ataxicos, que ajudara a mapear e cuidar melhor
das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da Associacao Brasileira de Ataxias
Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores cadastrados.
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[Anomalias Cromossdmicas e complexos]
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

Craniofaciais; O:
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;

Diagnéstico e medicamentos . No meu caso tenho 51 anos e s¢ foi descoberto em 2011 ap6s
quase ter perdido a vida em um edema de glote pois anteriormente tive outros tipos de edemas e
doenga nunca foi descoberta. Medicamento essencial para tentar levar uma vida normal ,periodo
que fiquei sem medicamento além de correr risco de vida com varias idas e vindas, internagdes e
faltas no trabalho perdi meu emprego e me deixaram bem claro o motivo.
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Redes Sociais

Noonan e F
Cr
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malformativos
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Marfan; Doengas de Reparo do
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14/06/2015 20:21

Outra

Paraiba
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doenga de machado joseph

Acredito que se houverem mais estudos as doengas raras, poderiam ter cura.
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[Anomalias Cromossdmicas e complexos

malformativos
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Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
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Noonan e F
Cr

e
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(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;

Responsavel

Ataxia de friedreich
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Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

Uso do GH (hormonio de crescimento), para redugéo de massa de gordura e aumento de massa

14/06/2015 20:38 ) Séao Paulo Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Sindrome de Prader Willi . .
por paciente ; muscular, fundamental para melhoria da qualidade de vida dos portadores.
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
Sou préxima de uma malformativos
pessoa com doenca rara Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses
14/06/2015 20:50 |Outra que precisa de ajuda em Paraiba Jodo Pessoa 908, CO'eg: Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Frederich
h i ais de trabalho
pesquisas, remédios e Marfan; Doengas de Reparo do
etc. DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos
malformativos
. y . . . (C|:ar}loesv(e.n(.)ses/Dlsostosﬁ e Todos os procedimentos indispensaveis a sobrevivencia. Porque nao temos forga para
14/06/2015 21:25 |Paciente Espirito Santo lana Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ELA .
; movimentarmos. Somos totalmente dependentes.
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses
14/06/2015 21:27 |Outra Amigo Paraiba Jodo Pessoa 908, Coleg: Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich
profissionais de trabalho N
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
. . (Cranioestenoses/Disostoses Precisamos que se preocupe mais as criangas acometidas dessa amomalia e mais incetivos para
.= |Responsavel . - Amigos, colegas ou A . N e " . . . . y P .
14/06/2015 22:05 ) Ceara Maracanau o Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Sindrome Louis Bar pesquisas para encontrar a cura.Mais pesquisas geneticas e auxilios financeiros para os
por paciente profissionais de trabalho ; o " . - N
Marfan; Doengas de Reparo do familias.Aqui no Brasil o governo nao investe nesse tipo de doenca.
DNAV/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensaios clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
i ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasil jamais conseguira dar esse passo sozinho e,
por isso, o governo deve ajudar os cienti ileiros a particip: dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
14/06/2015 22:31|Paciente Sao Paulo Praia Grande Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
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14/06/2015 22:34 | Outra Paraiba Jodo Pessoa o Créaniofaciais; Osteocondrodisplasias;
profissionais de trabalho ;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omicas e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
14/06/2015 22:36 |Outra Amigo de Paciente Paraiba Patos S Créaniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Freidreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
profissionais de trabalho ; L P . ) .
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossémica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
14/06/2015 22:40 |Outra Amigo de Paciente Paraiba Patos o Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Freidreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
profissionais de trabalho ; L P . ) .
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossémica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
Cr omi e Ter i idisciplinar aos pacientes com essa sindrome, incluindo terapias de
malformativos ilitacé ico ionai i6 i itas e
Responsavel (Cranloeslenoses/Dlsosloses psicopedagogos. Mals genel\clstas na rede publlca com acompanhamento na vasta area médica
14/06/2015 22:51 por paciente Minas Gerais Uberlandia Redes Sociais Craniofaciais; O: de Williams que a pessoa i endocrinologista, urologista,
Marfan; Doengas de Reparo do nefrologista, otorrlnos psiquiatras, clrurglao—denllsla dentistas, ortopedistas, etc. Que tenham o
DNA/Instabilidade cromossomica; minimo de cont sobre as oes da sind Exames de alta complexidade
Noonan e Egggm_amﬁg ivel. incluindo testes éti
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
) Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses
14/06/2015 23:43 |ND Paraiba Joao Pessoa o Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
profissionais de trabalho ;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
1-Autorizagdo do Conitec, doConselho Nacional de saude e da Anvisa para realizagdo imediata d
ensaios clinicos multicentricos internacionais e a criag@o de redes de pesquisa clinica colaboratival
co\labora(ive clinical research in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao centros internacionais de
avangar os e cuidados clinicos a pacientes de
Ataxia de Frledrelch O Brasil jamais consiguira dar esse passo sozinho e , por isso, 0 governo
deve ajudar os cientis brasileiros icil dessas I e i esses
Cr P e conhecimentos para ca. 2- Liberar o uso de medicamentos experimentais para Ataxia de
" Friedreich mas ja autorizados para outra doengas. Este é o caso especifico do interferon gamma
malformativos n B = P
(Cranioestenoses/Disostoses b, em llramllagao yrgente aulquzada pelo FAD e em lesle_ clinico final nos gstados unidos no caso
15/06/2015 00:06 |Outra amiga Sao Paulo S&o Paulo Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich CEFSEIED D e C i zeliel i, ez 6o Sessun) A Gl Caren _fellos emiceletiopa]

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio. com relata per essas historia d¢
sucesso. 3- encorporar de forma maia clara as ataxias na lista de doencas graves do SUS. Por
falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do proprio sistema de saude e
de outras divisioes travam qualquer demanda dos portadores de ataxia de friedereich e outras
ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS(a lista mals recente é dos anos|
90 e a referencia mais proxima a ataxias € "paralisia ir eir "). S6 os

em estado extremamente avancado da doenca é que conseguem os beneficios, depois de anos
de luta . 4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, que ajudara mapear e cuidar melhor das
ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o resgistro da associacao brasileira de ataxias
hereditarias e adquiridas, que ja tem cerca de mil portadores cadastrados .




Amigos, colegas ou

[Anomalias Cromossdmicas e complexos]
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

15/06/2015 00:39 |Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro . Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich
profissionais de trabalho ;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
15/06/2015 09:51 |Outra Paraiba Bananeiras Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
15/06/2015 10:30 |Outra Paraiba Joao Pessoa Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos
Associacio (Cranioestenoses/Disostoses (CID- 10) - Q78.0 Osteogénese orlopadico S s R ERE
15/06/2015 10:43 ag 04.446.474/0001-12 | Sao Paulo S&o Paulo Redes Sociais Craniofaciais; O: ita - doenga QT e QL do do
de Paciente A A geneticista, dentista, otorrino. genetlclsla e ortopedista
Marfan; Doengas de Reparo do colageno tipo 1
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
15/06/2015 12:32 |Outra Parente Rio de Janeiro Sao Gongalo Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F _ _ _
Cr 0 e Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista de doencas graves do SUS. Por falta d
malformativos conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do proprio sistema de saude e de outras|
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxia de Friedreich e outras ataxias porqug
15/06/2015 12:41 |Paciente Bahia Alagoinhas 908, col gde trabalho Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ataxia a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista mais recente eh dos anos 90 e a
et Marfan; Doengas de Reparo do referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia i ivel e il i "). So os. i em
DNA/Instabilidade cromossomica; estado extremamente avancado da doenca eh que conseguem os beneficios, depois de anos de
Noonane luta.
1- Autorizagao do Conitec, do Conselho Nacional de Salde e da Anvisa para a realizagao imediat:
de ensaios clinicos multicentricos e a criagdo de Redes de Pesquisa Clinica Colaborativa (
¢ P Ci ive Clinical Network in Fri i Ataxia). 2-Liberar o uso de medicamentto|
T e . . N A N n
" experimentais para Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este é o caso
malformativos s 0 P =
. . especifico do interferon gamma b, em tramitagao urgente pelo FDA e em testes clinico final nos
Amigos, colegas ou {Stanoostencseslostosss Estados Unidos no caso da Ataxia de Fredreich.3- Incorporar, de forma mais claraas ataxias na
15/06/2015 13:00 |Outra como amigo do portador Paraiba Patos 908, Cole: Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich ST
profissionais de trabalho ; lista de doengas graves do SUS ( a lista mais recente € dos anos 90 e a referencia mais proxima g
Marfan; Doengas de Reparo do a m A
" P ataxia é paralisia il ei S6 os em estado
DNA/Instabilidade cromossémica; - o
da doenca é que conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criagao do cadastro
Noonan e Facomatoses) B 3 0 A 0 9 i
Nacional de Ataxicos, que ajudaraa mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de
partida pode ser o registro da Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que j&
tem cerca de 1000 portadores cadastrados.
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o0 governo deve ajudar os cientit dessas isas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr Oomi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Responsavel (Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 13:31 P Minas Gerais Tocos do Moji Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Da minha filha Ataxia de friedreich |sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata

por paciente

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recenle eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

. So os em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.




15/06/2015 13:41

Paciente

Minas Gerais

Tocos do Moji

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

"). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

15/06/2015 14:19

Paciente

Espirito Santo

Vila Velha

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

"). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

15/06/2015 14:22

Responsavel
por paciente

Goias

Redes Sociais

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

15/06/2015 15:15

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Angra dos Reis

Redes Sociais

Ataxia tipo 7

adequado, ndoexiste remedi a ataxia somente paliativo sendo para
outras doengas sendo assim o paciente sobre . - diagnostico rapidos - Acesso a exames mas
rapidos , uma vez que ainda n&o se tem cura, sendo somente o0 meio de ajudar os paciente
terapias para melhor condigéo de vida. quanto mas rapido o diagnostico mas eficaz as terapias
retardando assim os sintomas da doenca. atualmente quando o diagnostico e dado o paciente ja
se encontra debilitado em algumas fungoes.- Beneficios INSS paciente e cuidador, Paciente , ndo
tem condlgoes de exercer atividades de trabalho e necessita de muitos cuidados especiais,para

o e Cuidador, o paciente com o tempo necessita de alguem
a seu lado o tempo todo dlsponlvel a sua necessidades ,sendo assim a pessoa que cuida ndo
pode exercer outra atividade a n&o ser cuidar para que o seu familiar tenho uma melhor qualidade|
de vida. Espero que contribuia com a ida de alguem que ja esta dificil de ser vivida.

[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;

[AMIOTROFIA MUSCULAR
ESPINHAL

Fisioterapia diaria. E muito importante para remogao de secregdes que podem levar a
complicagdes respiratérias, além de evitar porblemas ortopédicos entre outros. Nao existe uma
regulamentagéo em relagéo a quantidade de fisioterapia. Por exemplo, o plano de satide s6 liberot
1 sess&@o por semana com home care.

15/06/2015 15:18

Cuidador

Parana

Maringa

Redes Sociais

Noonan e F
Cr

e
malformativos

(Cra nloeslenoses/Dlsosloses
Craniofaciais; Os

ataxia espinocerebelar Sca3 doenga

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;

Noonan e F

de hado-joseph

Acesso do sus a neurologistas especializados. Tratamento com neurofisioterapeutas. Acesso a
exames de testagem genetica gratuita. Tratamento no Brasil com células tronco ja realizados na
Asia.




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

15/06/2015 15:59 |Paciente Pernambuco Dormentes Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ataxia de fiedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
i "). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 16:09 |Paciente Séao Paulo Sao Paulo Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
i "). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch [} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr Omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Responsavel (Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 16:17 ) Sao Paulo Sao Paulo Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
por paciente ) o P . . .
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
i "). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
15/06/2015 16:30 | Paciente Para Belém Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia ou atrofia cerebelar (G11.2) |Se o sistema cognitivo foi afetado.
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
ias Cr 0 e
mal!ofmallvos . Deveria haver medicamentos especificos como existem na hipertensao e no diabetes, afinal
(TS A el ESEEes SCA-3 OU DMJ ATAXIA estamos em pleno seculo XXI. E cumulo ouvir do medico tal diagnostico e ouvir q nao hacura nem|
15/06/2015 17:19 |Paciente S&o Paulo Séo Paulo Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; e  E oumut ° i e
N ESPINOCEREBELAR como estabilizar a doenca uma vez iniciada ela so progride ate o obito nao ha alternativa
Marfan; Doencas de Reparo do TR
DNA/Instabilidade cromossomica;
Noonan e E?ggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos| Tncorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista de doencas graves do SUS. Por faltadr |
malformativos conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do proprio sistema de saude e de outras|
Parente de paciente com (Cranioestenoses/Disostoses divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxia de Friedreich e outras ataxias porqug
15/06/2015 19:58 |Outra Minas Gerais Tocos do Moji Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; Ataxia de Friedreich a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a Ilsta mais recente eh dos anos 90 e a

ataxia

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF

referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia i ei i ). So os i em
estado extremamente avancado da doenca eh que conseguem os beneficios, depois de anos de
luta,




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

15/06/2015 20:04 |Outra parente de paciente Paraiba Patos Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig

de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
15/06/2015 20:07 |Paciente Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich A condigdo de locomog&o. Porque a locomogao é a mais dificil para o paciente.
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

15/06/2015 20:07 |Outra tia de paciente Paraiba Patos Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossémica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig

de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 20:10 |Outra parente de paciente Rio Grande do Norte |Natal Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
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Outra

parente de paciente

Rio Grande do Norte

Natal

Redes Sociais

Cr omicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

parente de paciente

Rio Grande do Norte

Natal

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

parente de paciente

Rio Grande do Norte

Natal

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

parente de paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

parente de paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr omicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

parente de paciente

Paraiba
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Associagao/entidade de
classe

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

parente de paciente

Paraiba
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Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

15/06/2015 20:36 |Outra parente de paciente Rio Grande do Norte [Natal Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 20:39 |Outra parente de paciente Rio Grande do Norte [Natal Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
Responsavel (Cranioestenoses/Disostoses Terapias de apoio: fisi ia, terapia musico terapia e
15/06/2015 20:39 Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |sindrome de angelman p :

por paciente

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

15/06/2015 20:42 |Outra parente de paciente Rio Grande do Norte |Natal Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossémica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
Cr dmicas e
malformativos
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses
15/06/2015 20:43 [Outra Odontopediatra Rio de Janeiro Rio de Janeiro . Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Sindrome de Rett Deve ser facilitado todo tratamento para o paciente ter uma boa qualidade de vida

profissionais de trabalho

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;

Noonan e F




15/06/2015 20:44

Outra

parente de paciente

Paraiba

Patos

Redes Sociais

Cr omicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

15/06/2015 20:47

Outra

parente de paciente

Rio Grande do Norte

Natal

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

15/06/2015 20:50

Outra

parente de paciente

Paraiba

Patos

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

15/06/2015 20:52

Responsavel
por paciente

Minas Gerais

Ipatinga

Redes Sociais

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF

sindrome de west,autismo grave

gostaria de saber tudo e qual a causa dessas doencas!




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

15/06/2015 20:53 |Outra parente de paciente Pernambuco Recife Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
Anomalias Cromossdmicas € Complexos|
malformativos
Responsavel (Cranloes(enoses/Dlsostoses
15/06/2015 20:54 : Rio Grande do Norte |Natal Redes Sociais Créaniofaciais; O de Klippel Trenaunay
por paciente
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 20:55 |Outra parente de paciente Paraiba Patos Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossémica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 21:01|Outra parente de paciente Pernambuco Recife Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores




15/06/2015 21:07

Outra

amiga de paciente

Paraiba

Patos

Redes Sociais

Cr omicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

15/06/2015 21:10

Outra

parente de paciente
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Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

amiga de paciente

Paraiba

Patos

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.




15/06/2015 21:16

Outra
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(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra
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DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

15/06/2015 21:41

Outra

amigo de paciente

Rio Grande do Norte

Natal

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.




Cr omicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

15/06/2015 21:48 |Outra amiga de paciente Paraiba Patos Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 21:51 |Outra amiga de paciente Paraiba Patos Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr Omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
15/06/2015 21:53 |Outra amiga de paciente Paraiba Patos Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
15/06/2015 22:16 |Paciente Séao Paulo Santana de Parnaiba Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;  |Neurofibromatose tipo 2
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
ias Cr 0 e
malformativos Acesso diferenciado no atendimento, porque pacientes com esta sindrome sZo totalmente
Responsével (Cranloeslenoselelsosloses de seus cui e Jou responsaveis. O paciente com RETT atualmente é tratado
15/06/2015 23:36 ) Rio de Janeiro E-mail Craniofaciais; O: de RETT igualmente com outro paciente com deficiéncia fisica, o que é injusto pois possui deficiciencia
por paciente by B A N
Marfan; Doencas de Reparo do fisica e mental. O paciente com RETT merece um tratamento com precedéncia as demais com
DNA/Instabilidade cromossémica; apenas deficiéncia fisica.
Noonan e F
P Deveriam oferecer de exames para do tipo de doenga
Cr e , 5 7 g
" que a pessoa é portadora, pois somente com o conhecimento das doengas podem abrir portas
malformativos " 1 =
. . para pesquisas sobre o assunto e busca da cura ou desenvolvimento de medicagdes que
Responsavel (ElEm o Pl e e melhorea qualidade de vida do paciente. Em segundo lugar, liberagéo de pesquisas com celulas
16/06/2015 00:18 Minas Gerais Uberlandia Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ATAXIA ESPINOCEREBELAR - y

por paciente

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

tronco no Brasil. E por ultimo elaborar uma politica de atengéo a pessoa com doenga rara, com
médicos especialistas que possam dar mais atengao aos pacientes e indicar mais rapidamente o
tratamento mais adequado e eficaz, alem de campanhas educativas para amenizar o descaso conj
que essas pessoas raras sao tratadas pela sociedade em geral.;




16/06/2015 00:50

por paciente

Rio Grande do Sul

Itaqui

Redes Sociais

[Anomalias Cromossdmicas e complexos]
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;

ataxia

n&o esperar a perda total de movimentos para conceder os 30% no salario pois eles ficam
dependentes desde o comego da doenga deveria ter essa pergunta quem ja tem esse valor
acrescentado um pouco mais de recursos financeiros seriam de grande valia ja que dependem de
sempre ter alguem por perto € eu no meu caso ndo posso mais trabalhar devido aos cuidados que
tenho que dar a ele e no caso de exames menos demorados pois o tempo n&o para tudo teria
que ser com emergencia para ganharmos tempo

16/06/2015 01:51

Responsavel
por paciente

Santa Catarina

Séo Bento do Sul

Redes Sociais

Noonan e F
Cr

e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonane

Ataxia Cerebelar

Revis&o de diversas formas de tratamento, medicagao, explorar melhor estudo com células tronco|
entre outros

16/06/2015 07:06

Responsavel
por paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Responsavel
por paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch [} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

irm&o de paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr omicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch [} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

". So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

16/06/2015 07:14 |Paciente Paraiba Joao Pessoa Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do|
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos B . q q
Deve constar os que devem ser no atendimento hospitalar, pois quando
(Cranloes(enoses/Dlsostoses o paciente esta em crise todos os médicos aplicam remédios antialérgicos. Outro ponto que acho
16/06/2015 08:12 | Paciente Minas Gerais Paracatu E-mail Craniofaciais; O Hereditario paciente ; X P : rgicos. ponto q
que seria importante é se caso o médico precise de maiores informagées sobre a doenga, a
Marian;iPoencasCelReparico associagao poderia ter um telefone 24 horas.
DNA/Instabilidade cromossémica; 620 P )
Noonan e F 15
malformaliv%’s € Esta doenga hereditaria e para a minha familia algo totalmente novo.O objetivo e colher o maximo|
de informagdes, para que em caso de alguma crise, saber quais os procedimentos a serem
Associagéo/entidade de (Cranloeslenoses/Dlsosloses tomados. A Av6 paterna tinha esta doenca e veio a falecer. Ndo desejamos que isto aconteca ao
16/06/2015 08:48 |Outra Tia Materna Minas Gerais Sabara ¢ Craniofaciais; O Angi Hereditario - A AVO P A ¢! ! : 0 d e
classe nosso pequenino que possui apenas dois anos de vida. As vezes ele amanhece com algum
Marfan; Doengas de Reparo do . ’ - . o ~
” P membro do corpo inchado e isto me preocupa muito. Pelo fato de ndo possuir muitas informagoes
DNA/Instabilidade cromossémica;
erom sobre a doenca.
[Anomalia: -Zgromossomlcas e complexos|
malformativos
(Cranloes(enoses/Dlsostoses
16/06/2015 09:57 |Paciente Amazonas Manaus E-mail Craniofaciais; O: em qualquer unidade de saude publica. E o medicamento a disposigao
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos
Associacaolentidade de (Cranloeslenoses/Dlsosloses
16/06/2015 11:56 [Paciente Séo Paulo Ribeirdo Preto & Craniofaciais; O: disponivéis para o paciente na rede publica
classe
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos
malformativos
(Cranloes(enoses/Dlsostoses
16/06/2015 15:18 | Paciente Parana Curitiba E-mail Créaniofaciais; O t
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasil jamais conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cientistas brasileiros a participar dessas pesquisas e transferir
¢ P e esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para Ataxia de
> Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do interferon gamm:
malformativos n B et q
. . b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos Estados Unidos no caso|
{Stanoostencsesbloostosss especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao sendo feitos em toda a
16/06/2015 15:23 | Paciente Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich P! N J

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata periodicamente essas
historias de sucesso.3- Incorporar. de forma mais clara, as ataxias na lista de doencas graves do
SUS. Por falta de to da doenca, do INSS, do FGTS, do proprio sistema de
saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxia de Friedreich e
outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista mais recente eh
dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e incapacitante"). So o

em estado e da doenca eh que conseguem os beneficios, depoi
de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, que ajudara a mapear e cuidar
melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da Associacao Brasileira de
Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores cadastrados.
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Paciente

Santa Catarina

Joinville

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia Cerebelar

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll jamais conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o0 governo deve ajudar os cientit a dessas isas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-| Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista dg
doencas graves do SUS. Por falta de cont da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.3- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.Clique aqui

16/06/2015 19:40

Cuidador

Tocantins

Sucupira

Redes Sociais

Cr dmicas e
malformativos
(Cra nloeslenoselelsosloses

Créaniofaciais; Os
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F

Ataxia Machado Joseph

Autorizagao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizagao imediata de|
ensaios clinicos multicentricos internacionais e a criagao de Redes de Pesquisa Clinica

iva para buscar o para a ataxia Machado Joseph, buscar parcerias com
outros paises afim de tornar mais viavel as pesquisas e ajudando, os cientistas brasileiros para qug
eles participem dessas pesquisas e tragam novidades para milhares de pessoas que aguardam

te por uma ira) ou ao menos um tratamento para essa terrivel doenga.

16/06/2015 21:36

Outra

parente de paciente

Paraiba

Patos

Redes Sociais
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Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o0 governo deve ajudar os cientit dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cientit dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho e,|
por isso, o0 governo deve ajudar os cientit dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores

cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

amigo de paciente

Paraiba

Patos

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra
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Paraiba

Patos

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra
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Cr dmicas e
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(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

16/06/2015 22:23

Outra
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(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra
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Cr dmicas e
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(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.




16/06/2015 22:35

Outra

parente de paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr omicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

parente de paciente

Rio Grande do Norte

Natal

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

amiga de paciente

Paraiba

Patos

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Outra

amiga de paciente

Paraiba

Patos

Redes Sociais

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

16/06/2015 22:45 |Outra parente de paciente Distrito Federal Brasilia Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig

de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
16/06/2015 22:46 |Outra amiga de paciente Distrito Federal Brasilia Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

[Anomalias Cromossdmicas e complexos|

malformativos

(Cranloes(enoses/Dlsostoses Maiores informacdes e divulgacao da doenca por parte dos pacientes e médicos em geral,

17/06/2015 07:59 |Paciente Séao Paulo Sao Caetano do Sul E-mail Craniofaciais; O: Hereditario melhorias no atendimento medico hospitalar do paciente em crise e facil acesso a medicagao de

Marfan; Doengas de Reparo do tratamento.
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
ias Cr 0 e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses 1- Incluir a doenga de forma mais explicita no rol de deficiéncias graves do SUS para fins de
17/06/2015 10:45 [Outra Parente Ceara Fortaleza Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia Cerebelar conquls(as e garannas de direitos. 2-intensificar e investir em pesquisas cientificas com o intuito d
Marfan; Doengas de Reparo do ou para varios tipos de ataxias existentes.
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
G0 CONIET, 4o Conselno Nacional de Saude € da ANviSa para T TMearata a¢
ensaios cllnlcos multicénntricos internacionais e a criagéo de Redes de Pesquisa Clinica
(o ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avangar os tratamentos e cuidados|
Cr A o clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll jamais consegu\ra dar esse passo sozinho e,
" por isso, o governo deve ajudar os cienti ap: ip dessas i e
malformativos 5 , | "
(Cranioestenoses/Disostoses esses para ca.Z-. , de forma mais clara, as ataxias na lista deg
17/06/2015 13:20 |Paciente Pernambuco Petrolina Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ataxia de friedreich doengas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenga, burocratas do INSS, do FGTS, do

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

proprio sistema de salde e de outras divisdes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenga n@o esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

incapacitante”. S6 os pacientes em estado extremamente avangado da doenga eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.3- Criagao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associagéo Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores




17/06/2015 15:33

Outra

Familiar

Minas Gerais

Alfenas

E-mail

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedch

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca. 2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
periodicamente essas historias de sucesso. 3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista
de doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS,
do proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de
Ataxia de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a|
Ilsla mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e|

"). So os. i em estado avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta. 4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos,
que ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registre
da Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000

17/06/2015 16:16

Responsavel
por paciente

Distrito Federal

Brasilia

Redes Sociais

[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranloes(enoses/Dlsostoses

Créaniofaciais; O

de Rett

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF

Fisioterapias .Somos recusados por para essa terapia em toda rede publica,nossas meninas
precisam ter qualidade de vida.

17/06/2015 16:46

Outra

parente de paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
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Outra

parente de paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
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Outra

parente de paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Redes Sociais

Cr omicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
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mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch (] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
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de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica
C Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch ] Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr Omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
(Cranioestenoses/Disostoses Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
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de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Cr omi e Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
malformativos interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
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mals recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e

". So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de Iuta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
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incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
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proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
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sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
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de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.
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centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasil jamais conseguira dar esse passo sozinho e,
por isso, o governo deve ajudar os cientistas brasileiros a participar dessas pesquisas e transferir
¢ P e esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para Ataxia de
mallorma(ivols Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do interferon gamm:
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i em estado e da doenca eh que conseguem os beneficios, depoi
de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, que ajudara a mapear e cuidar
melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da Associacao Brasileira de
Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores cadastrados.
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doengas raras

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;

Noonan e F




18/06/2015 15:29

por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

E-mail

[Anomalias Cromossdmicas e complexos]
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
Craniofaciais; Osteocondrodisplasias;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF

Sindrome de Rett

Preservagéo das capacidades motoras ainda nao perdidas, através de fisioterapia, fonoaudiologia,
para prevenir difi de igdo, controle de convulsées, controle de deformagéo da
coluna vertebral, orientagao de alimentagao para prevenir obesidade, ja que as pacientes, em

geral, nao andam, ou andam com dificuldade, préteses ortopédicas.

Cr icas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

ive Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasll Jamals wnsegu\ra dar esse passo sozinho e,|
por isso, o governo deve ajudar os cienti ip dessas i e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

5

18/06/2015 18:29 | Paciente Rio Grande do Sul ljui Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
DNA/Instabilidade cromossémica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
Cr dmicas e
malformativos
Responsavel y . i (Crar}ioes_le_noses/Disoslose§ . . . . . -
18/06/2015 19:06 y Rio Grande do Sul Osorio Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |sindrome de willians acesso a especialista,para diagndstico precoce.
por paciente
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos
malformativos
Responsavel - (Cranloes(enoses/Dlsostoses ! ) : ) _
18/06/2015 19:48 por paciente Séao Paulo Sao Paulo Redes Sociais Craniofaciais; O: ataxia Nesse citamos de pesquisas para cura da ataxicos telangiectasia e de ajuda aos pais
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
ias Cr 0 e
DD 1. Definir o acesso ao diagnéstico, tratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
y " . . Associagao/entidade de (Cranloeslenoses/Dlsosloses coberturas especlals 2. Definir referéncias ambulatorlal e hospitalar em cada estado, com
18/06/2015 19:50 | Paciente Minas Gerais Belo Horizonte Craniofaciais; O: Bolhosa N N L
classe nas Garantir direito & escola,
Marfan; Doengas de Reparo do ao trabalho, ao lazer, a cultura e a aposentadoria.
DNA/Instabilidade cromossomica; : : !
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos
malformativos
Responsavel . ~ i (Crablosstenceesibisoeloses . - O descaso com familiares e a inclusao dessas criancas e falta de informacoea aos pais e familiaref
18/06/2015 20:36 ) Santa Catarina Sao José Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |sindrome de.williams
por paciente ;
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
Esclarecimento sobre o que é sindrome de Rett : Doenga neurolégica incapacitante que atinge
Cr Omi e principalmente meninas/mulheres.Fase normal até mais ou menos 1 ano e meio, seguida de fase
malformativos de do com do e fase de ilizagdo com sequelas importantes.Na maioria dos
Amigos, colegas ou (Cranioestenoses/Disostoses casos Iolal ataxia (ndo caminha nem engatinha),néo verbaliza.Caracteristica principal: Apresentar
18/06/2015 20:53 | Cuidador Rio Grande do Sul Canoas U Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |SINDROME DE RETT estereotipias das maos sempre juntas e fazendo movimentos tipo torcer o que acarreta o uso
profissionais de trabalho ‘ : : o e ‘ & ; o
Marfan; Doencas de Reparo do improdutivo das mé&os.Total dependéncia de cuidadores e familiares para necessidades basicas
DNA/Instabilidade cromossémica; da vida higiene e alimentagéo e administragéo de medicamentos.Incontinéncia urinaria e fecal (ust
Noonan e Facomatoses) de fraudas),grande comprometimento fisico como escoliose e espasticidade. Origem mais
frequente mutagao genética ligada ao cromossomo X Gen Mecp2.
Cr dmicas e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
18/06/2015 21:33 | Paciente Goias Goiania Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ataxia
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses Criagao do cadastro nacional de ataxicos que ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no
18/06/2015 23:29 |Paciente Rio de Janeiro Queimados Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; ATAXIA DE FRIEDREICH Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da Associagao Brasileira de Ataxias Hereditarias e

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF

Adquiridas, que ja tem cerca de 1.0000 portadores cadastrados.




Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata de
ensaios clinicos multicentricos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C i ive Clinical Network in Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasil jamais conseguira dar esse passo sozinho e,
por isso, o0 governo deve ajudar os cientit ileiros a ici dessas isas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao

19/06/2015 09:25 | Paciente Séao Paulo llha Solteira Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ataxia cerebelar sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.com relata
Marfan; Doengas de Reparo do periodicamente essas historias de sucesso. Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista de
DNA/Instabilidade cromossomica; doencas graves do SUS. Por falta de conhecil da doenca, do INSS, do FGTS, do|
Noonan e Facomatoses) proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta. Criacao do cadastro nacional de ataxicos, que
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados. E so clicar no quadro abaixo.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
mallorma(lvos " Diagnostico mas rapidos para ter melhor qualidade de vida uma vez que n&o ha remedio para a
(Crablosstenceesibisoeloses doenga.Remedios direcionados para a doenga.Beneficio paciente e cuidador,ambos ndo tem um
19/06/2015 13:57 |Paciente Goias Aparecida de Goiania Redes Sociais Craniofaciais; O i Ataxia espi tipo 7 o BEIAQCEEIAL g o .
; trabalho pois doenga com o tempo impedi o paciente de exrcer qualquer atividade necessitando d
Marfan; Doengas de Reparo do =
o PR cuidador o tempo todo, e esse cuidador ndo pode se manter sem uma renda.
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos
5 . (Cranioestenoses/Disostoses q - a A o a q q
19/06/2015 14:34 Responsavel Parana Francisco Beltrao Amigos, colegas ou Cranlofacials! Osteocondrodisplasias: Sindrome de CDKL5, mutagédo no  |Todo o cuidado que um bebé de trés/quatro meses requer é o mesmo que a minha filha de cinco

por paciente

profissionais de trabalho

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;

gene CDKLS5 (cromossomo X).

anos requer.

Responsavel

Associagao/entidade de

Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

assistencia medica especializada para melhorar a qualidade de vida desses pacientes,

19/06/2015 15:40 ) Rio de Janeiro Niteroi Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |sindrome de Rett independente da idade do paciente, uma vez que a doenga é considerada degenerativa,
por paciente classe N " " L . P
Marfan; Doengas de Reparo do de de profissionais de saude e clinicas de reabilitagdo permanente.
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
ias Cr 0 e
malformativos
Filha de paciente, mas (Cranioestenoses/Disostoses Quais exames periddicos devem ser feitos, qual a periodicidade de visitas ao neurologista, pois
19/06/2015 16:54 |Outra 5 iy Rio Grande do Sul Bagé Redes Sociais Craniofaciais; O: I Atrofia Ci nenhum médico esclarece esses detalhes e/ou quais complicagdes a doenca pode trazer. S6
néo sou cuidadora B =
Marfan; Doengas de Reparo do dizem que ndo tem cura.
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
19/06/2015 20:17 |Paciente Minas Gerais Contagem Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |doenca de machado josepu ou sca3 [seguro de vidapor se tratar de uma doenca degenerativa e porgressiva
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
NoonaneF
Na perspectiva de paciente, cuidador ou responsavel por paciente com a doenga assinalada na
quest@o anterior, o que vocé considera que deve estar contemplado num protocolo de cuidado ao
paciente com a sua condi¢do? Por qué?1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de
Saude e da Anvisa para realizacao imediata de ensaios clinicos multicentricos internacionis e a
criacao de Redes de Pesquisa Clinica Colaborativa(Collaborative Clinical Research Network in
Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao centros i ionais de isas que juntos
para avancar os tratamentos e cuidados clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasil
jamais conseguira dar esse passo sozinho e, por isso, o governo deve ajudar os cientistas
Cr omi e brasileiros a participarem dessas i e i esses conhecil para ca.2-Liberal
malformativos 0 uso de medicamentos experimentais para Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras
Responsavel (Cranioestenoses/Disostoses doencas. Este eh o caso especifico do interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelq
19/06/2015 20:31 Distrito Federal Brasilia Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich FDA e em teste clinico final nos Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich.

por paciente

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Facomatoses)

Tratamentos de sucesso ja estao sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O
blog FAfysio. ‘ess.com relata periodi essas historias de sucesso.3- Incorporar, de
forma mais clara, as ataxias na lista de doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da
doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do proprio sistema de saude e de outras divisoes travam
qualquer demanda dos portadores de Ataxia de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao
esta listada explicitamente pelo SUS (a lista mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais
proxima a ataxias eh "paralisia ir ivel e ir i ". So os em estado
extremamente avancado da doenca eh que conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4-
Criacao do cadastro nacional de ataxicos, que ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no
Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e

Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores cadastrados.




Responsavel

Cr dmicas e

malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses

Na perspectiva de paciente, cuidador ou responsavel por paciente com a doenga assinalada na
.quest@o anterior, 0 que vocé considera que deve estar contemplado num protocolo de cuidado ao
paciente com a sua condig@o? Por qué?1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de
Saude e da Anvisa para realizacao imediata de ensaios clinicos multicentricos internacionis e a
criacao de Redes de Pesquisa Clinica Colaborallva(Collaborallve Clinical Research Network in
Friedreich's Ataxia). Os CCRNs sao centros i i de i que juntos
para avancar os tratamentos e cuidados clinicos a pacientes de Ataxia de Friedreich. O Brasil
jamais conseguira dar esse passo sozinho e, por isso, o0 governo deve ajudar os cientistas

brasileiros a participarem dessas i i esses cont para ca.2-Liberal
0 uso de medicamentos experlmenlals para Alaxla de Friedreich mas ja autorizados para outras
doencas. Este eh o caso doi gamma b, em urgente peld

19/06/2015 20:33 or paciente Distrito Federal Brasilia Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de Friedreich FDA e em teste clinico final nos Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich.
por p: Marfan; Doengas de Reparo do Tratamentos de sucesso ja estao sendo Vellos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O
DNA/Instabilidade cromossomica; blog FAfysio. ess.com relata peri essas historias de sucesso.3- Incorporar, de
Noonan e Facomatoses) forma mais clara, as ataxias na lista de doencas graves do SUS. Por falta de conhecimento da
doenca, burocratas do INSS, do FGTS, do proprio sistema de saude e de outras divisoes travam
.qualquer demanda dos portadores de Ataxia de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao
esta listada explicitamente pelo SUS (a lista mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais
proxima a ataxias eh "paralisia ir ivel e ir i ". So os em estado
extremamente avancado da doenca eh que conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4-
Criacao do cadastro nacional de ataxicos, que ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no
Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e
Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores cadastrados.
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
20/06/2015 09:19 [Outra filho de ataxico Rio Grande do Sul Gravatai Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |sac 3 machado Joseph medicamentos que amenizem os sintomas.
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos
Associacaolentidade de (Cranloeslenoses/Dlsosloses
20/06/2015 19:43 [Paciente Bahia Feira de Santana classe & Craniofaciais; O: Angi hereditario Informag&o sobre a doenca e acesso ao tratamento
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
Responsavel Associacaolentidade de (Cranioestenoses/Disostoses Fisi Yonoaudlologla terapia ocupacional. Inclusdo na vida
20/06/2015 21:28 P ) Séao Paulo Itaquaquecetuba ¢ Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Sindrome de Rett CID 10 F 84.2 escolar para ializaca i T p e cadeiras Maior
por paciente classe N P
Marfan; Doengas de Reparo do acesso transporte publico.
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
20/06/2015 23:25 [Paciente S&o Paulo Sé&o Paulo Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |ataxia machado Joseph Facilitar os meios de acesso a especialidade medicas voltadas para a doenga
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos
malformativos
Responsavel (Cranloes(enoses/Dlsostoses Politicas de auxilio verdadeiro e ndo apenas no sentido de leis inécuas e nao concedida a
21/06/2015 12:26 or pacien(e Séao Paulo Leme Redes Sociais Craniofaciais; O: de Ang todos.Verbas destinadas a pesquisa e a CONHECIMENTO da Sindrome de Angelman por
porp: Marfan; Doengas de Reparo do profissionais de todas as areas da satde.
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos
ez (Cranioestenoses/Disostoses P o Gl . -
22106/2015 11:46 |/\S80C1aga0 02.741.394/0001-64 | Distrito Federal Brasilia E-mail Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |DOENGA DE HUNTINGTON DIVULGAGAO NO MEIO ACADEMICOOs profissionais da satide, principalmente médicos n&o
de Paciente N sabem como lidar com paciente da Doenga de Huntington
Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
. I " (Cranloes(enoses/Dlsostoses A 3 3 3 P 3 n a
22/06/2015 11:52 Respon‘savel Séo Paulo Séo Paulo Associagao/entidade de Créniofaciais; O o Ter assistencia me.d\ca especla[e ajuda.de Assoclfqogs goverr[amentals. Eslg tipo de doencga é
por paciente classe totalmente esquecida pelos orgaos publicos que nao ajudam, ndo tem conhecimento
Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;
Noonan e F
Cr o e
malformativos Ry et Byerd) q "
A , insisténcia, para que as criangas, as pessoas como esse tipo de
. - " (Cranloeslenoses/Dlsosloses i q
. |Responsavel - . Associagao/entidade de sindrome possa se superar, cada organismo reage de uma forma, muda de pessoa pra pessoa.
22/06/2015 15:42 : Sao Paulo Quata Craniofaciais; O: 1g¢ . . " . " . - PR
por paciente classe Tive essa experiencia alguns dias atras que conheci um menino e os habitos s&o diferentes a
Py mudanga € grande porém a aparéncia prevalece
DNA/Instabilidade cromossémica; e P! P P
Noonan e Egggm_amﬁg
[Anomalias Cromossdmicas e complexos|
malformativos
(Cranioestenoses/Disostoses
22/06/2015 19:11 [Outra Amiga Parana Curitiba Redes Sociais Craniofaciais; Osteocondrodisplasias; |Ataxia de friedreich Pesquisas cientifi mais neste caso

Marfan; Doengas de Reparo do
DNA/Instabilidade cromossémica;

NoonaneF




23/06/2015 13:10

por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

[Anomalias Cromossdmicas e complexos]
malformativos
(Cranloes(enoses/Dlsostoses
Créaniofaciais; O

Marfan; Doengas de Reparo do
DNAV/Instabilidade cromossémica;

Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico

Noonan e F
12/06/2015 19:53 | Paciente Distrito Federal stst;cezlacac/enlldade de Anomallas dj g:l:errclnagao € Doenga do pezinho Maior divulgagao da doenga, pois o diagnéstico € dificil.
Responsavel e — Uma maior unlao de todos em prol de acelerar os estudos e pesquisas clinicas a fim de que s¢
19/06/2015 13:07 pon: Séao Paulo Jau Redes Sociais " P < Ataxia Spil SCA2 1tos se n&o para a cura total da doenga, pelo menos para o controle e
por paciente diferenciagéo do sexo S
Responsavel Associacaolentidade de Centros de tratamento é de educagao, onde de possa fazer todas as terapias e consultas
12/06/2015 20:22 or pacienle Sao Paulo Osasco classe ¢ Deficiéncia intelectual sindrome de angelman necessaria, e também que tenha uma atividade escolar especializada, podendo ser um reforgo a
parp escola regular.
intervengao precoce com fisi ia, terapia i i6 ico terapiz
13/06/2015 01:47 Respc\n_savel Rio de Janeiro Redes Sociais Deficiéncia intelectual sindrome de angelman comportamental, especialista em comunicagao altematlva Equipe multidisciplinar que trabalhe em
por paciente em colaborag&o, com, no minimo, uma sessao semanal de cada terapia proposta. Terapias
adicionais poderiam ser
13/06/2015 07:43 Respc\n_savel S0 Paulo Pos Redes Sociais Deficiéncia intelectual sindrome de angelman gostaria que houvesse mais empenho para trazer as novidades nos remédios elaborados fora dc
por paciente pais,pois assim a vida das nossas crianca seria um pouco melhol
No caso, sou responsavel, meu ﬂho lem sindrome de Angelman No protocolo deve estar contidc
todos 0s i (Fi F Terapia O i
13/06/2015 10:12 Respc\n_savel Santa Catarina Concordia Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de Angelman fo.‘ 5 \narg QRS EOUED e CCIREED r!o.quadro funclonavl (_)S at.endlmentos
por paciente médicos, como pediatra, e outros pr da satde
devem ser feitos em curto periodo de tempo, assim como a entrega de orteses, cadeiras de rodas.
etc.
Responsavel Teraplas como Equoterapia, pois s@o importantes para auxiliar o desenvolvimento motor ¢
13/06/2015 11:42 or pacien(e Rio Grande do Sul Porto Alegre Redes Sociais Deficiéncia intelectual sindrome de angelman Todas as icagoes, pois muitas um custo elevado e é necessario entrar|
porp pelo ministério publico
1310612015 16:54 |Fooporoavel Sé0 Paulo S50 Paulo Redes Sociais Deficiéncia intelectual sindrome de CFC Gostar DU e D L A e L M p [ D S O A o, HED s
13/06/2015 21:30 |ResPonsavel Sao Paulo Séo Paulo Redes Sociais Deficiencia intelectual Sindrome de Rett e s CEm TR IO ED FEBEREE M (e /A, EEAED O e g

por paciente

13/06/2015 22:36

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

isioterapia Motora e respiratoria - atendimento domiciliar nos casos mais gravesFonoaudiologia
alendlmenlo domlcll\ar nos casos mais

gravesF Jefrologwau i i icélogo (atendimento &
famllla\(‘ iaOrtopedi \eticista (para di 6 i ia (para tes e
adultas)IMPORTANTE QUE O RESPONSAVEL POSSA PERMANECER EM UTI
ACOMPANHANDO O PACIENTE EM CASOS DE INTERNAGOES, UMA VEZ QUE OS
PACIENTES COM RETT NAO POSSUEM HABILIDADES FUNCIONAIS NEM DE

Responsavel

COMUNICACAO! ISTO EM QUAL QUER IDADE!
Reconhecimento répido de pediatras e neuropediatras para um diagnéstico adequado. Acesso a

analise genética para um banco de dados relacionando alteragéo genética e fenétipo. Atendimentq

13/06/2015 22:39 : Parana Londrina Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de Rett a e 0 P i 2
por paciente multiprofissional: fisioterapia, Fono, terapia Equoterapia, net e que
_ mantenham estes de maneira seqiiencial
13/06/2015 22:43 Respc\n_savel Sao Paulo S&o Paulo Amlgo§, cu_legas ou Deficiéncia intelectual sindrome de rett Intervengao terapeutica;;Fisioterpia. Equoteraia. Terapio Ocupacional
or paciente ais de trabalhc
Responsavel

13/06/2015 23:14

por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

Crianga com dificuldade motora.

Embora tenha assil deficiéncia i a sindrome n&o somente o cognitivo|

14/06/2015 00:13 Respc\n_savel Séao Paulo Sao Paulo Redes Sociais Deficiéncia intelectual sindrome de Rett mas (?mbem o fisico, como_nao uso das méos, nem sempre andar e nao falar; é fundamental ter

por paciente terapéutico: fono, terapia al e ; espagos onde
possam ser atendidas; equipe médica multidisciplinar, acessibilidade

14/06/2015 00:14 g::s:gi?n\::l Séao Paulo Sao José dos Campos Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de Rett

|E iali médicas:| infantilOrtopedia infantilGastrc
14/06/2015 00:28 Respon‘savel Sao Paulo S&o José dos Campos Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de Tett |nlant||Odontopedla(ra.Teraplas (Eam "ml‘?s de. CEEELE) Flsloterapla IR M
por paciente aquaticaF Terapia iaTerapias
pelo ista para o do
Fisioterapia motora para melhorar a Yungao motora e capacidade de marcha;Terapia ocupacional
Responsavel para estimular a i a idiologia para melhorar a mastigagéo
14/06/2015 00:36 or pacien(e Parana Londrina E-mail Deficiéncia intelectual Sindrome de Rett e estimular a fala; Hldroterapla para estimular a capacidade motora;Equoterapia para estimulo da
porp: marcha através do movimento de membros inferiores, bacia e colunaUma escola ou centro em
que a crianga possa receber essas terapias sem se locomover diversas vezes num mesmo dia.
Interesse pela melhoria
14/06/2015 09:46 |Outra no sistema de satde Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais Deficiéncia intelectual Ainda n@o existe Para contribuir efetivamente com a melhoria da satde publica no Brasil
publica no Brasi
Vejo importante a divulgacdo e a conscientizagdo da existéncia da sindrome.Promover un
Responsavel Amigos, colegas ou cadastramento desses pacientes em potencial.Viabilizar a avaliagao clinica dos mesmos, e se for
14/06/2015 10:11 [ ~S5PO" Parana Curitiba 908, €0 60 Deficiéncia intelectual Sindrome do X Fragil indicativa, realizar a analise molecular.Com o resultado positivo em méos, orientar aos familiares
por paciente profissionais de trabalho . . ) ™ L
através do aconselhamento genético sobre os riscos genéticos e oferecer possibilidades de
|(_erapias
Responsavel Fisioterapia motora e respiratéria com atendimento domiciliar em cados
14/06/2015 10:57 or pacien(e Minas Gerais Juiz de Fora Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de Rett I i i i I icif i O para
porp jovens e ico para paciente e familia
Coordenadora N N . - T 1 -

14/06/2015 11:58 |Outra Pedagégica Séao Paulo Sao Bernardo do Campo Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindome de Rett Professor auxiliar na sala de aula.

14/06/2015 12:32 g::s:gi?n\::l Pernambuco Jaboatado dos Guararapes Redes Sociais Deficiéncia intelectual cri-du-chat Educacéo inclusiva, diagnéstico precoces, inclusédo,médicos ialis to de
Prioridade maxima. Desde a marcacao (data) do atendimento até o horario de atendimento pelc
médico. Prioridade para marcagao das consultas, porque é um sofrimento muito grande, tanto das|

14/06/2015 13:01 Responsavel Séao Paulo Diadema Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de Angelman criangas quanto de todos os familiares, os momentos de crises. Na espera para atendimento, o

por paciente

paciente fica sempre muito agitado em salas de espera, eu ja cheguei a voltar pra casa sem
conseguir fazer a consulta porque se tornou impossivel segura-lo na espera. Meu ilho tem apenas|
6 ano:




Diagnostico molecular identificar mutag&o, alem do diagnostico clinico para esclarecer diagnostico

" : " " " . o M a ite. isténcia em te @0 sem prazos determinados , suportes
14/06/2015 13:50 |Outra profissional de saude Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais Deficiéncia intelectual sindrome de Rett P P
pS\COSSOCIaIS para. familias e inclusdo escolar .Além de pesqulsas visando a medicamentos para
como convulsdes e outras
Responsavel Pesquisas em relagéo aos medicamentos, gratuidade a esses medicamentos e aos materiais para|

14/06/2015 14:57

por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Dravet

cuidados com o paciente.Pesquisa: e celula tronco. Pesquisas sobre epilepsia refratarig

' Tenho a pre-| mutacao da doencas e tenho um filho com mutacao completa. Temos dificuldades de
para fazer um acompanhamento da pre-mutacao.Falta um

14/06/2015 17:06 | Paciente Sao Paulo Campinas Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome do Cromossomo X-Fragil 5 n 1
protoloco para diagnostico, que explique a necessidade de se fazer exame de DNA e nao o
%mm NS Casos mais gravesFonoaudiologia
i nos casos mais iaTerapia
o i i ologial i igaoPsicologo
Responsavel a familia)O OrtopediaG icista (para inecologia (para

14/06/2015 20:15

por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

adolescentes e adultas)[MPORTANTE QUE O RESPONSAVEL POSSA PERMANECER EM UTI
ACOMPANHANDO O PACIENTE EM CASOS DE INTERNACOES, UMA VEZ QUE OS
PACIENTES COM RETT NAO POSSUEM HABILIDADES FUNCIONAIS NEM DE

14/06/2015 20:27

Cuidador

Séao Paulo

Sao Paulo

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

COMUNICACAQ! ISTO EM QUALQUER IDADE!
Encaminhamentos para: Acompanhamento neuroldgico (incluindo controle de convulsées

epilépticas) Motivo 1: Crises convulsivas - Cerca de 70% das pessoas com sindrome de Rett
apresentam crises convulsivas ja desde a infancia. Muitas dessas crises nao sao de base epilética,
mas sim decorrentes de episddios de apneia mais prolongados, e isso € um problema: se essas
crises sao medlcadas com anllconvulslvanles pcdem provocar mais episodios de apneia e, por

é mais crises nao é Mas outra parte importante dessas crises
(cerca de 50% dos casos) é de fato de base epilética. Nesse grupo de pessoas, o quadro epilético|
pode ser controlado com medicag@o adequada em boa parte dos casos. No entanto, em outra
parte dos casos, sao crises epiléticas de muito dificil controle... E a cada crise, novas perdas!
Atualmente, devido a estudos muito sérios em todo o mundo, podemos, mais ou menos, saber a
qualidade e a evolugao dessas crises de acordo com o tipo de mutagéo no gene MECP2 que a
pessoa com sindrome de Rett apresenta. Motivo 2: Apneia - Apneia € uma parada da respiragao
que, na sindrome de Rett, pode durar longos segundos. Nos casos mais graves, pode ocasionar
crises convulsivas nao epiléticas. Acompanhamento ortopédico (escoliose e perda 6ssea) Motivo:
Escoliose - Um nimero importante de pessoas com sindrome de Rett, especialmente dentre
aquelas que nunca andaram, desenvolve escoliose (desvio da coluna) com o passar do tempo (ja
lobservavel aos 9- 10 anos de |dade) A escoliose pode alcangar um grau tdo grave que pode
prejudicar os 6 de formai ivel. Por isso, o ramento de um
Ortopedista ¢ imprescindivel, de modo a detectar e intervir no desenvolvimento da escoliose o mai
precocemente possivel. Um nimero importante de pessoas com a sindrome de Rett precisa,
obrigatoriamente, da cirurgia da coluna para corregao da escoliose. Acompanhamento
gastrinterolégico e nutricional Motivo 1: Alteragdes de humor Crises de choro inconsolavel, ataque:
de riso desmotivado, e comportamentos erraticos sem causa aparente sao bastante frequentes
nas pessoas com sindrome de Rett. Essas alteragdes de humor podem durar dias, e, ainda,
podem variar de euforia a depressao num mesmo dia. Com o tempo, as familias conseguem
associar algumas dessas alteragdes especialmente com dor ou com crises convulsivas gelasticas |
Em alguns casos, essas alteragdes nao tém de fato uma causa. De toda forma, na manifestacéo
dessas alteragdes de humor, principalmente no caso de choro inconsolavel, recomenda-se que a
pessoa com sind de Rett seja avaliada, no sentido de descartar qualquer
incémodo fisico que a esteja fazendo sofrer, como fissura anal, obstrugéo intestinal, cdlicas
menstruais ou fraturas, por exemplo. Motivo 2: Constipac&o intestinal - Dentre todos os sintomat

14/06/2015 23:06

Cuidador

Goias

Goianésia

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

sindrome de williams

Deveria ter mais a acesso a profissionais especializado e que conhega a sindrome para facilitar
tanto o di; ico quanto ao Bolsas de incentivo para melhor qualidade de vida,
muitas mées vivem por conta do filho e as terapias muitas vezes néo.s&o feitas pela SUS.

15/06/2015 11:10

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Araraquara

Associagao/entidade de
classe

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Williams

- Que o paciente tenha direito a acompanhante em caso de internagéo quando tiver mais de 1€
anos, incluindo os beneficiados por planos de satde particular, e que nao seja acrescido valor por|
esse direito,

15/06/2015 17:11

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Séo Paulo

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

SINDROME DE WILLIAMS

ESTA SINDROME E POUCO CONHECIDA, OS MEDICOS NAO CONHECE, PRECISAM DE
ESCOLAS, FONODIOLOGAS, PSICOLOGAS, CARDIOLOGISTA, TUDO MUITO DIFICIL
PRINCIPALMENTE A POPULAGAO QUE Nao CONHECEAH LOAS SERIA UMA AJUDA PARA
0S PORTADORES DA SINDROME E MUITO DIFICIL PARA CONSEGUIR, UM ABSURDO

15/06/2015 18:29

Outra

Amigo de pais de
paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

[Em casos de pneumonia, perguntar: - Primeira vez?- Pneumonta de repeticao?- Pneumonia |
facllltada por baixa mobilidade?- Pneumoma causada por aspiragéo de alimentos?- Investlgou

ias por i refluxo por
PHmetria, SEED?- Ha indicagéo de ?- Ha icagao de ia com
fundophcalura'7Pac|entes com a Sindrome de Rett estéo sujeitos a refluxo esofagico e dls'agla
po: ite devido a dif de 40 muscular. A i ea
s&o aplicadas nos casos em que a esteja muito compl ida. Uma
secundaria mas ndo menos |mportanle sd0 as pneumonias aspirativa e de repetlgao que devem

er nor um

15/06/2015 18:35

Responsavel
por paciente

Espirito Santo

Vitoria

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

de Willi B

Primeiramente, foi dificil diagnosticar a sindrome. Minha filha hoje tem 20 anos. Além da deficiéncil
intelectual, tem problemas sérios no intestino, bexiga e aparelho digestivo. Faz acompanhamento
psiquiatrico também. A maior dificuldade hoje € que ndo temos uma equipe multidisciplinar que
cuide dos problemas decorrentes da sindrome. Nao tenho 100% de seguranga em relagéo a
interagdo medicamentosa, pois faz uso de diversos medicamentos. Os medicamentos estao cada
vez mais caros e isso esta se tornando insuportavel. Precisamos de acesso mais facil desde o

até os arios; tanto em relagao a médicos, fisioterapia, terapia
locupacional e outras alternativas que tragam melhor qualidade de vida aos portadores dessa
sindrome. N&o sei se essa explanagéo contribui de alguma forma, mas gostaria muito de participal
Se for possivel, gostaria de receber o retorno sobre isso. Outra dificuldade é quando temos novos
casos e ndo temos pra onde encaminhar pra fazer o diagndstico. Seria necessario ter um setor de|
genética para onde pudéssemos encaminhar essas pessoas, especialmente aquelas desprovidas
de recursos financeiros.

15/06/2015 22:52

16/06/2015 11:48

Paciente

Parana

Colombo

|—Redes Sociais

Deficiéncia intelectua

sindrome do x fragi

exames especificos e terapias de tratamentc

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

S&o José dos Campos

Associagao/entidade de
classe

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Williams

Consulta com geneticista, remedlos gralullos pesquisa sobre a sindrome, participagao de
em pesquisa:




16/06/2015 19:44

Responsavel
por paciente

Sé&o Paulo

Vinhedo

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

Hidrocefalia

Avaliagao detalhada de todas as fungdes do paciente, considerando histérico do paciente €
interagéo familiar e com a sociedade. Porque considero ser a parte mais importante para definir o
trabalho de reabilitagao do paciente, muitas vezes n&@o é levado em considerag&o as respostas qu

16/06/2015 22:18

Associagao
de Paciente

Sao Paulo

Santa Rita do Passa Quatro

Associagao/entidade de
classe

Deficiéncia intelectual

Sindrome do X fragil

o paciente tem fora do ambiente terapeutico

Descricao completa e atualizada da S RTome do X Tragi, d0 estudo do DNA pare
diagnostico da alteragéo do gene FMR 1, aconselhamento genético para pessoas afeladas ou
consideradas em risco de transmissao da alteragéo, icdo dos

compor e ionais e ir &0 sobre os is riscos, icios e efeitos.
adversos relaci ao uso de no tratamento dos sintomas da sindrome.
Justificativa: a sindrome do X fragil ainda € pouco divulgada, a falta de informagdes precisas e
atualizadas dificulta a identificagao de sinais e sintomas sugestivos da sindrome. A demora no
diagndstico retarda o inicio do e o planej familiar. Hoje
muitos encamlnhamentos alnda s@o feitos sem fundamento, expondo as familias a desgastes
arios e A a0 de PCDT é fur para mudar

17/06/2015 09:56

Associagao
de Paciente

67.182.618/0001-90

Sé&o Paulo

Séo Paulo

E-mail

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

lesta realidade

Pediatra capacltado i Cllnlco geral (para

adultas)l\' L gi I I 1télogo para
iai icioni: Terapeuta

17/06/2015 10:20

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Jundiai

E-mail

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

O%L%Mtwamlmvﬁ_g_w;am_m(a;_lgufw%n—r_w
pode causar:Distarbios respiratorios (apnéia,aerofagia, hiperventilacao, expulsao forcada dt
ar ou sallva) Bruxismo, Dls(urblos do sono, Ténus muscular anormal, maos e pés frios ou

iva, Retardo no i Pés e maos e finos,
problemas gastrointestinais, convulsaoDlanle desses problemas se faz necessario:
Acompanhamento clinico semestral: sinais vitais, peso, altura, indice de massa corporea
Controles laboratoriais : de acordo com as clinicas e i

iagéo do i : novas icoes e perdas cognitivasDetectar presenca de

escaras, dermatites, lesdes de mucosas, tonus muscular, postura, contraturas Aparelho
circulatdrio e respiratorio Avaliar a desenvoltura do cuidador Atengédo aos aspectos emocionais da
familia

17/06/2015 14:11

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

- Em caso de pr i é ia de d07b) € pneumonia causada por asplrac.ao7 E
devido a dlsfagla ou refluxo? Foi { d\sfag\a por
for ? Foi investi refluxo com SEED e PHmet

17/06/2015 14:26

Outra

profissional de satude

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

Liberagao da importac&o e utilizagédo de drogas como Canabidiol por exemplo.

profissionais de trabalhc
supervisora de ensino Incluséo para escolas e viabilizagao de iaca ica pelo sistema de
17/06/2015 14:26 |Outra responsavel pela Séao Paulo Olimpia E-mail Deficiéncia intelectual ; A = ’
educacio inclusiva salde publica.
Que exista uma entre 0s p GUE atendam pessoas com Joencas raras. NC
caso, que conste no prontuario, o nome da Sindrome de Williams, assim como uma breve
descrigdo da mesma, pois muitos profissionais esta istica.Considero
fundamental também que conste no prontuério o registro dos atendimentos/procedimentos
i por todos os ionais.Exigir que o p! i que faz o i sempre tire a
Responsavel Amigos, colegas ou pressao arterial.O que foi bastante complicador para o meu filho, foi que quando ele nasceu,
17/06/2015 16:35 : Parana Curitiba S Deficiéncia intelectual Sindrome de Williams nenhum profissional verificou o problema cardiaco e com 40 dias ele quase morreu. Fazer exame
por paciente profissionais de trabalho
card\aco é essencial, assim como do célcio, muitos pacientes com esta Sindrome possuem
ia. Considero também constar os encaminhamentos para os
alendlmenlos de estimulagao precoce fono fisio e to.Profissionais que pessoas com esta
sindrome precisam ser car i oftalmo, i otorrino e
para aconselhamento genético da familia. Existem outras especialidades, dependendo de cada
nessoa
Uma melhor comunicagéo entre os profissionais que atendam pessoas com doengas raras. que
conste no prontuario, o nome da Sindrome de Williams, assim como uma breve descrigéo da
mesma, pois muitos profissionais esta isti r‘nn idero fundamental
também que conste no prontuério o registro dos i e por todog
os profissionais.Exigir que o profissional que faz o atendimento, sempre tire a pressao arterial.Qdq
minha filha Heloisa nasceu hj 11 anos, quase a perdemos. Teve pneumonia dupla, coqueluche,
bronquite e ficou internada 20 dias na aras de c: ia, mas nenhum i aferiu sua
Responsavel pressa ,um. Um bebé de 4 meses com presséo 14, 16 e por ai vai... Ninguém viu esse detalhe .
17/06/2015 17:09 : Parana Guarapuava Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de Willians Eu que chamei a atencao dos médicos e dai forM verificar. Fazer exame cardiaco é essencial,
por paciente assim como do calcio, muitos pacientes com esta Sindrome possuem hipercalcemia. Considero
fundamental tambem constar os encamlnhamenms para os atendimentos de estimulagdo precoce,
fono, fisit . pessoas com esta sindrome precisam|
ser encamlnhados cardlolog\sta oﬂalmo nefrologlsta o(ornno e geneticista, para aconselhament
genético da familia. Existem outras de cada pessoa.mas isso N30 No
¢é informado, alguns de nés pais corremos atras de poucas informagdes que temos, no meu caso
0 que sei e o que fago por minha filha sempre corri atras e li muito. Poderia ser bem diferente ela
poderia ter recebido estimulagdes desde bebé e ndo apenas com 3 anos e meio de idade.
17/06/2015 18:37 R:fs:;:i‘(:' Espirito Santo Vila Velha Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de Williams Cardi I I urologista, ista e
17/06/2015 19:26 R:fs:;:i‘(:' Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais Deficiéncia intelectual sindrome de William
17/06/2015 19:29 | ResPonsavel Minas Gerais Belo Horizonte Amigos, colegas ou Deficiéncia intelectual Sindrome de Willians RelERED GRV el e , EEs T et el i () el 220 sl e
or paciente ais de trabalhc formacé&olir dos
18/06/2015 01:53 E:rss:::]ise?\\gl Santa Catarina Floriandpolis Redes Sociais Deficiéncia intelectual Si Sindrome de Willia.s
SABER MAIS SOBRE A DOENCA PARA QUE NA EMERGENCIA TODOS OS
.1 |Responsavel - : . - a PROCEDIMENTOS SEJAM TOMADOS E ANALISE DO PACIENTE SEJA MELHOR
18/06/2015 09:49 por paciente Séao Paulo Porto Feliz Redes Sociais Deficiéncia intelectual SINDROME DE RETT QUALIFICADA. BRONCOASPIRAMENTO, PNEUMONIA, CONVULSOES, EPILEPSIA,
EXAMES CORRETOS.
o |Responsavel " . " a , m
18/06/2015 11:20 or paciente Rio Grande do Sul Montenegro Redes Sociais Deficiéncia intelectual Sindrome de williams
18/06/2015 14:25 Respc\n_sével Rio Grande do Sul Charqueadas Associagao/entidade de Deficiéncia intelectual Sindrome de Willians maior ra_pidez nas consultas e exames com médicos especialistas.atengao especial quanto
or paciente classe anestesias e problemas cardiacos.
4 - - iaca i rraan E E
18/06/2015 15:05 Responsavel S0 Paulo S0 Paulo Associagao/entidade de Deficiéncia intelectual SINDROME DE RETT CUIDADOS COM: DIFERENCA ENTRE CONVULSAO E CRISES DE AUSENCIA, CONHECER

por paciente

classe

O PACIENTE PARA SABER SUAS NECESSIDADES




19/06/2015 09:38

Responsavel
por paciente

Parana

Curitiba

Associagao/entidade de
classe

Deficiéncia intelectual

sindrome de willians

na minha condigdo de MAE e ;teria que ser como uma
profiss@o... estou algo de il do estado ou municipio,o qual se mostra
cego e inoperante...Que estes orgaos reconhegam a importancia de identificagéo desses

pacientes,suas necessidades pertinentes as suas doengas...Olhar com responsabilidade.!!

i)

19/06/2015 12:51

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Séo Paulo

Associagao/entidade de
classe

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Angelman

|Estimulo a pesquisas cientificas buscando a cura da doengalLeis trabalhistas diferenciadas visand
que o cuidador possa trabalhar e dar isténcia .Ajuda federalDi 40 das doengas para que
sociedade tenha conhecimento

19/06/2015 22:05

Responsavel
por paciente

Sé&o Paulo

Séo Caetano do Sul

Associagao/entidade de
classe

Deficiéncia intelectual

Sindrome do X Fragil

Descricao completa e atualizada da Sindrome do X fragil, indicagao do estudo do DNA pare |
diagndstico da alteragéo do gene FMR 1, aconselhamenlo genellco para pessoas afeladas ou
consideradas em risco de transmissao da alteragao, dos

compor e ionais e ir 40 sobre os is riscos, e efeitos
adversos ao uso de i no tratamento dos sintomas da sindrome.Porque
a sindrome do X fragil ainda é pouco a falta de il Oes precisas e i

dificulta a identificagao de sinais e sinlomas da A demora no

atraza o inicio do o plar familiar. Hoje muitos

alnda sao feitos sem iundamenlo expondo as familias a desgastes

e A do de PCDT é fur para mudar

esta realidad

19/06/2015 22:41

Associagao
de Paciente

06.169.117/0001-80

Santa Catarina

Florianépolis

Amigos, colegas ou
ionais de trabalhc

Deficiéncia intelectual

Acesso a i e multidiciplinar.

19/06/2015 23:11

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Campinas

Associagao/entidade de
classe

Deficiéncia intelectual

Sindrome de Rett

PEDIATRA/ CLINICO
GERALNEUROLOGISTAFISIATRAORTOPEDISTAPENUMOLOGISTAGASTRENTEROLOGIST
ANUTRICIONISTAFISIOTERAPEUTAFONOAUDIOLOGOODONTOLOGO DE PACIENTES
ESPECIAISMUSICOTERAPEUTA

21/06/2015 21:19

Responsavel
por paciente

Espirito Santo

Itapemirim

E-mail

Deficiéncia intelectual

sindrome de angelmam

queria saber mais ,assim como ajudar mais aprender mais coisas sobre a sindrome ,eu sei qu¢
poderia tentar muitas coisas mas no momento néo tenho condigées tudo € movido pelo dinheiro e
o sonho que tenho pra elas é muito caro.

22/06/2015 18:24

Responsavel
or paciente

Séao Paulo

Sao Paulo

Associagao/entidade de
classe

Deficiéncia intelectual

sindrome angelmam

precisa de todo cuidado, porque precisa de ajuda

22/06/2015 22:57

Responsavel
por paciente

Rio Grande do Sul

Girua

Amlgos colegas ou
ais de trabalhc

Deficiéncia intelectual

sindrome de rett

Leitor ocular

13/06/2015 10:40

Associagao
de Paciente

64.910.912/0001-83

Séao Paulo

Séo Paulo

Redes Sociais

Distarbio do metabolismo dos metais e
Porfirias

Doenga de Wilson

A compra, pelo MS dos medicamentos listados na resolugao n.o 28, de 9/5/2008 ou modificagao
na Lei Federal n.o 12.401 que além de proibir a compra desses remedlos ainda é flagrantemente

inconstitucional ja que impede o acesso a a da vida
das pessoas.

13/06/2015 19:37

Paciente

Para

Belém

Redes Sociais

Distarbio do metabolismo dos metais e
Porfirias

Porfiria intermitente aguda

Laboratérios que realizem teste rapido da dosagem de porfobilinogénio para se ter um diagndsticc
de crises agudas. E existéncia da medicagao hemina nos principais hospitais pelo menos nas
capitais do Brasil, assim os portadores de porfiria aguda teriam um tratamento correto com
diminuigao da mortalidade, pois as mortes ocorrem tanto por demora no diagnéstico quanto pelo

13/06/2015 21:35

Paciente

Ceara

Sobral

Redes Sociais

Distarbio do metabolismo dos metais e
Porfirias

porfiria aguda intermitente

ser assistido eor um profissional de saude com mais dignidade.

13/06/2015 22:55

Paciente

Rio de Janeiro

Volta Redonda

Redes Sociais

Distarbio do metabolismo dos metais e
Porfirias

porfiria aguda intermitente

Mais informacao do proficional,porque sempre que vou ao medico sempre dizem nao conhecer ,&
muito inseguro pra mim confiar ,pois ja entrei em coma por ser medicada sem tal conhecimento
,pois tenho alergia a alguns remedios ,hoje sei que sou portadora do Pai e tambem porfiria
cutanea.

14/06/2015 00:50

Associagao
de Paciente

08.255.295/0001-59

Parana

Curitiba

E-mail

Distarbio do metabolismo dos metais e
Porfirias

Porfiria, que é um grupo de pelo

menos oito tipos de doengas raras,

distintas.

Connecimento,

TOITETO PTEcoCs;
dentre outros cuidados. Havendo o conhecimento, o dlagnosnco podera ser fello
precoce e seguido do e pl . Para isso,
além da capacl(a(;ao de médicos de varias especialidades, e aconselhamento genético, serdo
de ia, uma vez que sao poucos os que fazem os testes, e muitas|

vezes sem os devidos cuidados, como a protegao da mostra, (contra luz nos casos das porfirias).
S&o necessarios ambulatorios, hospitais, e locais para infusdo da hemina, e a manutengéo de um
estoque basico e renovavel desse i para ser er a em crise.
Nunca se sabe onde e quando alguma pessoa vai precisar, e geralmente existe urgéncia na
utilizagao. O paciente ndo pode esperar o processo de importagao, na maioria das vezes nao tem
condigdes financeiras para isso, nem tempo para esperar o resultado de um processo judicial que
podera ou n&o lhe conceder esse medicamento. Nao raramente os pacientes vao a 6bito a espera|
de\e A falta do tratamento correto também pode acarretar graves sequelas, ou tornar as crises

i Essas e as ir Ses acabam prejudi a vida profissional, familiar ¢
social do paciente, o que acarreta um grande stress, que por sua vez é um desencadeador de
crises de porfirias agudas, e gera "uma grande bola de nev Crise apos crise, o paciente em
depressao (um dos sintomas) acaba perdendo a vontade de viver. Agradecemos imensamente

14/06/2015 14:20

Responsavel
por paciente

Paraiba

Jodo Pessoa

Associagao/entidade de
classe

Distarbio do metabolismo dos metais e
Porfirias

Sindrime de Morquio

L
Fornecimento de cadeira de roda motorizada, orteses e préteses com mais agilidade, sen
burocracia. Hospitais publicos para realizar a terapia. Capacitagéo do profissional de satde e da
familis

Distarbio do metabolismo dos metais e

14/06/2015 14:21|Paciente Santa Catarina Joinville Redes Sociais Porfirias ataxia cerebelar machado josept eu mereco um tratamento especifico.
O tratamento, por ser inviavel para a maioria das pessoas, deveria ser custeado pelo SUS./
hemina, medicamento de maior eficacia para controle das crises agudas, é atualmente importada
extremamente cara, além de a ANVISA n&o reconhecer/autorizar a mesma. Embora ja exista
15/06/2015 14:15 |Outra Marido de paciente Para Belém E-mail Dlstufblo do metabolismo dos metais e Porfiria Intermitente Aguda tlegnologla nacional disponivel em alguns hosp\tals‘de granf}es caplgals, |nfe||zme.n(e g m.alona dos|
Porfirias Obitos, extremamente frequentes para esta enfermidade, sao atribuidos ao mal diagnéstico e
consequentemente a falta de tratamento rapido e adequado. Acho também que o teste rapido
para detecgdo dos metabdlitos devena ser instituido para os hospitais de referéncia nas capitais d
pais. a fim de se facilitar o diaané
. |Responsavel ] ] ] Associagaolentidade de EED (o e s s s fEEe Liberagao de medicamento pela Anvisa e v}a_ SUS, divulgagao para conhecimento cientifico sobre
15/06/2015 22:16 ) Minas Gerais Vigosa N Menkes a doenga, centros de e para fazer 1to genético para diagnostico
por paciente classe Porfirias i
15/06/2015 23:23 |Outra Ceara Mombaca Redes Sociais Dlsturblo do metabolismo dos metais e Menkes Todo o tratamento triagem neo natal, mapeamento genético, centros especializados pare
Porfirias diagnostico e tratamento. Medicamento registrado pela avisa e liberado pelo SUS
15/06/2015 23:24 Respon‘savel Ceara Mombaca Redes Sociais Dlsturblo do metabolismo dos metais e Sindrome de Menkes ngo o tratamento triagem neo natal, mape.amento genético, centros especlal\zad?s pare
por paciente Porfiria: ela anvisa e liberado pelo SUS
15/06/2015 23:42 [Outra familia Cears Fortaleza Redes Sociais Disirio @ meboTemo d2s e s Doenga de Menkes CEiles e, (e

Porfirias

diagnostico e tratamento. Medicamento registrado pela anvisa e liberado pelo sus




Responsavel

Distarbio do metabolismo dos metais e

Considero de suma importancia, a realizagao de exames (Dosagem de Cobre e Dosagem de
Ceruloplasmina) e o tratamento com Histidinato de cobre, caso a doenga seja confirmada, ambos|

15/06/2015 23:44 : Sé&o Paulo Praia Grande Redes Sociais 3 Doenga de Menkes o an 7 >
por paciente Porfirias em fase neonatal. Aconselhamento genético e estudos genéticos realizados pelo Sus, ja que
ambos s@o de alto custo e em alguns a reincidéncia na familia se da por mais de uma vez.
Responsével D I Remédio. No caso da Sindrome de Menkes, o Histidinato de Cobre que o governo nao prové.
15/06/2015 23:45 pon: Parana Curitiba Redes Sociais . Sindrome de Menkes Uma pensao para a crianga que no tenha as exigéncias absurdas do LOAS (provar que sobrevive
por paciente Porfirias R
com 1/4 de salario minimo)
15/06/2015 23:48 |Outra Familiar Ceard Mombaga Redes Sociais Dlstufblo do metabolismo dos metais e iy ——— Todo o Iralamenlo triagem neo natal, mapeamenlc genético, centros especializados pare
Porfirias di pela avisa e liberado pelo SUS
15/06/2015 23:52 Respc\n_savel S0 Paulo Praia Grande Redes Sociais Dlstufblo do metabolismo dos metais e Doenca de Menkes Todo l? lralamenlo triagem neo natal , mapeamento genético, centros especializados pare
or paciente Porfirias di e pela anvisa e liberado pelo SUE
16/06/2015 09:41 Respc\n_savel Espirito Santo Vila Velha Associagao/entidade de Dlstufblo do metabolismo dos metais e iy ——— Todo l? tratamento triagem neo natal , mapeamento genético centros especializados pare
por paciente classe Porfirias e pela avisa e liberado pelo SUS
16/06/2015 09:59 |Outra Médico Minas Gerais Vigosa E-mail g:f:é:'{o dolmetetaiEmoldosinetaiete Doenga de Menckes Triagem neonatal e tratamento disponibilizado pelo SUS.
16/06/2015 10:17 |Cuidador Espirito Santo Vila Velha E-mail Dlstufblo do metabolismo dos metais e iy ——— Todo l? tratamento, triagem neo natal , mapeamenlo genético centros especializados pare
Porfirias di e pela avisa e liberado pelo SUS
16/06/2015 10:20 [Outra AVS Espirito Santo Vila Velha Amlgo§, cu_legas ou Dlstufblo do metabolismo dos metais e iy ——— Todo 0 lralamenlo triagem neo natal , mapgamenlo genético centros especializados pare
ais de trabalhc Porfirias pela avisa e liberado pelo SUS
16/06/2015 10:24 |Outra A6 Espirito Santo Vila Velha Amlgo§, cu_legas ou Dlstufblo do metabolismo dos metais e N _— Todo 0 lralamenlo triagem neo natal , mapgamenlo genético centros especializados pare
ais de trabalhc Porfirias pela avisa e liberado pelo SUS
Gostaria de ler subsidio do governo para realizar o exame necessario que diagnosticou a doeng:
do meu filho (Sequencial de Exoma), bem como o remédio necessario para que sobreviva a
. |Responsével B B Associagdolentidade de B (6 S (S EEBE ||, doenga que ¢é o Histidinato de Cobre. Ou pelo menos, que faga-o existir dentre o rol dos
16/06/2015 11:30 ) Séao Paulo Sao Paulo . Sindrome de Menkes 1tos, pois por esse motivo, tive a recusa do convénio médico, para ressarcimento de se!
por paciente classe Porfirias
custo. Alem disso, gostaria de ler também, tratamento adequado (terapias) e equipamentos
a para seu Os custos s&o altissimos e impossiveis de serem
_ — _ _ por uma familia comum. de classe média
16/06/2015 14:48 |Paciente Séao Paulo Sao Paulo Amlgo§, co.legas ou Distlrbio do metabolismo dos metais & Homoxistinuria Que o governo banque as pessoas responsaveis pelos menores incapazes...
profissionais de trabalhc Porfirias
16/06/2015 15:07 Respon‘savel Espirito Santo Vila Velha Associagao/entidade de Disturbio do metabolismo dos metais e Sindrome de Menkes ngo 9 (falamento, triagem ne.o natal , map.eamenlo genet.lco, cgntros especlallzfdos pare
por paciente classe Porfirias diagndstico e tratamento. Medicamento registrado pela avisa e liberado pelo SUS
Mas médicos cientes das doengas raras,hospitais,clinicas,postos de saude e clinicas da familia
com profissionais capacitados,Hematina disponivel no Brasil com facilidades,medicamentos em
geral com contra indicagdes e cuidados bem claros nas bulas,exames disponiveis com facilidades
em todos os laboratdrios para confirmagdo da doenga e acompanhamento da mesma,palestras
16/06/2015 16:49 |Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Associagao/entidade de Dlstufblo do metabolismo dos metais e Porfiria Aguda Intermitente para nov?s médicos sol?re todas as doenf;as raras,falar sobre as fﬂoengas ra'ras nas formagoes de|
classe Porfirias novos médicos . e tudo isso e mas que nao lembro no momento € porque nds portadores de
doengas raras precisamos de atendimento humanizados de igual a todas as pessoas e que s6 qu
passa é que sabe a dlﬁculdade que é conseguir se consultar com um médico seja qual for a
e nao um por eles(os médicos) ndo terem
experiéncias. Obrigada pela oportunidade e espero que sejamos vistos como um todo.
17/06/2015 12:21 |Outra Familia Ceara Fortaleza Amlgo§, co.legas ou Dlsturblo do metabolismo dos metais e Menkes A vacina que ripog 0 cobre.Pois ajuda a prolongar o tempo de vida, e ameniza as enfermidades
profissionais de trabalhc Porfirias ue essa deficiéncia traz
Deve estar contemplado com o medicamento da hematina e os exames de diagnéstico e mai¢
informagéo aos médicos sobre a doenga, pois no meu caso como paciente, demorou-se muito
Associacaolentidade de Bl o ke e s para se descobrir o que eu tinha e com isso a doenga ela vai se agravando a ponto de os médicos|
17/06/2015 17:33 |Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro classe < Porfirias Porfiria Intermitente Aguda Hepatica |nao saberem mais o que fazer para solucionar o problema. E também o medicamento por ser
importado, ele acaba sendo muito caro para nds pacientes e com isso muitos acabam vindo a
bito. Seria de ajuda muito grande se o governo tivesse de compaix&o para os pacientes com
doencas rara
Seria de grande de ajuda se os médicos tivessem mais conhecimento sobre a doenga, pois na
época que meu esposo ficou internado, eles demoraram a descobrir o que ele tinha, pois era tudo
tratado com possibilidades de alguma doenga parecido com os sintomas, e quanto mais
'demorado se torna para descobrir, menos chance o paciente tem de sobreviver e de recuperar da:
sequelas deixada por essa doenga, e quando se descobre o que fazer, pois o medicamento é
3 . " . " " Associagao/entidade de Disturbio do metabolismo dos metais e : " ... |importado e custa muito para adquirir, pois o i ito € apenas para ilizar e também os|
17/06/2015 17:41 | Cuidador Rio de Janeiro Rio de Janeiro ) Porfiria Intermitente Aguda Hepatica " . - N
classe Porfirias exames que muitos laboratérios ndo sabem e nem se quiser sabe que existe e mesmo quando
encontra nao fazem todo tipo que diagnostica a porfiria que é o caso do meu esposo a qual eu
acompanhei e tenho acompanhado. Outra coisa € a recuperagao, pois quanto mais tempo se
demora para fazer as fisioterapia, mais tempo eles correm de atrofiar, muitas familias nao tem
apoio e se desesperam quando chegam nessa fase. Esperamos que as autoridades competentes
possa se sensibilizar por todos portadores de alguma doenga rara.
18/06/2015 09:26 |Outra Parente Parana Curitiba stst;cezlacac/enlldade de g:f:é:'{o EDMEEEETD Ces iERE Porfiria Real atengéo as dores do paciente. acesso aos medicamentos especificos.
18/06/2015 09:50 |Paciente Rio de Janeiro Outro meio Amigos Dlstufblo do metabolismo dos metais e e — Desejo a liberagao pela A[wwsa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
Porfirias fornecido de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 11:00 |Outra publico S0 Paulo S0 Paulo Amlgos colegas ou Dlstufblo do metabolismo dos metais e Desejo a I|beragao pela Anvlsa do medicamento TAFAMII_Z)IS e a inclusao como opgao de
ais de trabalhc Porfirias fornecido de acordo com a indicada pelo médico.
18/06/2015 11:41 |Paciente Séao Paulo Suzano stst;cezlacac/enlldade de g:f:é:'{o do metabolismo dos metais e porfiria aguda Por falta de conhecimento da patologia
18/06/2015 22:49 [Outra tia S0 Paulo Praia Grande Redes Sociais Dlstufblo do metabolismo dos metais e doenca de Menkes Tr\agem neonalal ,mapeamento genético,centros para e €
Porfirias pela anvisa e liberado pelo su
18/06/2015 23:05 |Outra avé materna Sao Paulo Praia Grande Outro meio filha Dlsmfbm EDWEEEET Ces iEbE doencga de menkes Tr\agem neonalal EPEEIEITD el Eies € €
Porfirias medicamento registrados pela avisa e liberados pelo su
BB o HEE s Eim (s EEe Diagnéstico precoce, conhecimento da doenga por médicos e proﬂsslonals da saude e tbm na
19/06/2015 23:55 |Paciente Sao Paulo Suzano Redes Sociais Porfirias Porfiria aguda intermitente mldla exames para confirmagao da doenga, e do
indi caso 0 normosang. _
20/06/2015 00:04 Respc\n_savel S0 Paulo Suzano Associagao/entidade de Dlstufblo do metabolismo dos metais e Porfiria aguda intermitente Dlagnosllco._ e Irale_umenlo e reabilitagdo... tudo que um paciente com doengas rara poderia ter..
por paciente classe Porfirias ara melhoria de vida...
A D (S B0 Di: dstico precoce, correto com reabilitagdo para melhoria de vida..
20/06/2015 00:13 |Cuidador Sao Paulo Suzano Redes Sociais Porfirias Porfiria aguda il 1to da doenga por médicos e profissionais da satde e tbm na midia. Principalmente po
médicos perito do Inss.
Amigos, colegas ou O que para o paciente, cuidador ou responsavel pelo paciente é uma questao problematica, que
18/06/2015 14:34 |Paciente Pernambuco Dormentes 908, A Doenga de Still do Adulto Ataxia ereditaria Ihe dificulta ou dificultou o seu dia a dia, lhe causa ou causou incémodo, o que poderia ser

profissionais de trabalho

em relacéo ao cuidado.




Responsavel

[Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de R-

TEu noto desde o inicio do tratamento que as pessoas i doencgas llare:
como doenca na qual o paciente nao vai "durar" muito e por isso s6 serve como "objeto de
estudo". Entendo a necessidade de serem estudados visto que a partir disso obteremos mais

12/06/2015 16:26 ) Sao Paulo Franca Redes Sociais . s s doenca de pompe . - 5 .
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios informagdes, mas hoje com tantos recursos as pessoas com doengas raras podem ter uma vida
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; longa e com qualidade, e até mesmo terem um trabalho e serem produtivas, portanto ndo devem
IAciduria Oraani mais serem tratadas dessa forma
Erros inatos do metabolismo com
40 aguda (Incluindo:
12/06/2015 17:08 Respc\n_savel Santa Catarina Timbo Redes Sociais Int.olera—nclas QLTI De.sfel‘(osl d? & fenilcetondria Nunca jamais deixar faltar a formula metabdlica deles.
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com O cuidado é feito estritamente com a aplicagao de dieta restritiva para proteinas, além do us:
manifestagao aguda (Incluindo: continuo da férmula composta de aminoacidos, sem o qual o paciente cresce sequelado. O fato é
12/06/2015 17:32 Responsavel Séo Paulo Séo Paulo Amigos, colegas ou Intolerancias a agucares; Defeitos de R- R RiGE q essa férmula é confundida com alimento g pode ser ignorado e isso nao é verdade, ela é de

por paciente

profissionais de trabalho

oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
cidurias Oraani

extrema importancia e eu como cuidadora, gostaria q esse direito fosse respeitado em todo o pais|
Além disso temos muito poucas opgdes para alimentos em geral, fora a escassa informagao dos
rétulos nos produto:

12/06/2015 18:37

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Campos dos Goytacazes

Redes Sociais

Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de B-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;

| Acidurias O

Glicogenose tipo 1

Conhecimento dos profissionais da satde e troca de informagdes entre profissionais responsaveis|
pela internagdo do paciente quando este faz o acompanhamento em outro estado.

12/06/2015 18:39

Paciente

Espirito Santo

Vila Velha

Associagao/entidade de
classe

|Erros inatos do metabolismo com

40 aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de R-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;

Homocistinuria

.Temos E AS FORMULAS QUE USAMOS. MAS PRESISAMOS DOS ALIMENTOS
HIPOPROTREICOS, PARA UMA MELHOR ADESAO A DIETA .POR FAVOR ,VAMOS FAZER
ISTO POIS NAO SEI SE TEREMOS OUTRA CHANCE DESSA.

12/06/2015 19:14

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

S&o Gongalo

Redes Sociais

IAcidur_ia Oraani _

Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de B-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;

| Acidurias O

Glicogenose

Acho g alguns exames poderia ser.mais especifico na gravides como.a ultra morfologica poderia
detectar a doenga ainda.no feto e o teste do pezinho q tbm poderia vim completo para esse
diagnostico

12/06/2015 20:25

Responsavel
por paciente

Espirito Santo

Vila Velha

Associagao/entidade de
classe

|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de R-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;

Homocistinuria

NOS JA TEREMOS OS REMEDIOS E AS FORMULAS QUE USAMOS. MAS PRESISAMOS
DOS ALIMENTOS HIPOPROTREICOS, PARA UMA MELHOR ADESAO A DIETA .

12/06/2015 20:31

Responsavel
por paciente

Espirito Santo

Vila Velha

Associagao/entidade de
classe

IAcidur_ia Oraani _
Erros inatos do metabolismo com

40 aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de B-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias O

Homocistinuria

NOS JA TEREMOS OS REMEDIOS E AS FORMULAS QUE USAMOS. MAS PRESISAMOS
DOS ALIMENTOS HIPOPROTREICOS, PARA UMA MELHOR ADESAO A DIETA .

12/06/2015 20:31

Responsavel
por paciente

Sé&o Paulo

Guarulhos

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de R-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;

cidurias Oraani

glicogenose tipo1

12/06/2015 22:04

Responsavel
por paciente

Séao Paulo

Piracicaba

Redes Sociais

Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de B-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;

| Acidurias O

fenilcetontria

Equipe idisciplinar: icif endocril assistente social e

icionis Pre que atendam Férmula de amino&cidos gratuita.Alimentos
hipoproteicicos gratuitos ou bolsa (cesta de alimentos). Produtos importados e isengéo de taxas df
importagdo. Atendimento e diretrizes para hospitais seguirem no caso de internacao.

13/06/2015 01:21

Cuidador

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Redes Sociais

|Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de R-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;

Erro inato Metabélico do ciclo da
uréia por deficiéncia de OTC

Doenga rara incuravel que € muito instavel, podemos causar crises repentinas, levando o paciente
em coma. Deixa serias sequelas neurolégicas, causando deficiéncia fisica e mental. Temos muita:
i para conseguir i e alimentos aqui no Brasil.

13/06/2015 11:20

Responsavel
por paciente

Santa Catarina

Redes Sociais

IAcidur_ia Oraani _

Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de B-
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenose:
| Acidurias Organif




Associagao/entidade de

Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
ancias a aglcares; Defeitos de B-

Os pacientes que sofrem de erros inatos do metabolismo estao suijeitos a insultos metabdlicos
agudos e na maior parte dos casos irreversiveis ou fatais quando excedem a sua quota do macro|
nutriente que e ofensivo a cada tipo ou classe de doengas. Por exemplo, as doengas do ciclo da
uréia fenil i ias ou as acidarias organi a restrigao de proteina natural
especifica a cada individuo, baseado na atividade enzimatica de cada um. Por maior que seja a
habilidade de tolerar proteinas de alimentos (uma atividade enzimatica moderada), a dieta
nao pode exceder 20 gramas por dia. Estes individuos afetados ndo podem comer
como a populagé@o em geral, incluindo pessoas que seguem uma dieta para diabéticos. Por
exemplo, A dieta em teor baixo de proteinas naturais e insuficiente em nutrientes esséncias a vid:
como vitamina B12, ferro, selenio , calcio, zinco, gorduras esséncias, amimo &acidos esséncias par;
manter fungdes vitais e especialmente calorias para sustentar a demanda calérica do corpo vivo.N|
éncia de calorias ao corpo, a mal nutrigdo desenvolverarapidamente quando

13/06/2015 15:03 |Outra nutricionista Fora do pais v s o (overirin ciclo da ureia, homocistinuria / = 3 q A p -
classe oxidacao dos 4cidos graxos; Disturbios combinada com uma dieta vegetariana que exclui a soja, também alta em proteinas naturais.Esteg
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; individuos devem excluir a proteina animal e de soja e comer carboidratos como farinaceos,
Acidurias Organicas) batatas e massas em QUANTIDADES limitadas porque estes alimentos também contem
proteinas. Os alimentos livres sao frutas, verduras e 6leos. Como vé, esta dieta e oposta a de um
diabético.Quase todos os erros inatos que envolve as amimoacidopatias, disturbios dociclo da
uréia e acidarias organi i a adigao de alil édi leites formulados
especificos para cada doenga e também a adigao dealimentos fabricados com o teor baixo de
proteinas como massas, arroz efarinaceos. Estes produtos sdo muito caros em outros paises mas|
s@o acessiveiscomo parte do tratamento destas doengas genéticas. Estas comidas previnem
da condig&o, a qualidade de vida e baixam o custo medico requerido
.quando os disturbios sao agravados pelo excesso de proteina que requer hospitalizagao e
medicamentos.
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
13/06/2015 17:52 | Cuidador Piaui Agua Branca Redes Sociais niolsranciasialaciical s lDsfaitos I8l | o moe tiniria Cxellivznizs Fergroei iepe Scoptaial para e
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios homocistinria.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
Responsavel Intolerancias a aglcares; Defeitos de R- Por causar iéncia il nos n&o tratados por falta da férmul:

13/06/2015 17:55

por paciente

Espirito Santo

Redes Sociais

oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
cidurias Oraani

Fenilcetonuria

obrigatéria que deve ser ingerida todos os dias

Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de B-

Alimentacao. Por que ate hojeé complicado achar um alimento que ndo aumente as taxas da

13/06/2015 18:16 | Cuidador Piaui Agua Branca Redes Sociais s P S epr homocistinuria 7
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios homocisteina.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
13/06/2015 20:41 |Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais Inl_olerzinclas a aglcares; De.fe|‘|03' dg B- DOENCA DE POMPE Falta de conheclmentq por parte dgs. médicos quanto a conduta ao sermos atendidos (doenga de
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios pompe) nas emergencia dos hospitais.
do ciclo da U Glicogenoses;
IAciduria Oraani
Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
13/06/2015 23:45 [Outra Tia Rio Grande do Sul Gravatai Redes Sociais Int.olera—nclas QLTI De.sfel‘(osl d? & Fenilcetonuria Que ele tem o leite com a formula e de maneira nenhuma ingerir proteina
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
Amigos, colegas ou Ef;;gf;“i?:::gug;g:g”g::;;“ de i Infelizmente a acessibilidade em muitos lugares ainda € um grande desafio.Acho que a Doenga dg
14/06/2015 10:58 [Paciente Séo Paulo Mongagua 908, coleg: PP vas e it Doenca de Pompe Pompe, deveria ser mais abortada por muitos médicos pois isso € o que dificulta o diagnostico,
profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Disturbios e e ey e
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; P o8
IAciduria Oraani
Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
14/06/2015 12:34 |Cuidador Minas Gerais Bom Despacho Redes Sociais Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl dg B- Aciduria glurica TIPO1 Que a con!rlbulgao do governo tinha que ser maior e a saude flnha que fazer mas conta desta
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios pessoa pois sao seres humano ter mas medicamento no Brasil
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
debe haber guias de referencia rapida , debe haber difusion internacional de los avances de l
Eies s ds meEens cm ciencia medica con menos restricciones los pacientes deben ejercer su derecho a una segunda
manifestagdo aguda (Incluindo: lopinion medica y al concentimiento informado , los estaddos deben legislar para que en los tamiz
defensor de derechos Intolerénc?:s a g dcares; Defei.(os de B- icos se aplique la i de er farssihifanss)idieloshsral
14/06/2015 13:12|Outra humanos Fora do pais Redes Sociais i mes éci%os ra)‘(os' Distdirbios hemoglobinuria paroxistica nocturna |gastos catastroficos , a la industria farmaceutica se le debe regular con bases firmes en lo que
% c\cﬁca) da Uréia: Gligo eno‘ses' refiere a terapias de caridad o compasivas , yregular sus malas practicas , las autoridades de la
| Acidurias Or éni;:as) 9 " lorganizacion mundial de la salud deben de involucrarse mas a fondo en estos raros padecimientog
9 ya que la bondadoza inversion de los estados debe coincidir con costo y beneficio con eficacia y
|Erros inatos do metabolismo com
R e el L R R PR m 20 paciente o também
14/06/2015 14:23 [Paciente Rio Grande do Sul Porto Alegre Redes Sociais P : ag! e nain tipo | para as familias. porque quem cuida também precisa de atengéo especial para poder atender de
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios e taay g
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; q P :
| Acidurias O i
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
14/06/2015 14:31 |/\Ss0ciaga0 05.882.564/0001-19 | Rio Grande do Sul | Porto Alegre Redes Sociais T EED @ Epieesy L do @ BIEELED (e CEE DD L BEEIED CEIEICS O
de Paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios as familias. porque o cuidador também precisa ser cuidado.

do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
Acidurias Oraani




Responsavel

Amigos, colegas ou

[Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de R-

14/06/2015 22:45 : Minas Gerais Belo Horizonte o P o P FRUTOSEMIA SIM.
por paciente profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
IAciduria Oraani
Erros inatos do metabolismo com
g0 aguda (Incluindo: Aprovagao mais célere pela Anvisa de pesquisas clinicas referentes a esta doenga, diminuigao da
14/06/2015 23:10 Respc\n_savel Alagoas Arapiraca Redes Sociais Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl dg B- slndromg de hu[ﬂer ou burocraclgvpa_ra ap'rovacao de projeto t,je pesquisa que }(_em por finalidade um‘lratém(_enlc_ mais
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios tipo 2 eficaz do ja disponivel no mercado, além disso disponibilizar recursos financeiros a cientistas
do ciclo da U Glicogenoses; brasileiros que se dedicam a pesquisa de tratamento para a sindrome de hunter.
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
Ef;;gf;“i?:::gug;g:g”g::;;“ de i Devido a gravidade da enfermidade a crianga esta com atraso motor. Se tivesse diagnosticado no
15/06/2015 11:04 |Outra Tia Minas Gerais Francisco Sa Redes Sociais . . < i Aciduria Hidrox 3 melilglutarica teste do pezinho por exemplo o recurso teria sido mais eficiente. Ele tem restricao protéica e de
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios N
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; 9 .
cidurias Oraani
Erros inatos do metabolismo com
Responsével mfg:‘;f::;f:::g“‘::ﬁgg“E‘)’;;ms - ALIMENTAGAO, POIS E MUITO RESTRITIVA E DE DIFICIL ACESSO, ALEM DO ALIMENTO
15/06/2015 12:22 pon: Sao Paulo Presidente Venceslau Redes Sociais o . _9 P Fenilcetunuria PROTEICO QUE E CARO E MUITO DIFICIL DE ENCONTRAR ALEM DE SO CONSEGUIR DE
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
" 0 UMA MARCA.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias O i
|Erros inatos do metabolismo com Considero que diante da dificuldade para a alimentagao da crianga com este disturbio, e devido a
Ami - 40 aguda (Incluindo: alto custo dos alimentos o governo deveria fornecer leite especifico gratuito e criar programas que
miga de uma méae que . pow 3 8 . - N " . B
y - Amigos, colegas ou Intolerancias a agucares; Defeitos de R- . . facilite a procura e um custo mais acessivel para obter esses alimentos. Vejo a dificuldade que
15/06/2015 15:05 |Outra tem filha com a doenga Sé&o Paulo fissionai P P = Fenilalanina p i a o = i o g
fenilalanina profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Disturbios minha amiga esté4 passando, o leite ela ndo consegue pelo governo e os alimentos s&o de dificil
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; acesso. Ja é dificil saber que a crianga requer cuidados especiais e quando nao hé um amparo
IAciduria Oraani fica mais dificil ainda
Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo: de equipe idisciplinar com apoio e regulagdo dos sistemas de atengao
15/06/2015 18:08 | Paciente Sao Paulo Séo Paulo Site da CONITEC Intoleréncias a aglicares; Defeitos de B- |\, 2 mitocondrial [T (e 1) T D (s 62 ! > Gl Gl v s e
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios para o paciente e também pode ajudar na economia do sistema. Para maiores informagoes,
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; cor :f i iaMif ialwwy i i ial.com.br
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
15/06/2015 18:30 |Outra Sou tia de uma paciente Sao Paulo Presidente Venceslau Redes Sociais Inl_olerzinclas a, CIRIEEIES De.fe|‘|03' d? & fenil ter mais opgoes de comidas sem proteinas e constar mais nos rétulos.
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
IAciduria Oraani
Erros inatos do metabolismo com
30 aguda (Incluindo: A INTEGRACAO DA EQUIPE MULTIDISCIPLINAR COM APOIO PREVENTIVO E REGULAGAO
. . . < . Intolerancias a aglicares; Defeitos de B- DOS SISTEMAS DE ATENCAO DOMICILIAR (HOME CARE) PARA QUE POSSAM SER
15/06/2015 19:16 | Paciente Séo Paulo Séo Paulo Redes Sociais oxidagao dos Acidos graxos; Distirblos | OF \1/A MITOCONDRIAL AUDITADOS DEVIDAMENTE, ESTA ESTRATEGIA FAZ MAIS BEM PARA O PACIENTE E
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; TAMBEM PODE AJUDAR NA ECONOMIA DO SISTEMA.
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo: de equipe mL iplinar com apoio p! e regulagao dos sistemas de atengao
15/06/2015 19:35 Respon‘savel Minas Gerais Arcos Redes Sociais Inl.olerzinuas a aglcares; Defe|‘|os' d? B- |Miopatia (‘home para que possam ser > ite, esta f.az mais bem
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios |graves para o paciente e também pode ajudar do sistema. atendimento no
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; domicilio de equipe mutidisciplinar
cidurias Oraani
Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
15/06/2015 20:09 |Outra Sao Paulo Presidente Venceslau Amlgo§, cu_legas ou Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl d? = A doenga é fenilcetunuria Falta de Pku das criancas e falta de alimentos sem proteinas industrializdos.
profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
Erros inatos do metabolismo com Para os pacientes neste caso ha uma deficiéncia por parte do estado em disponibilizar acesso ao
manifestagao aguda (Incluindo: fornecimento gratuito da PKU, visto que todo cidadao tem direito ao acesso gratuito a satde e
15/06/2015 20:17 |Outra Parente de Paciente Sao Paulo Santo Anastacio Redes Sociais Int.olera—nclas GEETEITS De.sfel‘(osl d? & Fenilcetondria tambem 20 proprio CHEZE © H (el 3 g
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios este publico alvo, portanto, esses fatores restringe a essas pessoas a ter acesso a uma vida de
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; i dessa forma & ario uma maior visibili as pessoas vitimas pela doenga
| Acidurias Organicas) Fenilcetonuria e um conhecimento maior por parte da sociedade a estes casos.
|Erros inatos do metabolismo com
. ’“a""ef'a?a" aguqa (Inc}u\ndo} 0 R o] off Sou mée do paciente. Acredito que deve constar acesso rapido e completo ao diagndstico.
.= |Responsavel " . . i Intolerancias a agucares; Defeitos de B- |[miopatia mitocondrial. sindrome de . - " Y P ™
15/06/2015 21:15 y Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais s P et . ' Também condugéo para as terapias, apoio a familia,
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios |leigh o P -
A . e . Médicos para ar.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
Responsivel e e e U . Disponibilizagéo de equipe para controle do avango da MM, mais eficacia no
15/06/2015 21:16 pon: Minas Gerais Uberlandia Site da CONITEC PP vas it domiciliar (home care), facilitar a realizagéo de exames para diagnéstico.Para maiore|
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios y . B o . y il com.br
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
cidurias O I
Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo: considero que deve estar contemplado no protocolo exames, a férmula metabdlica q devera ser
15/06/2015 22:15 Responsavel Bahia Vitéria da Conquista Associagao/entidade de Intolerancias a agucares; Defeitos de B- Aciduria 3 hidréxi 3 metiiglutarica fornecida pelo SUS e alimentos hipoproteicos q darao qualidade de vida ao meu filho e outros

por paciente

classe

oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif

pacientes mas que apesar de existirem e serem doados pelos governos a pacientes em outros
paises no Brasil ndo existe e a Vigilancia ndo permite a importagéo.




Responsavel

Amigos, colegas ou

[Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de R-

doenca de von Gierke ou

O protocolo de consiste na do de 4 em 4 meses, semestrais e
anuais. Os exames tém o objetivo de informar o grau de controle da doenga e de acompanhar o

15/06/2015 22:23 n Minas Gerais Uba o P o = | : funclonamenlo dos prlnc\pals orgaos comprometidos com a doenca - com este protocolo
por paciente profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Distirbios |Glicogenose tipo |
N ) 1to dos pacientes com Glicogenose tipo |, acompanhando
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
o e sobreludo as compllcagoes da doenga.
cidurias O
'e"os inatos do metabolismo com
g0 aguda (Incluindo: Garantia de servicos de r itacdo e do de Direito a consultas em centrog
16/06/2015 00:40 |Paciente Santa Catarina Gréo Para Associagao/entidade de Int.olera—nclas a'a.gucares: Defel‘(osl dg B- miopatia mitocondrial de reVer'epcla neuromuscular. F'norldade no publl_co. das
classe oxidagao dos acidos graxos; Disturbios necessarias pelo sus. Ter direito a um cuidador quando o paciente se torna dependente na sua
do ciclo da U Glicogenoses; vida diaria. Ser isento do imposto de renda para poder fazer o tratamento de forma mais digna.
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
16/06/2015 06:11 | Cuidador Ceara Mombaga Redes Sociais Inl_olerzinclas a aglcares; De.fe|‘|03' dg B- EiS Todo o lratamenlo triagem neo natal, mapeamen(o genético, centros especlallzado"s para
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios e pela anvisa e liberado pelo SUS.
do ciclo da Urela Glicogenoses;
cidurias Oraé
Erros inatos do metabolismo com
. ’“a""ef'a?a" aguqa (Inc}u\ndo} Formagéo de profissionais da area de saude, distribuigao gratuita das formulas e medicagéo
.1+ |Responsavel y . Intolerancias a agucares; Defeitos de B- - . . . y y h " .
16/06/2015 07:47 y Rio Grande do Sul Porto Alegre Redes Sociais e x P et Aciduria para uma vida digna e sem negligencia. Eu hoje moro fora do pais exclusivamente por|
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios P N N
o " ) nao ter tratamente e médico qualificados no Brasil.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias O i
|Erros inatos do metabolismo com
80 aguda (Incluindo: A entrega da medicag&o pelo SUS, o tratamento do paciente préximo ao seu domicilio, quando
16/06/2015 09:09 Assoclgcao 04.773.449/0001-43 | Ceara Fortaleza Site da CONITEC Inl.olerzinuas g aglicares; De.fe|‘|os' d? B- i Fabry, NPC, |nao for posslvel que seja disponibilizado transporte para que este paciente possa receber a sua
de Paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios |Cistinose, Guacher Facilidade nas terapias complementares, como fisio, fono e TEO.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; Médicos especialista.
ias Oraanit
'e"os inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
16/06/2015 09:28 Respc\n_savel Rio de Janeiro Campos dos Goytacazes Redes Sociais Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl d? = PKU A importancia da informagéo da quantidade de fenilalanina nos produtos industrial.
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia' Glicogenoses;
| Acidurias O
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo: . — . y "
e | Mais e para com doengas raras e degenerativas e
16/06/2015 10:59 | Paciente Espirito Santo Cariacica Redes Sociais . . < it Miopatia i aos parentes e . Mais centros de atendimentos a esses
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios :
P ) pacientes em seus Estados.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
IAciduria Oraani
Erros inatos do metabolismo com
40 aguda (Incluindo:
16/06/2015 16:34 |Cuidador Pernambuco Redes Sociais Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl dg B- e lesEmnn sou mée de uma cnarlga com fenil e gostaria de uma condig&o de vida melhor para minha filha
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios referente a alimenragéo
do ciclo da Uréia' Glicogenoses;
| Acidurias O
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo: Descrigao detalhada com a quantificagao real da quantidade de frutose, sacarose, sorbitol e
16/06/2015 19:21 Respon‘savel Pernambuco Recife Amlgo§, co.legas ou Inl.olerzinuas g aglicares; Defe|‘|os' d? B- Fiseaii 4 que se I ) Pess?s nos ro'(u.los dos allmentos.,bulas de v
por paciente profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Disturbios medicamentos. Cuja um ingestdo minima pode causar sérios danos ao pacientes com Frutosemia
do ciclo da Urela Glicogenoses; bem como colocar em risco sua vida, numa crise de descompensacao aguda.
cidurias Oraé
Erros inatos do metabolismo com
. ’“a""ef'a?“ aguqa (Inc}u\ndo} Deveria vir escrito na identidade do meu filho que ele é portador de frutosemia porque caso ele
=~ |Responsavel " - . Intolerancias a agucares; Defeitos de B- . P .
16/06/2015 19:56 ) Goias Goiania Redes Sociais P P = frutosemia sofra algum acidente na rua o hospital ¢ informado g ele é portador desta doenca, assim ele
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios . N N N N
Al . podera ser cuidado no hospital sem por em risco sua vida.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
Wais profissionais atualizados sobre 0 assunto, mais exames e melhor acesso a uma consulta or
exame, pois quem tem intolerancia ou a frutosemia, 99,9% dos casos sofre muito antes de saber
Erros inatos do metabolismo com que é, e até mesmo descobre sozinho, mesmo indo a médicos, pois ainda hoje temos muita falta
manifestagao aguda (Incluindo: de informagao por parte deles, e muitos casos em que o paciente foi hostilizado pelo profissional,
16/06/2015 20:01 |Paciente S0 Paulo Presidente Epitécio Amlgo§, cu_legas ou Inl_olerzinclas g agucares; De.fe|‘|03' dg B- intolerancia a frutose ou frutosemia |P°'S © Mesmo NUI\_ICA acr(_ed\ta que a ingestao de frutas faz as pessoas c?m esta patologia passal
profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Disturbios mal...Inclusive, creio que dizem ser raro porque na verdade as pessoas nao descobrem o que tem)|
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; e 0 preco dos exames sao altissimos.E muito triste sofrer e ndo saber o que &, espero do fundo dq
Acidurias Organicas) meu coragao que esta pesquisa consiga um avango no caso da FRUTOSEMIA E DA
INTOLERANCIA A FRUTOSE, que s&o os mesmos principios porém, sdo tratadas um pouco
Obrigadal
|Erros inatos do metabolismo com
. mamfeflagao agu?a (In(:!u\ndo‘: . P .. |O acesso ao exame genético e a melhoria da qualidade da informagao da doenca. Pelo fato da
. Responsavel L 5 Intolerancias a agucares; Defeitos de B- |Frutosemia (Intolerancia Hereditaria N N ~ = N - P
16/06/2015 20:18 ) Goias Outro meio facebook . s s doenca ser desconhecida as informagdes sdo muito vagas e o diagndstico preciso é de suma
por paciente oxidagdo dos acidos graxos; Distirbios |a Frutose) : A
importancia.
do ciclo da Urela Glicogenoses;
Acidurias O
Erros inatos do metabolismo com Pra mim a maior dif é afalta de to dos médicos acerca da doenga, passo mal,|
manifestagao aguda (Incluindo: procuro um pronto atendimento e relato que tenho a doenga, eles ignoram! Em clinicas
16/06/2015 20:30 |Paciente S0 Paulo So Miguel Arcanjo Redes Sociais Inl_olerzinclas g agucares; De.fe|‘|03' dg B- Rl par!lcu‘\ares nao é diferente, a falta de oor!heclmenlo_por parte do proflsslonaJ € 0 que mais tem m
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios prejudicado, pois recebo tratamento, medicamentos inadequados, quando nao sou tratada com
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; ignorancia ao relatar que ndo posso ingerir certos medicamentos, que nao posso comer nem
Acidurias Organicas) mesmo uma fruta, eles dizem que fruta nunca fez a ninguém! O descaso é grande!
Erros inatos do metabolismo com Reabilito pacientes com evejoa iéncia de il , falta de verba
manifestagao aguda (Incluindo: para pesquisas cientificas com as doengas raras, falta de investimento e de capacitagéo dos
16/06/2015 21:26 |Outra Fisioterapeuta Pernambuco Olinda Amigos, colegas ou Intolerancias a agucares; Defeitos de B- profissionais que tratam os raros. O que mais me deixa triste como profissional de saude, é saber

profissionais de trabalho

oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organicas)

que existem recursos a serem utilizados, porém, nao se tem verba para compra-los e utiliza-los.
Fico triste também com a auséncia de equipe interdisciplinar no tratamento das doengas raras,

poderiamos juntos e interligados melhorar a qualidade de vida dos pacientes e seus familiares.




Responsavel

Amigos, colegas ou

[Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de R-

Mais divulgagéo e atualizaggo URGENTE dos médicos, pois a grande maioria sequer conhece a

1610612015 22:16 por paciente Séo Paulo ' Epitécio profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Disturbios e @ D @ (TRl doenga, acabam prescrevendo remédios que podem até matar o portador da doenga.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
IAciduria Oraani
Erros inatos do metabolismo com de equipe iciplinar, e mais rapidos, para poder fazer o tratamentc
40 aguda (Incluindo: correto o mais rapido possivel,e fazer com que a Miopatia Mitocondrial seja mais visivel entres os
17/06/2015 00:06 | Paciente S3o Paulo Cravinhos Redes Sociais Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl dg R- Miopatia Mitocondrial medicos, pois multosvnao sabem lidar com um paqense com essa.doenga‘. muitos medicos nao
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios conhecem, eu gostaria que essa doenga fosse mais visivel,gostaria também que ela fosse
do ciclo da U Glicogenoses; reconhecida como uma doenga fisica, para poder ter acesso aos beneficios que existem para
| Acidurias Oraani deficientes fisicos.como por exemplo do passe livre.entre outros icios
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
17/06/2015 09:53 Assoclggao Sao Paulo Séo Paulo Site da CONITEC Inl_olerzinclas a, CIIEEIES De.fe|‘|03' d? & GAUCHER devera preservar aq seguraansa do Paciente, com a medicacéo que se disponibilisa
de Paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
cidurias Oraani
Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
17/06/2015 11:41 Assoclgcac S0 Paulo S0 Paulo Associagao/entidade de Int.olera—nclas a'a.gucares: Defel‘(osl dg B- Produtos alimenticios que ndo ccvnlenham~ prolelnas_ com9 macarrao, farln?_]a. bolachas e
de Paciente classe oxidagao dos acidos graxos; Disturbios outros.Porque no Brasil esses produtos nao estéo disponiveis para os pacientes
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias O i
|Erros inatos do metabolismo com
. HEgDEgUEn (Il Andamento imediato ao protocolo CAEE: 40188514.4.0000.5327, em tramitago ética na CONEP
Responsavel Intolerancias a aglcares; Defeitos de R-

17/06/2015 13:29

por paciente

Rio Grande do Sul

Sao Leopoldo

E-mail

oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;

Neimann Pick, tipo B

desde 27/3/2015 pois este protocolo é resultado de estudos que fardo a reposi¢do enzimatica
deficiente nestes paci trazendo de i no dia-a-dia dos mesmos.

Responsavel

IAciduria Oraani

Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de B-

TODAS AS INFORMAGOES RELATIVAS A FRUTOSEMIA, O QUE DEVE SER USADO EM
CASO DE SOCORRO MEDICO, MEDICAMENTOS E SUBSTANCIAS QUE NAO PODEM SER

17/06/2015 14:00 or paciente Minas Gerais Contagem Redes Sociais e Mg i < S FRUTOSEMIA USADAS E O RISCO DE SE USAR ALGO INDEVIDO. NOS ROTULOS DOS PRODUTOS,
porp: B cm‘; T G"cgo o TODOS 0OS COMPONENTES ESPECIFICADOS, MAIS DIVULGAGAO POIS A MAIORIA
s P 9 ’ DESCONHECE E ATE DUVIDA DOS PAIS.
| Acidurias O
|Erros inatos do metabolismo com - PP
- N Deve ser contemplado a realizagéo de exames tanto para como de to,|
manifestago aguda (Incluindo: - Ve ¢ A 2
4 P o N p De de Tipo C de como tratar a doenga e cuidados necesséarios em caso de descompensagéo da
.4 |Responsavel " " " Intolerancias a aglicares; Defeitos de R- 3 p q o 0 4 3 P p B
17/06/2015 14:17 ) Sao Paulo Sé&o Paulo E-mail . s s b (Acidemia Metilmalénica / doenca, informagdes sobre quais danos a doenga pode causar no organismo do paciente. Sao
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios 0 P A o 5 3 P poay gy
A ) Homocisteruria) informagdes que auxiliam o dia a dia dos responsaveis e também importante pois é dificil encontra
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
cidurias Oraani dados sobre a doenga.
'e"os inatos do metabolismo com muitos pacientes precisam fazer infusdo em casa por ter a doenga avangada por isso ¢
40 aguda (Incluindo: fundamental ter um cuidador.E tem a questao de cirurgias que nao sao feitas em pacientes de
17/06/2015 20:08 |/\S39%a¢80 06.969.375/0001-40 | Santa Catarina Florianépolis Redes Sociais Intolerancias a aglcares; Defeitos de B- |1, o\ . 4o Gaucher. [EELEE €3 I EEEIE B Gl O [IEEE EHED (B (R e MEsees e el a7 U
de Paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios cuidador na casa de pacientes onde eles nao possam se locomover mais para auxiliar.No inss ter
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; direito a aposentadoria por invalidez, nos casos graves ou nos casos onde ndo se conseguee mai
| Acidurias Organif fazer cirurgia ortopédica
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo: 1° ter direito a aposentadoria 2° em casos mais graves, ter um cuidador em casa para fazer as
pow 3 8 . 5 o o 5 o R -

17/06/2015 20:16 |Paciente Santa Catarina Joinville Redes Sociais Inl_olerzinclas a aglcares; De.fe|‘|03' dg B- Doenca de Gaucher. infusdes, e os cuidados.3 e(er dlreto§ pelo exames como RNA via SvUS, Ma|§ rapido,pela qual
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios negam ou demora 1 ano.4° conseguir fazer as cirurgias, ( estou na lista de cirugia de Coxa artrose
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; 4 3 anos).5° entrar essa doenga no teste pezinho para que possam diagnosticar mais cedo.

cidurias Oraani
Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
18/06/2015 09:02 Assoclgcac 09.413.732/0001-88 | Pernambuco Olinda Associagao/entidade de Int.olera—nclas a'a.gucares: Defel‘(osl dg B- MPS DIAGNOSTICO PRECOCE, TRATAMENTO MULTIDISCIPLINARDISPONIBILIDADE DE
de Paciente classe oxidacao dos 4cidos graxos; Disturbios TERAPIAS
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
18/06/2015 09:10 Respon‘savel Pernambuco Olinda Associagao/entidade de Inl?lerénclas a' aglicares; Defel}cs, d§ B- MPS VI DIAGNOSTICO PRECOCEATENDIMENTO MULTIDISCIPLINARDISPONIBILIDADE DO
por paciente classe oxidagao dos acidos graxos; Disturbios TRATAMENTO
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
Acidurias Oraani
) I ici i bioquimico,
terapeutas dentistas, or I e uma area de cuidados com todos
Erros inatos do metabolismo com esses profissionais em um tnico local.Hoje nossa maior dificuldade €, primeiramente, encontrar
manifestagao aguda (Incluindo: esses profissionais especializados, e acima dosso, éé encontralos em um crentro especializado,
18/06/2015 09:19 Respon‘savel Espirito Santo Redes Sociais Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl dg R- AICA ribosiduria pois atemos qurRpibgar de urr! Iago para outro, as vezgs atéaté em outro estado para
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios encontrarencontrar algum profissiobal que possa nos ajudar.A doenga de munha filha, por
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; exemplo, é¢ o Unico caso descrito no Brasil e o segundo no mundo, tendo profissionais reunidps
| Acidurias Organicas) para estudos e desnvolvimentos de possivepossivei: eju pr i que
seu é uma forma digna de contribuirmos para a ciéncia com dados{
de sua evolugdo e de sermos contemplados com cuidados dignos e especializados.
. . Imediatamente: consultas médicas para elucidacao de diagnéstico, assim como com equipe de
Erros inatos do metabolismo com P T e i
5 . especialistas e multidisciplinar, os exames de diagnéstico, pagamento do procedimento de T.R.E |
manifestagdo aguda (Incluindo: > > .
Associagio Intolerancias a agtcares; Defeitos de - exames de acompanhamento para evolugéo do quadro do paciente e tratamento medicamentoso
18/06/2015 12:09 : 05.275.232/0001-76 | Sao Paulo Guarulhos E-mail P P b enzimas, cujo PCDT é PRIORIDADE NACIONAL. Somente assim, acabaremos com a
de Paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios

do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
Acidurias Organicas)

judicializagdo (monstro necessario nos dias de hoje, para garantir um direito constitucionalmente
garantido pela nossa Constituicdo Federal e que ndo estéa sendo efetivamente respeitado por

nossos gestores.Muito Obrigada - Equipe APMPS-DR.




Erros inatos do metabolismo com
40 aguda (Incluindo:
Intolerancias a agucares; Defeitos de B-

Tmediatamente: Inclusao do teste para mucopolissacaridoses no exame do P&zinho - como forme |
de diagndstico precoce.Consultas médicas para elucidagao de d\agnostlco assim como com
equipe de especialistas e multidisciplinar, os exames de di do pi iment
de T R.E., exames de acompanhamento para evolugdo do quadro do paciente e lratamenlo

18/06/2015 12:14 | Cuidador Sé&o Paulo Guarulhos E-mail v s o (overirin 1toso - enzimas, cujo PCDT é PRIORIDADE NACIONAL. Somente assim, acabaremos
oxidacao dos 4cidos graxos; Disturbios e
A . com a judicializagao (monstro necessario nos dias de hoje, para garantir um direito
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; I . o = 4 "
- a constitucionalmente garantido pela nossa Constituigao Federal e que néo esta sendo efetivamentg
Acidurias Organicas) 3 s A 5 - A P 0
respeitado por nossos gestores.Muito Obrigada - Regina Prospero - mae de dois pacientes com
extremamente necessario que se invista na ampliagao imediata do Exame do Pézinho, par:
M . M . todas as doengas, independente do tratamento, para dar a oportunidade para a familia de decidir
Erros inatos do metabolismo com Erros inatos do metabolismo com i , = ]
- N - N melhor forma de cuidado e protegéo dos seus entes.Além disso, se faz necessario o pagamento
aguda (Incluindo: aguda (Incluindo:
Associagao Intolerancias a agucares; Defeitos de B- |Intolerancias a agucares; Defeitos de de exames de diagnostico, assim como de acompanhamenlo seja ele simples ou
18/06/2015 12:25 ) 17.328.504/0001-38 | Sao Paulo Guarulhos E-mail . s i - P M i (o] das médicas e i i e das T.R.E. e de outras
de Paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios |B-oxidagao dos acidos graxos;
A ) P 3 P que exigem i para o E por fim, a na construg&o, elaborag‘.aoe
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; Disturbios do ciclo da Uréia; Dt p A y
- . " Ca " aplicagao de PCDTs para a inclusao dos 1tos na lista de e
Acidurias Organicas) Glicogenoses; Acidurias Organicas) 5 g
padronizados pelo SUS., e nos a para ajudar neste
— ] trabalho Eauine RARISSIMAS BRASIL
LD |na|0§ Cojmetanoismo) Cl_)m ha muita dificuldade em manter a dieta, os produtos sdo muito caros e de dificel acesso.ha
manifestagao aguda (Incluindo: . . . . 3 y
. P . N . tambem a irregularidade no recebimento da formula (PKU) que é fornecido pelo estado. Acredito
.= |Responsavel y i Intolerancias a agucares; Defeitos de R- . : " :
18/06/2015 14:52 ) Rio Grande do Sul Canoas Redes Sociais . s s wria ser de grande valia que familias recebessem ajuda de custo pra auxiliar no tratamento bem como
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios o - . . :
um salario minimo, passagens pra as consultas que sdo mensais e pra ir ate a farmacia do estado|
do ciclo da Urela Glicogenoses; 9 5 "
cidurias Orqa varias vezes ao mes devido a falta dos medicamentos
Erros inatos do metabolismo com
40 aguda (Incluindo:
18/06/2015 15:13 Respc\n_savel Paraiba Santa Cecilia Redes Sociais Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl dg B- doenca de pompe Pre<_:|§amos _de ms alencgo com pessoas com doengas raras..Sair um pouco da dependencia de
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios um juiz e deixa. Q o medico defina o g e ms apropriado aos para o paciente.
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
| Acidurias Organif
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
3 tive um filho portador de < Associagao/entidade de Intolerancias a agucares; Defeitos de B- [Sindrome de Menkes ou doenga de |Todos os cuidados necessarios e imediatos, exames para diagnostico precoce, estudo mais eficaz
18/06/2015 15:40 |Outra Sao Paulo Igarapava . s s — I
doenca rara classe oxidagdo dos &cidos graxos; Distdrbios |Menkes e avangados sobre a doenga e tudo que for de direito enquanto cidadao.
Glicogenoses;
Garantir com agilidade 0 acesso ao exame genético, por nome de EXOMA, para depriagao dz
Erros inatos do metabolismo com doenga, e fechamento do diagnostico, pois em muitos casos a demora no diagnostico precoce,
manifestagao aguda (Incluindo: contribui ndo direcionamento do correto, e i do ideal, desta
18/06/2015 17:19 Respc\n_savel Bahia Jacobina Redes Sociais Inl_olerzinclas a aglcares; De.fe|‘|05' dg B- Sindrome Hemafogocitica forma, con(nbuwpdg para o .e\evado indice de mortalldgde entre pacientes portado‘rgs de doengas
por paciente oxidagao dos acidos graxos; Disturbios raras. De preferéncia seria interessante o SUS, garantir o acesso de exames genéticos para
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; detectar doengas raras nos bebés, logo nos primeiros dias de vida, teste de sangue que pode
Acidurias Organicas) diagnosticar logo nos primeiros dias de vida do beber se 0 mesmo é portador de alguma doenga
rara
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagdo aguda (Incluindo:
18106/2015 18:54 | Responsavel Minas Gerais Uberlandia Redes Sociais Intolerancias a aglicares; Defeitos de B- | 16 e von Gierck (e e G G D Ml oeesce ealibe CEmiE
por paciente oxidacdo dos &cidos graxos; Distdrbios a pesquisa terapia génica e produgdo enzimatica
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
{Addurias Oragnicas) _
i’a’:‘sf;’;z"ssz T‘Z‘:"I‘;':l""‘: > com DISPONIBILIDADE DE EXAMES ESPECIFICOS(GENETICOS) PAGOS PELO SUS, PARA QUE
Responsavel MEDICO ACOMPANHANTE Intolerénc?:s ag ﬂca(res‘ Defei.(os de B- o8 'PACIENTES RO BN MRAAEIOS EOINREVANE ME BIEEDIE A BIEEEOEEIA B
18/06/2015 20:35 or pacienle Minas Gerais Belo Horizonte Outro meio DA MINHA FILHA N éciios ra)’(os_ Distarbios GLICOGENOSE PRE DIAGNOSTICO, POIS EM ALGUMAS VEZES SOMENTE COM QUADRO CLINICO O
porp: s c‘gz da Urde G"cgo oses. TRATAMENTO NAO E TAO EFICAZ COMO DEVERIA SER SE TIVEMOS UM RESULTADO
| Acidurias O 9 EXATO DE QUAL MUTAGAO O PACIENTE E PORTADOR.
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo: . L
Amigos, colegas ou Intoleréncias a agticares; Defeitos de B- bor equipe alrvestmento sm pistibucacds
18/06/2015 22:11 [ND Minas Gerais Uberlandia 908, coleg PP vas it glixogenose tipo 1b no susCapacitacao profissional para imentoFacili na examesTestes
profissionais de trabalho oxidagao dos acidos graxos; Disturbios o
fin Al ) geneticos no sus
do ciclo da Uréia; Glicogenoses;
'A idurias Oraanit
Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo:
18/06/2015 22:40 [Outra amigo Distrito Federal Brasilia Redes Sociais Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl d? & homocistinuria todo o suporte legal e nutritivo para condigdes melhores
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios
do ciclo da Uréia' Glicogenoses;
| Acidurias O
|Erros inatos do metabolismo com
manifestagao aguda (Incluindo: de equipe mL linar com apolo e regulagéo dos sistemas de atengéo
19/06/2015 00:42 |Paciente Séo Paulo Santos Redes Sociais Intolerancias a aglicares; Defeitos de B- |y ovia witocondrial [T (| G IR D PSS e [5HCE ERIEEED
oxidagao dos acidos graxos; Disturbios para o paciente e tambem pode ajudar naeconomia do sistema.Para maiores informagdes,
do ciclo da Urela Glicogenoses; consulte:facebook ialwww.Mi i ial.com.br
Acidurias O
@ primeira quanto ao = DIOpSia MUSCUTAT Com 6Studos de Tazendc
também o COX, assim como as iéncias nos da cadeia i te com
este estudo é possivel ajudar o paciente). Estudo genenco seria a complementagéao.Segundo, que|
é o caso do meu filho, por ser uma doenga i & preclsa ser a
Erros inatos do metabolismo com iali que sobre a Mil iopatias -
manifestagao aguda (Incluindo: gastroenterologista, nefrologista, fisiatra, nutrélogo. (tem casos com a mesma patologia que se faz
19/06/2015 17:02 Respon‘savel Séo Paulo Mongagué Amlgo§, co.legas ou Int.olera—nclas a'a.gucares: De.sfel‘(osl dg R- deficiente mental/fisico! n?oessano outras espec\allfjgdes).Teroelro: Fornec\men(o dos re.medlos ‘evspeclﬁt.:os. que no Brasil
por paciente profissionais de trabalho oxidacao dos 4cidos graxos; Disturbios n&o encontramos nas farmacias, somente manipulados exemplo: L Carnitina, Ubiquinol, Q 10
do ciclo da Uréia; Glicogenoses; -Quarto: fornecer cadeira de rodas especificas para o paciente e com revisées temporarias pois
Acidurias Organicas) perde muitos musculos.Quinto: servio de Home Care , para ajudar na higiene (fornecendo
fraldas), bem como um fisioterapeuta.Colocar nos erros inatos do metabolismo categoria Aciduriag
Organicas a Miopatia Mitocondrial, pois temos muitas sindromes com a doenga base, sendo cada
paciente quase Unicos (varios acometimentos dentro de uma sii neste caso a i
4 cranica
Responsavel I‘Escolha de diversas marcas de imunoglobulina por causa das reagdes,profissionais de apoio com
12/06/2015 17:39 P Minas Gerais Uberlandia Redes Sociais Imunodeficiéncias primarias i ioni e psi Ppq as criangas crescem e se dao conta de q ndo tem as mesmas

por paciente

das outras




12/06/2015 17:56

Responsavel
por paciente

Sé&o Paulo

Bauru

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

O acesso a imur ina ir ica pril seu uso em criangas. O uso de
.gamaglobulina e ndovenosa € um meio bem estressante para criangas pois necessita de um
penodonlongonde internag&o hospitalar. Seu uso breve ser autorizado urgentemente no Brasil
sem e bt i [e] i o destes pacit deve ser priori:

12/06/2015 21:21

Responsavel
por paciente

Bahia

Amigos, colegas ou
ionais de trabalhc

Imunodeficiéncias primarias

Medicamentos gra(uilosLoca\s diversos p administrar medicacaoAcompanhamento ¢ medico

12/06/2015 23:43

Paciente

Séao Paulo

Sao Paulo

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

imunodeficiencia primaria

as vezes com
nos dois o

de bacterias no muco,como tenho

13/06/2015 10:57

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Sao Paulo

Amigos, colegas ou
ionais de trabalhc

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiéncia comum variavel

Dar suporte em acomodagao, alimentagéo e traslado ao cuidador e paciente.

13/06/2015 19:22

Paciente

Fora do pais

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

Friedreichsataxia

EU'SOITO 46 «Friedrich ataxia» doenca, ea doenca & nos palcos € vana de Unma pessoa para outra
Doenga apareceu Ali e eu na idade de 7 anos, ea evolugéo de me gradualmente, comegar, vocé
nao pode correr rapido ou subir escadas sem fundagées constipagao, e caminhar longas
distancias que os pneus mim, o que me fez confiar em sapatos médicos e ficar longe de botas de
cano alto. No ensino médio tornou-se dificil andar no meu préprio, o que exigiu a minha

para aqueles a minha mao e me ajude a andar. Na cadeira de rodas
Gi

F que me 0u por enquanto, com a continuagéo da minha

de andar a é dei 6es. Depois que me formei na universidade até pioro
minha condi¢do mais, tem a doenca progride rapidamente, e tornou-se incapaz de andar em tudo,|
s@o os sintomas mais importantes que me mantém desequilibrio acordado durante a caminhada,
bem como ao sentar-se, duravel e repetida em uma base diaria e queda, além da dor e fraqueza
nas articulages e musculos e do declinio na prontincia, como eu fui atingido pelo problema da
micg&o involuntaria Espero que a partir de Deus e vocé pode encontrar uma cura para vocé ou
nara ne casne de ensaine clinicnc

13/06/2015 19:45

Paciente

Séao Paulo

Guarulhos

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Doenga de Devic

Ter médicos especializados, com facil acesso para consultas e exames que ndo sao cobertos
pelos planos de satde de acordo com a ANS. Ter disponivel medicamento e as terapias.

13/06/2015 19:49

Paciente

Mato Grosso do Sul

Campo Grande

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

esclerose sistémica progressiva

Referéncia a cuidados que ao paciente possam irrelevantes, mas que possam diferenciar na sua
i de vida: orit 40, no sentido de concientizar a familia e o paciente da caracrizagao d:

doenca; proteger-se do frio; estar sempre alerta para quadros de inchagos, queda de cabelo;
degluticao; comportamento intestinal e pricipalmente cansaco; respiragao dificil.

13/06/2015 21:37

Paciente

Minas Gerais

Januaria

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

13/06/2015 22:15

Associagao
de Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Site da CONITEC

AEH

Que os remeédios sejam disponibilizados com maior rapidez e menos burocracie

Imunodeficiéncias primarias

tos em 10s que melhorar a qualidade de vida dc
aciente

14/06/2015 16:47

Paciente

Mato Grosso do Sul

Campo Grande

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiéncia comum variavel

Rapido diagnéstico, facilidade na condugao do tratamento, tanto quanto a liberagao do

to quanto a di i de opgoes a cada tipo de paciente. Além disso s@o
necessarios medidas de apoio ao paciente ja q a doenga demanda custos extras e faltas ao
trabalho. Na énfase da minha imunodeficiéncia o melhor seria a escolha pelo paciente da
medicagao que cause menores reagdes, pois algumas marcas baratas sdo péssimas para o
paciente.

14/06/2015 20:07

Paciente

Sao Paulo

Sorocaba

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Divulgagao da doeng‘.a para que os médicos possam reconhecer rapidamente. acesso a exames

sindrome de Devic -
optica

como r ica, exames de sangue que possam comprovar o surto.rapido acesso a
tratamento que n&o seja apenas corticdide.INCLUSAO DA DOENCA NO ROL DA ANS, para que
seja mais facil o acesso ao tratamento. seja por farmacia de alto custo, seja por convénio.

14/06/2015 23:44

Responsavel
por paciente

Minas Gerais

Belo Horizonte

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

imunodeficiéncia primaria

A di ibili do minha filha recem nascida nao conseguia tomar ¢
medicamenlo via venoso, tivemos muita dificuldade financeira para adquirir o via subcultanea que
e muito caro.

15/06/2015 05:27

Outra

Trabalhador na satde

Séao Paulo

Séo Paulo

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Imunodeficiéncias primarias

ICV, Imunodeficiéncia Comum
Variavel

Vale transporte: devido a vinda mensal ao hospital para a0 de icacas in:
humana IV), consultas e exames Aposentadoria: para casos onde o paciente ndo tem condigdes
de trabalho do oxigénio por tia de : devido avinda
mensalmente para hospital para consultas, exames e aplicagdo de icagdo. Di ilizagao de
trés marcas de medicamento: devldo haver pacientes que se tornam sensiveis a alguma marca
(por exemplo

15/06/2015 06:21

Paciente

Séao Paulo

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

imino deficiencia comum variavel

Infusdo de gamaglobulina e controle da satde fisica e emocional do paciente, por ser vital para su

15/06/2015 06:58

Paciente

Minas Gerais

Belo Horizonte

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

Hipogamaglobulinemia

sobrevivéncia
o) <

e a di ibilic constante do to apropriado para cada tipo de
diagndstico das Imunodeficiéncias . O uso correto do medicamento para cada caso vai
proporcionar uma condigao melhor de infusao e redugao de efeitos colaierals No meu caso, que
sou diabético. o uso de uma imunoglobulina sem actcares na 80 é o ideal.

15/06/2015 08:01

Responsavel
por paciente

Minas Gerais

Belo Horizonte

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

15/06/2015 08:04

Paciente

Minas Gerais

Belo Horizonte

Redes Sociais

primarias

imunodeficiéncia primaria comum

Informagao sobre a doenga e sobre as possibilidades de tratamento além de locais onde
possamos ser tratados. Pessoas com casos de il peti devem ser ori a
procurar i iali; e os médicos, de P.A. devem procurar excluir

desse tipo de doenga o mais breve. Pois o di ostico rapido o

15/06/2015 08:28

Outra

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Site da CONITEC

Imunodeficiéncias primarias

imunodeficiencia primaria

e pode salvar milhares de vit _ _
Acredito que devel ser avaliado as diferengas entre a: unoglobulinas, exemplo nao ser aceit

imu i i A cor das imunoglobulinas tambem deveria ser levado em
considerag@o uma vez que impacta no volume que o paciente tera que infundir e maior risco de
efeitos colateriais. Talbem deve ser considerado novas formas de administragéo para pacientes
(que N30 possuem acesso Venoso ou que possue reagao com a forma de adm intravenosa, novas
drogas poderia ser oferecida a um nicho de pacientes para uso subcutaneo, quando esse tiver
reqisto Att:

15/06/2015 09:13

Paciente

|Séo Paulo

Sao Paulo

|:E-mai\

15/06/2015 10:44

Paciente

Sao Paulo

Sao Paulo

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiéncias primérias Imunodeficiéncia comum variavel

Imunodeficiéncia Simples
Combinada

Deveria ser necessario a utilizagao de informages sobre reagdes que cada paciente tem
diferentes marcas de Gama. Eu, por exemplo, tenho reagao ao Tegeline, e todo més em que
recebo essa medicagdo néo consigo tomar a dose minima aria, pq tenho que i a
infusao ou fazé-la muito lenta, e no fim do dia, ndo da tempo de tomar tudo, fora o mal estar que
chega a durar mais de um dia. Isso n&o acontece s6 comigo, vejo muitos pacientes interrompendo|
a infusdo para fazer a medicagao pre e prlnclpalmen(e quando a marca é Tegeline. Nao deveria
existir apenas uma opcéo de ma

15/06/2015 12:28

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiéncia primaria

rca d
exames diagnosticos em toda a rede publlca liberagdo de passe livre devido as consultas, exame
€ 0 proprio tratamento com frequéncia

15/06/2015 18:14

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

IMUNODEFICIENCIA

MEDICAMENTOS DE BOA QUALIDADES E NAO O MAIS BARATO COMO FAZEM COM A
IMUNOGLOBOLONA QUE TEM MES E MARCA MUITO RUIM




O paciente de i de ter ido todos os exames mensais, alguns d¢
cada trimestre, semestre e anuais, conforme o o caso, imunoglobulina de qualidade de forma a
amenizar os efeitos colaterais, portanto nas licitagdes nao se pode levar em conta apenas o prego|

15/06/2015 19:08 | Paciente Séao Paulo Pilar do Sul Redes Sociais Imunodeficiéncias primarias Imunodeficiéncia Comum Variavel o . N H -
mas a qualidade necessaria, pois todo més necessitamos da infusdo. Transporte com seguranca
garantida, somos imunodeficientes ndo podemos correr riscos a mais infecgdes do que as que ja
temo: por esta participacéo.
PR (Rl Ealia Cuidados frequentes com as imunizagdes que devem estar em dia, ter uma vida regrada e
15/06/2015 20:27 |Outra irméa do paciente Bahia ‘Tanque Novo Outro meio médico do paciente é primarias Dok8 9 P saudavel ( evitar vicios, evitar exposi¢éo a alergenos e tentar se proteger contra infecgoes), tentar
evitar exposicao a infecgdes oportunistas (como infecgao por moluscos, pneumonia e outros)
15/06/2015 21:53 |Paciente S0 Paulo S0 Paulo E-mail Imunodeficiéncias primarias Atendimento do pac\ente em domicilio, diminui assim os custos hospitalar, além de proporciona
uma reducéo na de infeccéo cruzada
16/06/2015 07:30 | Paciente Séao Paulo Sao Paulo E-mail Imunodeficiéncias primarias |Angioedema Hereditério Acesso & medicagéo necessaria: Firazy, Danazol, Acido Tranexamico. Principalmente o Firazy
1to de altissimo custo, usado nas crises), ndo fornecido pelo SUS.
16/06/2015 07:52 |Paciente Minas Gerais Belo Horizonte |:E-mai\ Imunodeficiéncias primarias angit fornecimento de medicamentos, incentivo a pesquisa
. . . - Associagao/entidade de L L ) )
16/06/2015 07:58 | Paciente Ceara Séo Gongalo do Amarante classe Imunodeficiéncias priméarias Angioedema hereditario
16/06/2015 08:02 | Paciente Para Belém E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema hereditario 2?)\::(:\‘:; ser com HicsollsendolonaRisficazioldanazoling
16/06/2015 08:25 E:rss:::]ise?\\gl Bahia lIhéus Redes Sociais Imunodeficiéncias primarias angiodema hereditaria Tomar os remédios certos para nao agravar as crises.
16/06/2015 08:34 |Paciente Séao Paulo Sao Paulo E-mail Imunodeficiéncias primarias angiodema hereditario :sg;zg‘;mo por parte de médicos e hospital em geral da doenga e existéncia de medicamentos
Associacaolentidade de A forma de cuidados mediante uma crise (de cada tipo da doenga, I, Il e I11).No inicio de minhat
16/06/2015 08:36 | Paciente Sao Paulo S&o Paulo classe ¢ Imunodeficiéncias primarias Angioedema hereditario (HAE) crises, o médico me deu antialérgico, e isso piorou os inchagos. Ha muito pouco informagéo sobre|
o controle da doenca.
Imagino ser importante informar o que deve ser feito em caso de crises brandas e recorrentes e
16/06/2015 08:44 |Paciente Minas Gerais Belo Horizonte Outro meio Associaggo dos porla(_ﬂr{rgs Imunodeficiéncias primarias Angioedema hereditario [tz aggdas s glo}e), = lam}ber_n como o tratamento pt)'de S CUEND QEEN L [ G
de angioedema hereditario alguns medicamentos séo contra indicados durante este periodo. Telefones e enderecos de
centros, médicos e outros profissionais que podem ajudar durante uma emergéncia.
16/06/2015 08:47 g::s:gi?n\::l Minas Gerais Belo Horizonte gzsszzlagao/enudade de Imunodeficiéncias primarias Angioedema hereditario Medicagao com Danazol 100mg
Na minha visao de paciente/portadora da doenga, vejo que ha uma falta de interesse por meio dc
16/06/2015 08:47 |Paciente Espirito Santo Serra Associagaofentidade de Imunodeficiéncias primarias AEH - Angioedema Hereditario Gov.erno CilieEamEREES de [FEEES, (EDEUD aJvudana na descobgrta DTS n
classe medicamentos para controle, qui¢a cura da doenga. Salienta-se a necessidade de manter ativa a
distribuicdo dos remédios autorizados pela Anvisa e desburocratizacéo na mesme
16/06/2015 08:57 | Paciente Sé&o Paulo Santana de Parnaiba E-mail angioedema Disponibilidade e facilidade de acesso aos medicamentos de tratamento continuo e de cris¢
16/06/2015 09:01 |Paciente Séo Paulo Salto E-mail Angioedema Hereditrio (AEH) Aprc.wag:ao de meglcamentos para esta doenga no Brasil, visto que nos Estados Unidos ja temos
medicamentos mais eficazes aprovados
16/06/2015 09:06 | Paciente Sao Paulo Sé&o Paulo gzsszzlagao/enudade de Imunodeficiéncias primarias Angioedema
16/06/2015 09:06 | Paciente Goias Goiania gzsszzlagao/enudade de Imunodeficiéncias primarias Angiosperma hereditario O Danazol para AEH, incluindo medicamentos pra crise aprovados no Brasil.
Associacaolentidade de ‘Tomar cuidado com elevados niveis de stress e também tomar cuidado em procedimentos
16/06/2015 09:09 | Paciente Santa Catarina Celso Ramos classe S Imunodeficiéncias primarias Tipo Il 6git ou qualquer atividade que possa causar batidas bruscas principalmente na regido
da face.
16/06/2015 09:12 | Paciente Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais Imunodeficiéncias primarias Imunodeficiéncia Comum Varidve _|O medicamento que nunca poderia faltar
16/06/2015 09:16 Associagao Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais Imunodeficiéncias primarias Contragao da doenga, diagnéstico
de Paciente
16/06/2015 09:23 | Paciente Sé&o Paulo Indaiatuba E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditaric
16/06/2015 09:27 |Paciente Séao Paulo Carapicuiba Outro meio Equipe médica HC Imunodeficiéncias primarias Imunodeficiéncia Comum Variavel |Uma maneira de eu receber a infusdo da Gamaglobulina em casa, pois facilitaria 0 meu dia-a-dia.
16/06/2015 09:29 | Paciente Rio de Janeiro Mangaratiba Associagaofentidade de Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditario RO para o tfatgmen(o EOCEEI0 a dlvu\gagaol Fjesta CIEE]R paraa ceteacHielnedice
classe uma vez que o diagndstico desta doenca, muitas vezes, € ignorada pelos médicos
Responsavel Amigos, colegas ou Uso de Danazol e Icatibanto, um para tratamento profilatico e outro para as crises da doenca
16/06/2015 10:00 P ) Santa Catarina Floriandpolis 9 U g Imunodeficiéncias primarias Agioedema Hereditario Porque esse tratamento € minimamente essencial para se tentar assegurar a satide dos pacientes
por paciente profissionais de trabalho "
16/06/2015 10:14 |Paciente Séao Paulo Campinas gzsszzlagao/enudade de Imunodeficiéncias primarias angioedema hereditario
16/06/2015 10:37 |Outra Distrito Federa Brasilie E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema hereditaric Danazol, medicagéo esséncia para profilaxia das crise
E necessario o maior nimero de informages possiveis. Sou paciente com Angioedema, descobri
16/06/2015 11:02 |Paciente Goids Goiania E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditrio EECHIEIIEND © CEl GO il 530 D GENEE Rl ED i RUED (HEmEEEs Bitb et
todos os profissionais que conhecem. Espero que haja mais informagées que sejam de facil
acesso, até para cor izar amigos e il dos i com doengas raras.
Acho que deveria haver mais informagdes sobre essas doengas aos profissionais de satide, poi:
16/06/2015 11:14 |Paciente Mato Grosso Rondonépolis Outro meio Pedido do meu médico primérias Imunodeficiencia Comum Variavel |na maiorida das vezes que chego em um consultério medico, 0 mesmo nunca ouviu falar da minh:
condicdo
16/06/2015 11:27 | Paciente Rio Grande do Sul Porto Alegre stst;cezlacac/enlldade de Imunodeficiéncias primarias Angioedema hereditario Medicamentos mais adequados ao controle da doenca.
O atendimento médico de emergéncia é muito dificil e complicado, pois na triagem de atendiment(|
eles nao entendem a gravidade e nao somos colocados como prioridade e também os médicos
16/06/2015 11:28 |Paciente Minas Gerais Belo Horizonte Associagofentidade de Imunodeficiéncias primérias Angioedema hereditario [ESEETIEE QEETIEAO HED CHED FIEFEIEEES (I O eRIED ED FEERILD O @I, HEEi
classe 0 paciente levando o protocolo dos procedimentos a serem feitos em caso de crise aguda. Isto
aconteceu comigo e me senti desamparada e com muito medo de morrer dentro do hospital por
né&o receber o correto a tempo.
16/06/2015 14:22 | Paciente Distrito Federa Bra: E-mail Imunodeficiéncias primarias AEH
16/0612015 14:25 |Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro hssodagaolenidade de Imunodeficiéncias primérias ANGIOEDEMA hEREDITARIO
Considero direito e de importancia do paciente o acesso gratuito & medicamentos para c
tratamento de crises e profilaxia a longo prazo da doenga, para que nés pacientes néo fiquemos
16/06/2015 15:06 | Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditariao em total descaso dos médicos e hospitais que desconhecem o AEH. Assim assegurando a
qualidade de vida e o bem estar dos pacientes em todos os momentos desta doenga ainda tao
|desconhecida.
Doengas raras necessitam especial atengéo, o tratamento atual para angioedema disponivel pelt
16/06/2015 15:25 |Outra S0 Paulo S0 Paulo Associagao/entidade de |munodeficiéncias primarias angloezdema hereditario com SUS contempla apenas groﬁlaxla} , as crises SE!O severas e sempre vem~com um quadro_ dg dcr_
classe incluséo tratamento de ataques aguda que perdura por dias inabilitando o paciente a exercer suas fungdes didrias, profissionais,
sociais. E fundamnetal que seia revistc
16/06/2015 15:28 |ReSPOnsavel Ceara Fortaleza E-mail Imunodeficiéncias primérias BAIXA IMUNIDADE (IDCV) MEDICAGAO INALAVEL, POIS O SOFRIMENTO MAIOR PRA ELE E QUANDO TEM QUE

por paciente

PEGAR A VEI




16/06/2015 16:14 |/\S30¢ia¢30 17.996.021/0001-01 [ S0 Paulo Guarulhos Associagaofentidade de Imunodeficiéncias primarias Esclerose Mltipla U EETEREDEE e Pl D B i
de Paciente classe terapias e tratamentos complementares / exames clinicos
16/06/2015 16:14 |Paciente Minas Gerais Belo Horizonte gzsszzlagao/enudade de Imunodeficiéncias primarias Angioedema hereditaro
DIREITO A APOSENTADORIA OU ALGUM BENEFICIO , POIS TEMOS UMA ROTINA MEDICA
: Amigos, colegas ou o o MUITO INTENSA E PAGAMOS PRATICAMENTE T_ODAS AS NOSSAS DESPESAS QUE AS
16/06/2015 16:18 [Paciente Séo Paulo Sé&o Paulo proﬁssic;nais de trabalho Imunodeficiéncias primarias AGAMAGLOBULINEMIA VEZES ULTRAPASSAM NOSSO ORGAMENTO. NAO ESTOU QUERENDO COMODISMO
MAS SIM AUXILIO E MOTIVAGAO , POIS SEMPRE LUTAMOS POR NOSSOS INTERESSES E
O PRINCIPAL DELES E VIVER !
16/06/2015 16:25 |Paciente Sao Paulo Campo Limpo Paulista E-mail primérias alergia a gravidade do problema, e o risco de morte caso esse paciente ndo os cuidados necessarios.
deve conter no pronto nas crises graves (inchaco de glote, érgaos
16/06/2015 16:46 | Paciente Sao Paulo Ribeirao Preto Associaggofentidade de Imunodeficiéncias primérias angioedema hereditério FHEATeE @ G e T 25 Aol N ) @i ST, IS0 O UETE B Gl (i (e
classe congelado; orientagéo para se cadastrar na abranghe e seguir tratamento em hospital
especializadc
Sou medica especialista em Alergia & Tmunologia, frabalho no Hospital da Crianga COnceicao
Grupo Hospitalar Conceigéo (Porto Alegre), e Presidente ASBAI regional Rio Grande do Sul.
Gostaria de agradecer a oportunidade a CONITEC através desta consulta publlca sobre pacientes|
de doengas raras através da qual esta sendo possivel a de 40 def
protocolos clinicos e diretrizes para as mesmas. As Imunodeficiéncias Primarias sao doengas
médica Alergista e Associagaofentidade de raras, que se |den(|ﬁcadas de forrna precoce possibilitam tratamento adequado, diminui riscos de
16/06/2015 17:19 |Outra . Rio Grande do Sul Porto Alegre Imunodeficiéncias primarias Deficiéncia imunoldgica. danos i i e ias) e obitos, além de diminuir custos em
Imunologista classe < . [P .
e repetidas, como ja tém sido relatado em diversos estudos cientificos e
como LASID i Latino i de iciéncia), ESID ( i
Européia de Imunodeficiéncia), BRAGID ( Grupo Brasileiro e Imunodeficiéncia), Fundagéo Jeffrey
Modell entre outros. A dificuldade com exames especificos é uma realidade a ser vencida, s6
assim teremos melhor identificagdo e manejo adequado.Necessidade: exames laboratoriais
16/06/2015 17:37 |Paciente Rio Grande do Sul  [Nova Petropolis Redes Sociais i primarias Sindrome de devic CMOEEDED M eiojdeidcenca e ¢
sobre o e de uma tardia definicac
Sou médica especialista em Alergia e Imunologia, trabalho no Hospital da Crianga Conceigao
(Porto Alegre), e Presidente ASBAI regional Rio Grande do Sul. Gostaria de agradecer a
ooportunidade a CONITEC através desta consu\ta publica sobre pacientes de doencas raras
através da qual esta sendo possivel expl i de 4o de
clinicos e diretrizes para as mesmas. O Angloedema Hereditario é doenga que cursa com edema
em diversas localizagbes, sendo mais grave quando acomete lingua e vias aéreas causando
dificuldade respiratoria semelhan(e aos quadros de anafilaxia, mas que nao respondem ao
16/06/2015 17:42|Outra Médica A!ergla € Rio Grande do Sul Porto Alegre Associagaofentidade de Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditario. eomiar cor ou b QUEEIESED Cal Clileraliel el
Imunologia classe simulando abdémen agudo também sao frequentemenle relatados nesses paclentes que muitas
vezes ja foram submetidos a cirurgias nao [e] é
p 4o de crises e com i descritos nos diversos estudos
em centros e envolve uso de Danazol, Inibidor de C1 esterase e
Icatibanto. Dificuldades também séo encon(radas no diagnéstico Iaboratonal por melo de dosagent
de C4 e |n|b|dor de C1 esterase.O diagn6 e dos
I , além de reduzir escolar ou no trabalho, para néo falar em
Obito por obstru;ao de via aérea e asfixia.Atenciosamente,
Sou médica especialista em Alergia e Imunologia, trabalho no Hospital da Crianga Conceicac
(Porto Alegre), e Presidente ASBAI regional Rio Grande do Sul. Gostaria de agradecer a
loportunidade a CONITEC através desta consulta publica sobre pacientes de doengas raras
através da qual esta sendo possivel a i de do de
16/06/2015 17:56 |Outra Médica A_Iergia e Rio Grande do Sul Porto Alegre Associagao/entidade de Imunodeficiéncias primarias Deficiéncia imunolégica. clinicos e diretrizes para as mesmas Al(_endendo em h?sglta\ terciario, com muita fryeq_uencla
Imunologia classe criangas com il e graves onde o das
Imunodeficiéncias Primarias est&o it € 0s exames iais n&o estdao ibil
O diagnéstico precoce permite tratamento especifico, evita sequelas e até mesmo dbitos, pois em
geral sdo doencas que evoluem de forma grave, com hospitalizagdes prolongadas geralmente em
Menor burocracia (menor quantidade de exames pedidos) para conseguirmos os medicamentos
16/06/2015 18:25 |Paciente Séao Paulo Bauru E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditario - AEH necessarios para o tratamento e controle da doenga. Maior facili € acesso aos i
para controle de crises da doenca AEH
16/06/2015 18:29 Respon‘savel Parana Curitiba Assodiagaafentidade de Imunodeficiéncias primarias ; a icagao DanazolHij inemia 40 Imunoglobulina
por paciente classe
Associagaofentidade de Atendimento e medicamento em hospitais para crises agudas que podem levar a morte. Acessc
16/06/2015 19:45 |Paciente Sao Paulo classe Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditario a medicamentos para o paciente ter em casa. Desta forma , ps e internacoes diminuiriam ,
__ _ consequentemente menor custo final para o estado.
16/06/2015 21:04 |Paciente Sao Paulo Séo Paulo Associagaofentidade de Imunodeficiéncias primarias Angio Hedema Hereditério R MO LD O P D Ca A iR CIE D O Er Al EED D
8 _ _ _ 'glassg § _ _ pra crise aprovados no Brasil
16/06/2015 21:47 | Paciente Minas Gerais Belo Horizonte E-mail Imunodeficiéncias primarias ANGIODEMA HEREDITARIO
16/06/2015 22:12 |Cuidador Pernambuco Redes Sociais Imunodeficiéncias primarias angioedema hereditario melhor assistencia ao pgclen(e [FEIE ““e_"af’ r,a.Ja tanta burocrasia para conseguir as medicagoes
que ndo seja nescessario_entra com agéo judicia
Como paciente, eu acho de suma importancia receber em casa o remédio de crise, Firazir, de
17/06/2015 00:57 |Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditario graca. Um‘a unica crise pocelesiata] se nao tlv.ermos esse remedlo,_e uma vampola Qe
para a maioria das pessoas (~3500 reais). Infelizmente, o Danazol nao funciona para todos os
imunodeficiéncia comum variavel . |1-Para imunodeficiéncia comum variavel : Imunoglobulina venosa de uso continuoCura de
17/06/2015 04:00 |Outra medico Alagoas Maceio E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditario , doenga  |doenga2- Para o Angioedema Hereditario (doenga ndo contemplada nesse rol):- Icatibanto
néo neste rol |(Firazyr ) e Inibidor C1 esterase (Berinert ou Cinryze
Ter disponivel na rede plblica a medicag@o para casos emergenciais, pois a doenga pode levar :
17/06/2015 07:54 | Paciente Sé&o Paulo Séo Paulo Associagaolentidade de Imunodeficiéncias primarias Angioedeme hereditario oplto ©0s poseiainscremiEias i dl.spos_lgao. Sl constav(g ko "a”e,"‘e (erg
classe disposi¢do pelo menos 2 doses da para casos E tem muitos
também que tem dificuldade com medicacéo de uso de tratamento/preventivo
O paciente com Devic, quando em crise, pode ficar muito debilitado... o cuidador deve ajuda-lo &
17/06/2015 08:29 |Paciente Séao Paulo Campinas Redes Sociais Imunodeficiéncias primarias Neuromielite Optica (Devic) andapjcomeniselvestiselionpecisojotandolemiitalameniolcomicoricoldefeliminiCadeliio

baixa deve evitar lugares publicos. Para controlar a doenga é utilizado o Azatioprina e o Rituximab|

(Mabthera).




17/06/2015 09:09

Paciente

Rio de Janeiro

Duque de Caxias

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

angioedema hereditario

Princij a di ibili de i 1tos para crises agudas, nos hospitais publicos que|
nao dispde de quase nenhum recurso, e a liberagao pelo ministério da satude de medicamentos
mais eficases na prevengao de crises com pregos mais acessiveis, pois sao de valor alto pra quen
tem na mesma casa varios portadores,que ja existem em outros paises. Sao preciso mais
campanhas para dlvulgar as dceng:as pois muitos sdo portadores e levam anos para terem o

F de mais atengZo por parte do governo, para garantir nossa
qualidade de vida, as vezes € desesperador nao ter como tratar uma crise!

17/06/2015 10:43

Paciente

Séao Paulo

Capéo Bonito

Redes Sociais

primarias

Imunodeficiéncia Comum Variavel

E de extrema importancia o nosso tratamento, todos os meses fazer a reposigdo da
.gamaglobulina, e para nés pacientes que moramos em cidades distantes para fazer o nosso

seria de grande ancia, o governo comegar a disponibilizar o tratamento sub-
cutaneo, assim evitando o desgaste da viagem, e principalmente o contato com outros pacientes
com doengas contagiosas, pois a viagem ¢ feita num tnico meio de transporte. Obrigado

17/06/2015 10:48

Paciente

Espirito Santo

Linhares

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

ANGIOEDEMA

17/06/2015 12:23

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiéncia Comum Variavel
(Icv)

/A minha doenga & como se eu fosse um soropositivo para Aids mas sem ter, propriamente, o virug
dentro do meu corpo. Ou seja, nao produzo anticorpos suficientes para defenderem meu corpo de
bactérias e virus. Fico mais suscetivel a ter doengas.Ainda por conta desta doenca, geralmente
fico passando mal em locais publicos lotados. Também sinto muita fraqueza e sempre estou
cansado e sonolento porque, pelo fato de néo ter as defesas em quantidade suficiente, meu corpo|
trabalha mais devagar todas as suas fungdes e por isso, sinto muito sono durante todo o
dia.Realizo um tratamento no Hospital das Clinicas, na Faculdade de Medicina da USP, de Sao
Paulo, 0 HC-FMUSP e pelo menos, uma vez por més, vou até la para receber, por infuséo,
Imunoglobulina Humana. Tem meses que preciso comparecer mais de uma vez (2, 3, até 4 vezes|
por més por conta de exames, consultas etc.Tenho percebido que os frascos da Imunoglobulina
estdo sempre diferentes de um més para o outro e geralmente quando muda de uma marca para
outra, tenho reagdes ao medicamento.Essas reagdes se devem por conta da qualidade do
mesmo. Quando o medicamento é de boa qualidade, nZo tenho reagdes. Ja quando recebo
medicamento em que a qualidade nao ¢ igual ao que é considerado adequado, geralmente tenho
reagdes.Diante do exposto acima, creio que as pessoas com esse tipo de doenga, poderiam ser
beneficiadas com as mesmas prerrogativas ja existentes para pessoas com doengas raras, graves
etc:1) Aposentadoria: como para essa doenga no existe uma pré-definigao clara do que pode
locorrer com a pessoa diagnosticada, creio que o Governo deveria rever a necessidade de até
.quem sabe, conceder aposentadoria por invalidez no quesito satde ja que, até o ex-presidente
Lula que perdeu um dedo minimo conseguiu se beneficiar disso, nés que somos doentes de uma
doenga que nao tem cura, deveriamos ter o mesmo beneficio;2) Locomogao: poderiamos utilizar
de transporte publico de forma gratuita ou termos o mesmo beneficio que os portadores de
deficiéncia em locomogao possuem. Como vantagens para adquirir carros com desconto, isengéao
de impostos e tudo o mais que ja é dado a estas pessoas.3) Qualidade do medicamento: os
medicamentos fornecidos no tratamento, deveriam ser sempre de qualidade superior a fim de
evitar problemas no tratamento como por exemplo, reagoes alérgicas a medicagéo.

17/06/2015 13:46

Paciente

Séao Paulo

Jundiai

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

IMUNODEFECIENCIA COMUM
VARIAVEL

teR OS MESMOS DIREITOS DE OUTROS PACIENTES COM DOENCAS RARAS,

17/06/2015 14:29

Paciente

Séao Paulo

Amlgos colegas ou
ais de trabalhc

Imunodeficiéncias primarias

Doenga de Taci

eames Iabora(urlals i Sir genetica para de

17/06/2015 14:45

Paciente

Sao Paulo

Sao Paulo

Outro meio

Hospital

Imunodeficiéncias primarias

ICV imunodeficiéncia comum
varidve

Apoio e inclusdo da deficiéncia com seguridade social, pesquisas para que haja de fato ume

17/06/2015 16:12

Paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

[Angiodema Hereditario

|r_v|udanca adocéo de compra apenas da marca que da certo.

Precisamos ter autorizagao para auto aplicagao do Firazyr, ingessao que tem um efeito rapido de
reversao do quadro evitando idas a hospitais e UPAS, proporcionando maior eficacia na agao e
menos sofrimento ao paciente. Para isso é necessario que cada paciente tenha em maos 3
ampolas em caso de crise.Para controle diario, visando minimizar os sintomas e espassar as crisef
tomamos mais comumente o DANAZOL em comprimidos, mas a fabricagao e a distribuigao &
muito irreqular pri pelos 6raéos publicos

3

17/06/2015 16:58

17/06/2015 18:54

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

Paciente

Sé&o Paulo

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

Angioedema Hereditaric

Imuno Deficiéncia Comum Variavel.

to de ina para ivéncia dos Reconhecimento da Imunc
Deficiéncia Comum Variavel como patologia incapacitativa para o trabalho. Atendimento dos
pacientes nos diversos sistemas de satide, como prioridade. Exames periédicos para

1to da satde fisica e mental dos paci

17/06/2015 19:24

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

conhecimento médico da doenga,pois demorei anos para descobrir o que tinha,passando por
varios tratamentos desnecessarios e perda de dias de servigo devido as crises.maior facilidade na|
icdo de i tos para crise 40 da doenga,pois s@o caros e de dificil

acesso.facilidade no atendimento quando em pronto atendimento,pois na maioria das
vezes.médicos néo entendem ou ficam com medo de medicar

17/06/2015 20:33

Paciente

Sao Paulo

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

MEDICAMENTO DE MELHOR QUALIDADE E NAO COMPRAR O MAIS BARATO GAMA
DILUIDA MUITO RUIM A MELHOR A CONGELADA

17/06/2015 21:28

Paciente

Séao Paulo

Itapolis

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

|Angioedema Hereditério

Ter conhecimento da doenga e saber como medicar imediatamente!

17/06/2015 22:18

Paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

E-mail

primérias

Angioedema hereditario

Que o angioedema nZo é um problema nas veias, tratado com angiologia, como muitos médicos
pensam. E sempre necessario fazer um check up no paciente para ter,certeza que suas
reclamagdes nao tem a ver com edema em alguma parte do corpo. E importante avisar ao medic:
[que nao é s6 o edema de glote que é um alerta vermelho. Tive edema no cérebro, senti meu brag
dormente, varios delirios e 0 médico de plantao no hospital disse que leu que o problema é se
fechar a garganta, entdo isso ndo ele

17/06/2015 22:19

Paciente

Rio Grande do Sul

Santo Anténio da Patrulha

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

Angio Edema Hereditario

Procurar um Médico imunologista para diagnostico correto da doenga afim de conseguir o

17/06/2015 22:28

Paciente

Distrito Federa

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

18/06/2015 07:48

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Caetano do Sul

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalhc

Imunodeficiéncias primarias

Esclerose multij

Imunodeficiéncia Comum Variavel

medicamento Danazol ara seu tratamento e fazer seu cadastro na ABRANGHE
A

O fornecimento de uma "gama" de qualidade, que tenha histérico de causar menos reagées nos
acientes.

18/06/2015 09:15

Paciente

Sé&o Paulo

Cotia

Outro meio

Solicitagdo do meu médico

Imunodeficiéncias primarias

Leucopenia , Sindrome de Good

F imento dos i itos de profilaxia, bem como vacinas de imunizagao, fora da carteire
basica de vacinagao, nao so6 para o paclen(e mas também para seus filhos e cénjuge.
Fornecimento, para esses casos, de i como os de i
maior, para tratamento das infeccoes

de custo

18/06/2015 09:26

Paciente

Goias

Aparecida de Goiania

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

eu sou o paciente e nao existe nenhum protocolo de cuidado no caso de angioedema, nos

de ias os médicos ndo conhecem a doenga necessario criar um protocolo de

rapidez no para as_crises nos érgéos




[Bem o remédio que tomo no meu tratamento & bom & o danazol ele & essencial para o controle dé|
minha doenca por isso ndo posso ficar sem esse medicamento , mas estou sentindo falta da

18/06/2015 10:24 | Paciente Bahia Salvador E-mail Imunodeficiéncias priméarias Angioedema Hereditario P 5 a Pty P
inje¢@o FIRAZIR pois o governo néo esta ela também é ncial numa crise
Médico especialista em . - - 7 o - - -
18/06/2015 10:38 |Outra imunodeficiéncias Sao Paulo S&o Paulo Amlgo§, co.legas ou Imunodeficiéncias primarias Imunodeficiéncias primarias Eieezsstis roln d‘Sp.memdade COOTIES Iab.oravtoljlals cpdibes para o dlagnqstlcg, €
primarias profissionais de trabalho modo a podermos caracterizar melhor as doengas e instituir tratamentos especificos mais eficazes.
Dentre outras agoes, i 40 de novos i 1tos, além dos ja aprovados, para
distribui¢do na rede publica. Fago uso do medicamento danazol, que esteve em falta por quase
18/06/2015 10:58 | Paciente Minas Gerais Martinho Campos E-mail Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditaria seis meses em ergas Ggrals WA DD CIBATED grg(ulta. 0 que ofe.rece LD r1sco aos
pacientes, pois muitos sao carentes e o prego dos medicamentos é muito alto. Também faz-se
ario difundir i sobre a doenga, pois muitos médicos de outras iali
ainda a desconhecem, comprometendo assim, a satide de seus pacientes.
Qualldade de vida. Deve-se levar relevancla a importancia em promover recursos , de informaga
18/06/2015 11:49 |Paciente Séao Paulo Ribeiréo Preto E-mail Imunodeficiéncias primarias |Angioedema Hereditario [ para que os portadores desta mutagéo possam obter qualidade de
vlda Deveria fazer medigoes através de pesquisa, para medir como € baixa a qualidade de vida d
de doencas raras
Tenho muitas dif no da doenga de Angioedema Hereditario, por
ser de alto custo o Fyrazir, medicamento eficaz recomendado pe\os médicos especlallstas para os|
momentos de crises. Vale dizer que as crises de Angit itario ocorrem
sendo normalmente de evolugdes rapidas e com risco de morte por asfixia, o que reclama a
18/06/2015 12:06 |Paciente Goias Goiania Associagaofentidade de Imunodeficiéncias primarias Angioedema Hereditario p CDEEEED (OIE G Tl G B C Glialin g
classe saude de todo e qualquer cidadao, entendo ser imprescindivel que o protocolo de cuidado ao
paciente passe a prever a obrigatoriedade de fornecimento gratuito, pelo Sistema Unico de Saude
do aludido medicamento, de modo a evitar demandas judiciais para sua obtengéo, preservando-
nos de desgastes emocionais, exposi¢ao a riscos de morte e dispéndios financeiros com custas
processuais e eventualmente com advogados.
18/06/2015 13:06 | Outra Estudante de Psicologia Sao Paulo Séo Paulo Amigos, colegas ou Imunodeficiéncias primérias doenca dos pezinhos PP alEEEED rIh A b e VAT PE e el G GrEbes
ais de trabalhc fornecido de acordo com a indicada pelo médicc
18/06/2015 14:37 |Paciente Séao Paulo Assis Amlgo§, cu_legas ou Imunodeficiéncias primarias ICV. imunodeficiencia comum
ais de trabalhc variavel
18/06/2015 15:13 |Paciente Parana Ponta Grossa stst;cezlacac/enlldade de Imunodeficiéncias primarias [Angioedema hereditario
IMUNODEFICIENCIA COMUM COMO DETECTAR A DOENGCA, POIS NAO E CONHECIDA POR MEDICOS E NEM
18/06/2015 16:21|Paciente Sao Paulo Sé&o José dos Campos E-mail Imunodeficiéncias primarias VARIAVEL PACIENTES. SE E CONTAGIOSA, POIS ATE DESCOBRIR O QUE TINHA PASSEI POR
VARIOS CONTRANGIMENTOS COMO AIDETICA ETC
Responsavel Associagao/entidade de DE MANEIRA IMEDIDIATA O ACESSO GRATUITO A MEDICACAO PARA TRATAMENTO E

18/06/2015 16:24

por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

classe

Imunodeficiéncias primarias

[ANGIOEDEMA HEREDITARIO

CRISE.

18/06/2015 17:48

Paciente

Séao Paulo

S&o Bernardo do Campo

Redes Sociais

primérias

Imunodeficiéncia comum variavel

Medicago fornecida. E necessario a disponibilizagéo de pelo menos 2 marcas do medicamento.

18/06/2015 17:52

Responsavel
por paciente

Séao Paulo

Boituva

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

sem imunidade

primeiramente ha de ter uma melhor capacitagdo dos médicos. Eu lutei por mais de 8 anos até
descobrir a doenga...meu filho teve mais de 50 quadros de infecgao entre pneumonias, sinusites,
infecgdes urinarias, infeccoes de garganta e outras.. lhe restou uma sequela no pulmao que
estamos tratando. Agora que temos o diagnostico, quando acontece qualquer coisa tenho que vir
do interior de S&o Paulo para o Hospital Sao Paulo, ja que os médicos em geral, dos Hospitais pol
ai afora ndo sabem o que fazer..alegam que ele ja usa um monte de medicamento forte e eles naq
temo que fazer. Gragas a Deus meu filho ta vivo, mas imagino quantas e quantas criangas morrer
sem um diagnostico ou sem tratamento porque os profissionais nio sabem o que fazer.

18/06/2015 20:05

18/06/2015 21:01

Outra

Sé&o Paulo

Redes Sociais

Paciente

Sé&o Paulo

Jundiai

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Angioedema Hereditaric

Imunodeficiéncia Comum Variavel

Sim Por que, mais i dos ialis de saude, Ostil mais
preciso,beneneficios que seja amparado remédios sem dar reagdes,cota em empresas,cartao

18/06/2015 22:00

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiéncia Comum Variavel

Embora o atendimento das auxiliares de enfermagem, na sua maioria sejam muito bons, acho qug|
existe uma demora muito grande para o inicio da infusdo do medicamento, isso causa um
incomodo, pois temos que estar na unidade as 07h, o medicamento chega as 08h ou 08:30 até
raticamente o dia todo

18/06/2015 22:52

Paciente

Rio de Janeiro

Tangua

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

imunodeficiéncia Comum Variavel

e
mesmo sendo adulta continuo sendo tratada por pedlalra, precis de médicos

para um diagnéstico precose, mais pr mais centros de
equipados com Toda estrutura fisica e profissional para diagnosticar, tratar e cuidar. Além de
mais facilidade no acesso aos medicamentos e o direito de receber a marca que necessito e foi
prescrito pelo médico, e ndo somente pegar o que tem disponivel na farmacia do governo como
acontece, pois mesmo tendo a mesma doenga temos organismos diferente e pode ocorrer
reagdes a certas marcas. E todos os direito que os portadores de imunodeficiéncia secundaria tény

19/06/2015 01:45

Paciente

Rio Grande do Sul

Pelotas

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Hipogamaglobulinemia Priméaria

Comum Variada

MEDICACAQ ! Preciso usar 30 ampolas de gamaglobulina G humana intra muscular aplicada de
forma subcutanea por semana com uma maquina de infusao continua. O Estado demorou 1 ano
para me entregar a medicagao, com diversos ganhos de causa como medicamento essencial a
vida, tenho que recorrer sempre e mesmo esperando 1 ano como agora, o0 medicamento quando
enfim chegou veio somente para 1 més: assim que recebi tive que ingressar novamente na justical
para receber novamente. Quando vira?Daqui 1 ano? Pergunto: SE é indispensavel a vida e tenho
ganho de causa ( mais de uma vez), sera que aguentarei ficar um ano sem o remédio novamente?
|_Em um episédio destes tive um AVC

19/06/2015 09:05

Paciente

Minas Gerais

Belo Horizonte

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

ANGIOEDEMA HEREDITARIO

da doenga, entre os médicos, pois ela é rara e de dificilimo diagnésticc
O atendimento deve ser diferenciado N&o ha facil acesso aos medicamentos disponiveis, que sao|
caros

19/06/2015 11:36

Paciente

Rio de Janeiro

Nova Iguagu

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiencia Comum Variavel

Ter condiges de diagnostico mais rapido, melhores e mais hospitais para tratamentos; médicos
mais preparados, com mais informagdes, pois muitas vezes os médicos nem sabem que doenca &
e nem ouviram falar sobre a doenga; que nao tivesse tanta burocracia para poder conseguir os
medicamentos, e que pudesse ter mais acessibilidade, como ser entregue nas residéncias dos
pacientes ou nos proprios hospitais; que os exames fossem feitos mais rapidos.

19/06/2015 13:57

Paciente

Goias

Luziénia

|—Redes Sociais

Imunodeficiéncias primérias

Medicamentos de controle para evitar e controlar crises




19/06/2015 14:48

Paciente

Sé&o Paulo

Sao José dos Campos

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

IMUNODEFICIENCA COMUM
VARIAVEL

0S MEDICOS PRECISAM ESTAR MELHOR INFORMADOS EM RELACAO A DOENGA PARA
QUE O DIAGNOSTICO SEJA MAIS RAPIDO, PASSEI POR VARIOS MEDICOS E CADA UM
FALAVA UMA DOENGCA E RECOMENDAVA MEDICAGAO DIFERENTE ALEM DO TEMPO,
TIVE GASTOS, MUITAS PESSOAS PROXIMAS FICARAM COM MEDO DE MIM, SE O QUE
TINHA ERA CONTAGIOSO OU NAO. ENTAO INFORMACAO E O PRIMEIRO PASSO.

19/06/2015 15:11

Outra

IRMA DE PACIENTE

Sé&o Paulo

Sao José dos Campos

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

IMUNUDEFICIENCIA COMUM
VARIAVEL

PRIMEIRAMENTE FALTA INFORMAGAO PARA OS MEDICOS FAZEREM O DIAGNOSTICO
PRECOCE, MEDICOS DE CONVENIO DESCONHECEM A DOENGA, APOS DIAGNOSTICO,
COMO TRATAR O PACIENTE, SE E CONTAGIOSO?,E GENETICO?SE DOENCA RARA,
EXISTE CURA?QUAIS OS ALIMENTOS, PERMITIDOS, QUAIS OS LOCAIS/AMBIENTES DE
CONVIVENCIA COM OUTRAS PESSOAS SAO PERMITIDO? EXISTE ALGUM FATOR DE
CLIMA EXISTE PIORA DO QUADRO DA DOENGA.HA NECESSIDADE DE IDENTIFICAGAO
EM CASO DE HOSPITALIZAGAO ISOLADA EM SITUAGAO DE CRISE DA DOENGA.TEMPO
DE VIDA DESSAS PESSOAS.QUAIS OS CUIDADOS QUE A FAMILIA DESSE PACIENTE TEM
QUE SEGUIR PARA SUA PROTEGAO E DO PACIENTE.

19/06/2015 15:36

Paciente

Rio Grande do Sul

Caxias do Sul

Associagao/entidade de
classe

Imunodefici

cias primarias

obter um diagndstico precoce e correto, pois sofri a vida toda e s6 obtive um diagnostico aos 30
anos quando entao pude ter o beneficio de um tratamento com o medicamento indicado para
controle profilatico e de crises. ainda nao fiz uso dos medicamentos de crises severas (nem tenho

o mas sei que é bem problematico tanto para se obter o remedio quanto para podel
fazer uso dele pois os profissionais da area da saude téem receio de aplicar um medicamento que|
ja esta em uma seringa.espero que eu tenha intendido a pergunta e respondido conforme.

19/06/2015 16:07

Paciente

Rio Grande do Sul

Caxias do Sul

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

angioedema hereditario

€ dificil de se obter um Precoce € coreto, pois Sofi a vida toda & 50 obiive un
diagnostico aos 30 anos passando entao ter o beneficio de tratamento com o medicamento
indicado para controle profilatico e de crise (danazol e icatibanto). ainda nao fiz uso dos
medicamentos de crises (nem tenho o medicamento) mas sei que é bem problematico tanto para
se obter o remedio quanto para poder fazer uso dele pois os profissionais da area da saude téem
receio de aplicar um medicamento que ja esta em uma seringa. acho que devia falar algo sobre o
inibidor c1 mas nao sei bem o que dizer alem de que os exames sao caros e demorados e de dific|
acesso pois sao poucos os laboratorios que fazem tanto o qualitativo quanto o quantitativo.e
pessoas que tem angioedema hereditario tem que tomar o damazol para todo o sempre entao
porque fazer toda a papelada de seis em seis meses para conseguir o medicamento pelo sus se
nem os exames se consegue pelo sus dentro desse prazo?espero que eu tenha intendido a

19/06/2015 16:14

Associagao
de Paciente

12.330.468/0001-23

Sao Paulo

Sao Paulo

Site da CONITEC

Imunodeficiéncias primarias

| Angioedema Hereditario - AEH

e canforme

de i i 1tos novos ao protocolo que ja existe de AEH. O protocolo
do Danazol foi aprovado em margo de 2010 antes da chegada dos novos medicamentos
indicados para crises agudas. O Danazol é um medicamento profilatico que néo é eficaz em crise
aguda e pode se descontinuado pelo laboratério Sanofi como ja aconteceu na Argentina (o
Danazol 100mg ja foi descontinuado ha alguns anos e esta prestes a acontecer o mesmo com o
de 200mg) Muitas vezes o medicamento n&o é encontrado em grandes redes de farméacias e
tampouco em hospitais publicos e farmacias de alto custo que distribuem o medicamento. Apesar
de varias , Nao i resposta do L 6rio do por qué isso ocorre, 0 que nNos
leva a crer na retirada do produto no mercado brasileiro.Sem nenhum protocolo que priorize o
medicamento para AEH, todos os pacientes ficardo sem tratamento. Temos registro de quase
1.100 pacientes no Brasil e ja contabilizamos mais de 10 ébitos em 5 anos de existéncia, por faltal
de diagndstico e tratamento.

19/06/2015 16:38

Responsavel
por paciente

Goias

Trindade

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

shua

Os proficionais devem ter mais conhecimento sobre as doencas raras,a falta de saber sobre ¢
assunto faz co gue eles nao de oa devida atencéo ao paciente

19/06/2015 19:35

Outra

médica

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Imunodeficiéncias primarias

nao ha

/A imunodeficiéncia primaria é composta por um grupo grande de doengas, e boa parte delas tem
i Para os i que ap iéncia de il i o

é a reposigao de imunoglobulinas pela vida toda. Estes pacientes necessitam de
tratamentos seguros e eficazes, para que tenham uma vida longa e de boa qualidade.Neste
sentido, o tratamento de reposigao deve ser realizado com imunoglobulina humana obtida por

I com garantia de i e continuo, de éncia com a
mesma marca. Atualmente, existe grande variedade de produtos, porém com variagao na
qualidade. Por exemplo, imunoglobulinas liofilizadas acarretam um maior nimero de efeitos

is e chance de inagdo pela manij a q que il llinas prontas
para uso apresentam menor risco. Outro ponto € o volume a ser infundido, que pode ser diminuidd
com maiores concentragdes (5% versus 10%), diminuindo o tempo que o paciente recebe a
medicagao e evitando sobrecarga de liquidos em pacientes com risco.Os pacientes também
precisam ter algumas opgdes de marca para seu ja que alguns condigdes|
clinicas que podem ser prejudi com a terapia, dos da
imt ina (ex. diabetes). Outros ap! efeitos is graves com algumas marcas,
mas na@o com outras.A forma de aplicagéo subcutanea é um avango ja conhecido e utilizado ha
varios anos em outros paises do mundo, e deve ser considerado neste protocolo. Pacientes que
apresentam efeitos colaterais graves com a aplicagao intravenosa podem tolerar melhor a
aplicagéo subcutanea, assim como aqueles pacientes que nao tém boas condigdes das veias parg
a aplicagéo, como, por exemplo, bebés e criangas.

19/06/2015 21:10

Outra

amigo

Sé&o Paulo

Sao Bernardo do Campo

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

de extrema importancia a revisao do protocolo de Angioedema hereditario, pois existem nova:
icagdes que estao disponiveis e podem dar aos pacientens uma melhor qualidade de vida

ou anulando o risco de morte.




19/06/2015 23:12

Responsavel
por paciente

Sé&o Paulo

Votorantim

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Imunodeficiéncias primarias

hipogamaglobulinemia

(imunodeficiéncia comum variavel)

A falta de diagnostico precoce para todos os tipos de IDPS ainda é a causa de muitos 6bitos e

graves que esses i muitos passam a vida tendo infecgbes de
repeticdes sem saberem ser portadores da imunodeficiéncia primaria...muitos acabam vindo a
Obito sem ao menos ter a chance de serem diagnosticados...temos problemas de diversos tipos
entre esses pacientes...pois apesar de ser uma doenga rara e grave esses pacientes ndo tem
direito a nada nem a vida...meu filho portador de duas raras e IDP (hipogamaglobulinemia) e a
sindrome de Ehlers Danlos tipo | na forma grave, o que ocasionou diversas doengas graves e
secundarias a sindrome, tudo que consegui para ele foi através de ordens judiciais que nem
sempre sdo i conforme sua r esSse: i i em sua maioria d:
infusao de imunoglobulina humana a qual é o Unico tratamento eflcaz para tentar conter infecgoes
graves..assim como necessitam de uso muitas vezes de uso de antibicticos por tempo prolongadq
a imunoglobulina mesmo se tratando de uma medicagao bioldgica...ndo temos opgéo de escolha
de marcas essa medicagao n&o se trata de medicagao genérica e cada uma tem suas diferengas
de composig&o e a troca constante de marcas, assim como uma determinada marca (tegeline)
causa reagdes graves ja que cada pessoa tem um tipo de organismo...meu filho foi um desses
pacientes que teve reagédo grave e hoje recebe as marcas que pode tomar através de ordem
judicial...muitos pacientes ainda sofrem por direitos basicos como exames, transporte,medicagéo
pois muitos necessitam de diversas medicagoes ou diversos médicos...meu filho um é um
deles...entdo precisamos de ajuda e ateng&o a esses pacientes para poderem viver com um
minimo de digni e respeito pois eles tem direito a vida...sem mais obrigado

19/06/2015 23:30

Outra Colaboradora

Distrito Federal

Brasilia

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalhc

19/06/2015 23:32

Responsavel
por paciente

Minas Gerais

Santa Luzia

Imunodeficiéncias primarias

Homocistinuria

teste do pezinho completo para identificar a doenga assim que nascer.

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Idev

Divulgagao dos sintomas e riscos da doenca. Pq qd vamos a qualquer servigo de prontc
Atendimento com nossos filhos,0 médico raramente sabe o que é Imunodeﬁclenc\a!!! Sempre
temos que mostrar o laudo e explicar do que se trata.Falta ir 5

19/06/2015 23:55

19/06/2015 23:58

Paciente

Sé&o Paulo

Guarulhos

E-mail

Outra amigo

Bahia

Salvador

Redes Sociais

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiéncias primarias imunodeficiéncias primarias

nada declarar

Angioedema hereditario

E muito imp a revisao do protocolo de pois ja existe no Brasil, medicacoes
disponoveis para proporcionar uma melhor qualidade de vida e reducao do risco de morte.

20/06/2015 13:08

Paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

E-mail

primarias

|Angioedema Hereditario

Espero uma assisténcia em relagéo a medicagéo. Essa doenga néo tem cura e eu sofro muito con
isso. Ja passei por edema de glote que e fatal quando néo se tem a medicagao. Existem algumas
medicagdes profilaticas que n&o s&o suficientes para uma condigéo de vida boa. Precisamos da
disponibilizagdo das medicagoes para crise e para profilaxia em casos mais agudos e em situagoe|
de exames invasivos e cirurgia que o paciente necessite, pois uma simples obturagéo dentaria sol
impedida de fazer porque resulta em edema de glote e risco de vida. Conclus&o. A medicagao
custa em torno de 7.500,00 cada ampola, ndo tenho condigdes, e por falta dessa medicagéo,
fiquei por meses fazendo uso de antibiéticos, para evitar infecgéo (que gera crises) mas como
consequéncia, estou com problemas no estémago e psicologicos. Nao estou tendo vida. Pego
pelo amor de Deus que olhem para nosso caso que e grave e nao tem cura. Nao posso fazer
procedimentos cirdirgicos (no meu caso ja teria que ter feito cirurgia da tiredide e tratamento

i0) pela falta da icag@o, vivo a base de remédios que s6 " " a situagao, pois o
causador que e o angioedema esta sem solugéo. O SUS precisa disponibilizar as medicagées que|
necessitamos porque até agora, estou s6, cumpro com meus compromissos como cidada
brasileira mas néo vejo retorno, num caso tao dificil para mim e para todos que tem essa doenga.

20/06/2015 16:20

Paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Associagao/entidade de
classe

Imunodeficiéncias primarias

angiodema hereditario

Deverao constar orientagdes para que qualquer medico em consulta ou atendimento de
emergéncia, possa em poucos minutos, entender a gravidade/urgencia da doenga. O
Angioedema Hereditario é tratado por muitos médicos, como se a conhecessem por alto e pouco:
se interessam pelos sintomas ou disparadores que inclusive, podem ser acionados por
medicamentos que eles mesmos prescrevem. Outra informacao |mportan(e muitas vezes em
contato com o plano de saude pra i em casa para i de soro com
i venosa para dor, sou atendida sem a devida urgencia e ate ja fiquei sem atendimento
domiciliar, sob alegagéo do medico de que minha crise era pouco importante frente ao plantao
nervoso que estava passando com casos de avc e outros mais urgentes. Neste caso, fiquei mais|
de 9 horas aguardando atendimento domiciliar, que ndo aconteceu e ainda, causou transtornos
de ordem emocional e fisico & minha familia que ficou assistindo minha dor incessante e
tentando me carregar no colo para um atendimento em hospital, sem sucesso. Por sorte néo foi
desta vez que a doenga venceu. Penso que um protocolo de atendimento precisa ter orientacoes
da serledade da doenca, das medicacoes que devem ser evitadas, das que devem ser

I com a dosagem e forma i e nos i devemos ponar um
relatorio e receituario do medico que nos 1a, para que ser
seguindo aquela linha de tratamento que vem sendo administrada. No meu caso, nao posso
utilizar uma das indicacoes para emergéncia, por isso faz-se necessario portarmos o tratamento
mais indicado. O mais utilizado é o medicamento Danazol. Este ndo impede crises agudas.
i que seja incluido no protocolo ja existente do Danazol, medicamentos ja aprovados
Brasil, tipo Fyrazir que pode ser administrado em crise e assim conter um edema de glote.
Gostaria que tambem pudessemos ter acesso aos outros medicamentos que ja aprovados, que
servem para repor a nossa deficiencia - berinert e cynrise,

22/06/2015 09:47

Paciente

Minas Gerais

Belo Horizonte

E-mail

Imunodeficiéncias primarias

|Angioedema Hereditario

As etapas da crise (leves, e graves); i 1tos a serem mini; cuidado com|
comprometimento respiratério e abdominal e, em alguns casos, ajuda psicolégica. Perceber que
partes do seu corpo estdo inchadas podem causar crises de panico e agravar a crise.

23/06/2015 11:27

Paciente

Séao Paulo

Mogi das Cruzes

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalhc

Imunodeficiéncias primarias

Imunodeficiencia Comum Variavel

Hoje em dia venho sendo cor com i to que bem estar no geral. C
que poderia melhorar seria um agilidade para fazer os exames solicif pelo médict

23/06/2015 12:33

Outra Enfermeiro

23/06/2015 13:19

|Séo Paulo

Séo Paulo

|Site da CONITEC

Imunodeficiéncias primérias

Paciente

Parana

Roléandia

Associagao/entidade de
classe

pariticpac&o do doente em condutas terapeuticas

Imunodeficiéncias primarias

|Angioedema Hereditério

O que fazer quando da a crise...Medicamentos que podem ser tomados...

23/06/2015 20:43

Paciente

Rio de Janeiro

Marica

Amlgos colegas ou
ais de trabalho

Imunodeficiéncias primarias

Hipertensao Intracraniana Idiopatica

O Exame de colheta do Lycor ser obrigatério no SUS pois somente quem tem planos de salde
tem acesso irrestrito a um exame tao importante.Inclusdo da doenga como rara e como molestia
grave pois ela nos impossibilita de levar uma vida "normal" mesmo que os médicos digam que naq
tendo em vista a baixa na visao e as fortes dores conslan(es que sentimos. Direito a nos licenciar
para realizar o nosso Di: os que fazemos uso continuo nas
farmécias populares pois s&o caros e nem sempre 0s pacientes possuem recursos para acarcar
com o tratamento que pode levar anos ou uma vida inteira. Direito a prioridade em filas uma vez
que nao conseguimos ficar muito tempo em pé, ou em baixo de sol, logo ficando com dores fortes
na cabega, muitas vezes insuportéeis nos levando direto para atendimento médico emergencial.




14/06/2015 08:29

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Associagao/entidade de
classe

Infecgé@o por micobacteria atipica e
BCGite

Fibrose Cistica - mucovisidose

Regulamentacao das medicagoes e exames para Fibrose Cistica . Para que néo falte medicagao
fazendo assim que o tratamento n&o seja interrompido, melhorando a qualidade de vida do
paciente.

Médico especialista em

Amigos, colegas ou

Infecgé@o por micobacteria atipica e

Suscetibilidade mendeliana a

E necessario que haja disponibilidade de exames laboratoriais especificos para o diagnéstico, de
modo a podermos caracterizar melhor as doengas e instituir tratamentos especificos mais eficazes.

18/06/2015 10:42 |Outra imunodeficiéncias Séao Paulo Sao Paulo U ; 5 N Nesse caso particular, a izagao dos di de o de interferon-gama permite o
. profissionais de trabalho BCGite doengas micobacterianas o A = e o
primarias com esse que atualmente n&o é disponivel no pais mas que
de fundamental importancia para esses pacientes, permitindo salvar diversas vidas.
12/06/2015 16:55 | Paciente [Rio de Janeiro Marica |Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familia Amiloidose Testes clinicos para remediis e autorizacao de transplante para maiores de 60 anos
1) Diagnéstico da doenga de acordo com as experiéncias internacionais ja definidas.2) Tratamentq
etidlogico da doenga, sendo cirtirgico ou i conforme licagd ientif e
experiéncias de centros nacionais e internacionais que tem larga experiéncia em atendimento de
pacientes com essa doenga3) Fornecimento de medicamentos, suplementos ou tratamentos para
12/06/2015 16:56 |\S30%ia¢80 35.796.150/0001-38 | S&o Paulo Séo Paulo Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar  |PAF ou Paramiloidose [ES ElilBIED O EXMEED (R S AT ETEEAD (I FHDO Ui (i
de Paciente multissistémica e necessita de muitos cuidados e acompanhamentos, além de tudo é uma doenga|
sem cura e com muitas complicagées mesmo oferecendo os tratamentos etiol6gicos;4) Oferecer
genético e formas de evitar a transmitir a doenga para seus descendentes.Este
itens funcionam em conjunto, s6 assim os pacientes conseguirao ter qualidade de vida e ter mais
dignidade e condigbes de prosseguir com uma vida o mais normal possivel.
12/06/2015 17:15 |Paciente [Rio de Janeiro Rio de Janeiro [Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familia Doenca dos pezinhos
ACESSO A CONSULTAS MEDICAS COM MEDICOS QUALIFICADOS, DIREITO AO
. . . . Associagao/entidade de B q A 7 MEDICAMENTO DISPONIVEL E EXAMES E FISIOTERAPIA, PARA QUE O PACIENTE DE PAF
12/06/2015 17:23 | Paciente Séao Paulo Praia Grande classe Polineuropatia amiloidética familiar PAF POSSA CONTINUAR TRABALHANDO E CONTRIBUINDO AINDA, AO INVES DE PAGAR UM
AUXILIO DOENCA E ENCOSTAR.
12/06/2015 17:26 |Paciente ﬁo Grande do Sul Erechi Polineuropatia amiloidética familia Doenca dos pezinhos
12/06/2015 17:41 [Outra Parente |Séo Paulo Qurinhos Polineuropatia amiloidética familia PAF
12/06/2015 17:43 |Paciente Pernambuco Buique Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar PAF aue (enha_mals rapidez para marca e fazer exames e consultas, pois & uma doenga que
€ lutamos contra o tempc
Aposentadoria, a PAF é uma doenga degenerativa que progride muito rapido, com sequelas muito|
graves e em muito pouco tempo vai tirando a i até te deixar égico, leva a faléncia
12/06/2015 17:44 |Paciente Alagoas Maceio Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar PAF dos 6rgaos, e o 6bito do Paciente é inevitavel. A doenga muito agressiva e devastadora, mesmo
com o transplante que apesar da Unica saida, continua sendo mais uma agressao a vida do
paciente, que ndo consegue se recuperar das sequelas fisicas e até psicoldgicas.
i multidiciplinar com pi ionais com da doenga, pois precisamos de
12/06/2015 18:21 |Paciente Sao Paulo Sao Paulo Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar PAF is e mais i d0. F i de ista na doenga. Nos pacientes e
familiares i de apoio
G A = =
12/06/2015 18:27 |Paciente Sao Paulo Séo Paulo Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar  |PAF (FICEETIED ED M el TR G CHED I E i G D S C
varios paises e o SUS ainda nao trouxe pro Brasil
12/06/2015 19:28 |Paciente Rio de Janeiro Nova Iguagu gzsszzlagao/enudade de Polineuropatia amiloidética familiar
Revisao de critérios para entrada na fila de transplante. Tenho varios sintomas da paf e minh
biopsia de glandula salivar e eletroneuromiografia ddo normais. Exames que s&o necessarios parg
12/06/2015 21:32 |Paciente Séo Paulo Séo Paulo Polineuropatia amiloidetica familiar |paf IEMEDRDIHDE CpIR: SADDAnEEID FEELIHED R FXien CHRED QHER, @
eletroneuromiografia ndo apresenta alteragdes.Como esta é uma doenca grave degenerativa,
quanto mais tempo de espera, pior para o paciente, visto que ele ndo tem uma melhora
ianificativa. com o apenas estaci
o brasil deveria primeiro de tudo para facilitar a vida dos doentes ,fabricar os remedios que n:
12/06/2015 22:15 | ASS0%iaga0 Sao Paulo Séo José do Rio Preto Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar doenca do pezinho BT 5 (0 20 IS () G (2 il ekl e (et (e el G
de Paciente doenca,assim dificultando tal diagnostico e piorando a situagao do paciente que muitas vezes nen
sabe g tem a doenca na familie
Associacaolentidade de i ! iatrico gratuito, de grupos de apoio, atendimento
12/06/2015 22:27 |Paciente Sao Paulo S&o Paulo classe ¢ Polineuropatia amiloidética familiar Al médico especializado ou urgéncia, mais informagdes sobre nossas pesquisas e possibilidade de
novos tratamentos, menos burocracia para conseguir seus direitos referentes a deficiéncia.
12/06/2015 23:04 |Outra parente doente Sao Paulo Rio Claro stst;cezlacac/enlldade de Polineuropatia amiloidética familiar Paf Ti ivel a nem todos tem cor e oportunidade de cuidados
Queria que houvesse mais atengao e agilidade com os casos...pois o transplante nao é rapido ¢
13/06/2015 08:02 |Outra Filha, sobrinha e neta de Sao Paulo Palmital Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar PAF CEMEND (530 T2 i =80 & e Vel ey Gt o [EE Ml AR 6 i & izt e
pacientes com PAF ja existe para amenizar e estacionar o Paf devia ser mais acessivel a TDs que tem o exame positi
_ _ _ eqia I algum sintoma
13/06/2015 09:51 2:5;:;::; Rio de Janeiro Rio de Janeiro Associaggofentidade de Polineuropatia amiloidética familiar Doenga dos Pesinhos DIAGNOSTICO E TRATAMENTOCENTRO DE REFERENCIA

classe
Associagao/entidade de

13/06/2015 10:47 |Outra Medico Sao Paulo S&o Paulo classe Polineuropatia amiloidética familiar Diagndstico e tratamento
NO CASO DE PESSOAS QUE SOFREM COM O PAF A REALIZACAO MAS RAPIDA DO
Associacaolentidade de TRANSPLANTE DE FIGADO POIS NO MEU CASO JA ESTOU A 9 MESES NAFILAE A
13/06/2015 11:41 [Paciente Séo Paulo Santos classe & Polineuropatia amiloidética familiar PAF-PARAMILOIDOSE DOENGA NAO ESPERA ELA AVANCA CADA FEZ MAIS E MAIS FACILIDADE PARA
CONSEGUIR OO REMEDIO TAMAFARIDIS POIS E UM REMEDIO CARO E IMPORTADO E
TODOS OS PACIENTES TEM MUITA DIFICULDADE PARA OBTER POR VIA PLUBLICA.
Associacio Associacaolentidade de A liberagao, pelo governo federal e pelo ministério da satde, da a aria, assin
13/06/2015 14:02 .9 Rio de Janeiro Rio de Janeiro ¢ Polineuropatia amiloidética familiar como o incentivo aos profissionais da satide envolvidos no acompanhamento dos pacientes com g
de Paciente classe PAF.
13/06/2015 14:16 |Paciente Rio de Janeiro gzsszzlagao/enudade de Polineuropatia amiloidética familiar paf A inclusao de medicamentos ja existentes porem nao aceitos no brasil
13/06/2015 15:02 |Paciente Bahia Piripa Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar  |PAF TR ENEIED €25 R CS, I, CEMED U e R i O D S e e 2
poucos beneficio, para aqueles que nao tem uma condicéo de tratamento.
13/06/2015 15:56 | Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar doenca dos pezinhos A dlstl:lbulga.o gran.ut"a de medlgagaf) R G RICS O G e T e R Ol W Il
no pais , a distribuicdo da medicag&o para todos portadores da PAF
13/06/2015 20:01 |Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar Doenga dos Pézinhos g:iel)o PR RN CEERED & Ve RS [ (D (R O (e i D i iR
13/06/2015 20:25 |Paciente Santa Catarina Florianépolis Associagao/entidade de Polineuropatia amiloidética familiar PAF Maior divulgagao da PAF no meio medico. Para que o paciente seja identificado e tratado comc
classe portador de PAF.
14/06/2015 07:47 |Outra Parente Séao Paulo Sao Paulo gzsszzlagao/enudade de Polineuropatia amiloidética familiar PAF A questao da dificuldade de locomogao e perda do dominio dos membros superiores.
14/06/2015 08:33 |Outra amigo de paciente Séao Paulo Amigos, co.legas ou Polineuropatia amiloidética familiar PAF
rofissionais de trabalhc
1410612015 09:02 [, 5°0¢13%80 S&o Paulo Séo Paulo Amigos, colegas ou Polineuropatia amiloiddtica famiiar  |PAF clinico e
de Paciente rofissionais de trabalhc




Associagao

Associagao/entidade de

14/06/2015 09:06 ) Séao Paulo Sao Paulo Polineuropatia amiloidética familiar PAF clinico e
de Paciente classe
14/06/2015 10:17 |Paciente Mato Grosso do Sul  |Bodoquena Amlgo§, co.legas ou Polir i iloidética familiar Cuidados especiais com locomogao
profissionais de trabalhc
Primeiro ter o exame genético com acesso gratuito, pois atualmente apenas na UFRJ é possive
Associagiolentidade de fazer este diagndstico sem pagar, e o exame no laboratrio privado é muito oneroso. Depois,
14/06/2015 10:19 | Paciente Sao Paulo Sé&o Paulo classe Polineuropatia amiloidética familiar Doenca dos Pezinhos ou PAF acesso a medicag@o gratuita, que também é muito cara. E ter haver uma pressao a orgao
regulamentador, a Anvisa, para que permita a vinda de medicag&o ja utilizada em larga escala na
|Europa com execrirntes
14/06/2015 10:19 Assoclgcac S0 Paulo Mococa Associagéo/entidade de Polineuropatia amiloidética familiar Concesséo imediata e ininterrupta de medicamento para tratamento devido ao altissimo custo dc
de Paciente classe E
Polineutopatia ameloidotica A melhoria de cuidados para com essas pessoas que tem esse doenga, como a liberagao de
14/06/2015 11:03 | Paciente Sao Paulo Santo André Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar periférica remédios que ajuda a combater e retardar a doenga.E também entrar em vigor os direitos as
pessoas com doencas raras que é o que ta faltando
14/06/2015 11:15 |Paciente Bahia Salvador Amigo§, cu_legas ou Polineuropatia amiloidética familiar Mal dos pezinhos Apoio psicossocial. Devido tamanha necessidade de "reintegracéo " do individuo na condigéo de
ais de trabalhc doenca.
14/06/2015 12:39 E:rss:::]ise?\\gl Pernambuco Recife E-mail Polineuropatia amiloidética familiar PAF Risco de queda, pois a diminuicdo da nos MMII, dif a z!
14/06/2015 13:13 | Paciente Sao Paulo Guaratingueta 3:‘;2'39“/ entidade de Polineuropatia amiloiddtica familiar PAF OU AMILOIDOSE Gﬁchggés’\ﬁ[ggAKAEENJ&gENiL;g&USE?}qﬁ%isp?_ﬁﬁéosPITA'S EORABOSISTEVA
Ja em tratamento ha 12 anos.Hoje,operado de coluna e quadril por necrose pelo tratamento
imensas dores ao caminhar.Tratamento também com transfusao de ferro pela deficiéncia
Responsavel séria.Tem sobrevivido pela misericordia de Deus e pelo intenso tratamento.Faz uso de muitos
14/06/2015 13:28 Minas Gerais Muriaé E-mail Polineuropatia amiloidética familiar Doenga dos pezinhos.

por paciente

remédios pela interferéncia na parte neurolégica.Antes dava convulséo e etc...Deveriamos ser
contemplados com mais rapidez no i dos i pois tudo no desta
doenga é pra ontem e muitas vezes a pessoa tem de ficar aguardando isto ou aquilo que se
esperar ndo tem jeito

14/06/2015 14:06

Paciente

Rio Grande do Sul

Santa Barbara do Sul

Redes Sociais

Polineuropatia amiloidética familia Machado Joseph
ELA=ESCLEROSE LATERAL

. y . . " . P : ASSISTENCIA MEDICA E CUIDADORES ,POISXESSA DOENCA E DEGENERATIVA RARA E
14/06/2015 18:04 |Paciente Rondonia Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar  AMIOTROFICA FATAL
Acesso a exames precoces para definicao do diagndstico pois a perspectiva de cuidados especiai:
14/06/2015 21:11 |Paciente Minas Gerais Juiz de Fora Redes Sociais Poli i idotica familiar lateral amiotréfica EOMRIED ORI gn(es;A_cesso OUTINEHD com equipe multldlsc.lplmar em regime W IO E
porque a doenga ainda n&@o tem cura e a qualidade de vida do paciente sé pode ser melhorada
com este recurso.
com certeza TEM que estar incluido o acesso ao tratamento clinico medicamentoso atual. Que
14/06/2015 21:43 Assoclggao Santa Catarina Florianépolis E-mail Polineuropatia amiloidética familiar doenca dos pezinhos D CHR (e FEBANYIEL, BED Ui et [0 e e, ol D
de Paciente progressao dos sintomas da doenga, entretanto a ANVISA n&o liberou sua comercializagdo no
pais. Acho inclusive que o0 SUS deveria arcar com o custo da i
Associacio a necessidade de manutengéo do atendimento completo desde ¢
15/06/2015 00:45 de Pacign(e Distrito Federal Brasilia Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar dlagnosllco que devera envolver também a familia. A continuidade do atendimento com o
Genético € fundamental.
O principal cuidado é a distribuicao ou facilitagdo para aquisi¢ao da unica forma controle de ume
15/06/2015 07:42 |Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Polineuropatia amiloidética familiar doenca dos pesinhos doeng.:a progressl\(a jiataligtelod meqmagao S_em almedicacaclfice r.nulto it 9 controle
emocional do paciente portador e os sintomas vao aparecendo gradativamente até levar a uma
situacéo de il t
15/06/2015 07:46 |Outra esposo paciente portador Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Polineuropatia amiloidética familiar doenga dos pesinhos N D Al G O SO Sl [paralcon ol SloiGe R R o B R CalformaldBlcontioleTe

estabilizacéo da evolucdo da doenca

Associagao/entidade de

Swabilizagao Ca evolugao cacoenga —_—__—
1- DESEJO QUE O GOVERNO RECONHECA A EXISTENCIA DO MEDICAMENTO
"TAFAMIDIS" COMO OPGAO DE TRATAMENTO PARA A DOENGA, ASSIM COMO OCORRE
EM PORTUGAL PELO GOVERNO PORTUGUES.PARA ISSO, A ANVISA DEVE AUTORIZAR O

15/06/2015 10:51 | Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro classe Poli familiar USO AQUI NO BRASIL. 2- DESEJO AINDA QUE SEJA CONTRUIDO UM CENTRO SO PARA
DOENGCAS RARAS, ONDE PACIENTE POSSA FAZER EXAMES ESPECIFICOS COMO
ETICO ETC.
15/06/2015 12:12 Respc\n_savel Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, cu_legas ou Polineuropatia amiloidética familiar  Amiloi ou PAF Desejo a I|beraga<_> pela An_vlsa do medicamento TAFAMID_IS e a_lnc}usao como ovpg_:ao de
por paciente ais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
Amigos, colegas ou Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
15/06/2015 13:03 |Outra Amigo de Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro 908, COleg: Polineuropatia amiloidética familiar Al tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico. Por favor!!|
profissionais de trabalho . .
 Temos que pensar no proximo porque nunca sabemos o dia de amanhal
15/06/2015 13:40 |Outra Sen_slvel as questdes dos| Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, colegas ou Polineuropatia amiloidética familiar A Desejo a I|beragao pela An_vlsa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de

ais de trabalhc

de acordo com a quantidade indicada pelo médico

15/06/2015 13:56

Associagao
de Paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

E-mail

Polineuropatia amiloidética familiar

cido
Desejo a I|berag:ao pela Anvwsa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
fornecido de acordo com a { indicada pelo médico

15/06/2015 14:06

Outra

Amigo da paciente

Sao Paulo

Campinas

Associagao/entidade de
classe

Polineuropatia amiloidética familiar

Doenga dos pezinhos

primeiros sintomas, diagndstico, avangos na area (tratamentos, etc).. Médicos que conhecem ¢
tratam a doenca e podem dar mais informacé

15/06/2015 14:11

Associagao

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou

Polineuropatia amiloidética familiar

es
Desejo a liberagdo pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de

de Paciente ais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
15/06/2015 14:32 Respc\n_savel Rio de Janeiro Rio de Janeiro Associagao/entidade de Polineuropatia amiloidética familiar  Amiloi Disponibilizar o med\camento_TAFAM(!DlS, pois 0 mesmo tem eficacia comprovada para ¢
or paciente classe da doenca em mais de 70% dos casos
15/06/2015 14:39 [Paciente |Séo Paulo Matao '—Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familia Ataxia de Friedreich respeitando a vontade do paciente
15/06/2015 15:16 Responsavel Minas Gerais Belo Horizonte Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar Ataxia Espinoza Cerebelo de Centros de atengao ao doente, cadeiras de roda, disponibilidade de medicamentos, e se nac

por paciente

Machado Joseph ou SCA3

existirem, viabilizar pesquisas em prol da doenca para viabilizar e

15/06/2015 15:27

Outra

Familia

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Outro meio

Familia

familiar

ou PAF

Desejo a liberagdo pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo comoopgéo de

15/06/2015 15:41

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Associagao/entidade de
classe

Polineuropatia amiloidética familiar

tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidadeindicada pelo médico.
Di

seguimento com equipe multidisciplinar. Nosso convénio se recusou &
arcar com o teste genético. Sabemos que ja tem droga aprovada em outros paises para a

familial. Nao nenhum médico que saiba fazer o seguimento de um
paciente afetado. Vi meu sogro receber o diagnéstico, mas nada podia ser feito, apenas vé-lo
degenerar com a doenga e falecer. Meu marido € portador da mutagéo também. Ja esta

15/06/2015 16:00

Outra

AMIGO DE PACIENTE

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou

15/06/2015 16:08

Outra

IRMAO DE PACIENTE

Sé&o Paulo

Santo André

Polir i iloidética familiar

manifestando sintomas. E preciso intervir para evitar a progress&o da doence
Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médicc

rofissionais de trabalhc
E-mail

Polineuropatia amiloidética familia

15/06/2015 16:31

Outra

amiga de paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou
rofissionais de trabalhc

15/06/2015 16:37

Outra

Amigo de paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

PAF - DOENCA DOS PESINHOS

Polineuropatia amiloidética familiar

E-mail

Poli i idética familiar

Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de

15/06/2015 16:55

Paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Polineuropatia amiloidética familiar

doenga dos pezinhos

tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
-AUXILIO PSICOLOGICO POIS O PACIENTE E SUA FAMILIA FICAM "ORFAOS" QUANDO
RECEBEM O DIAGNOSTICO DE UMA DOENGA RARA.-EQUIPE MULTIDISCIPLINAR DE
MEDICOS (NEUROLOGISTA,PSIQUIATRA
,ORTOPEDISTA,CARDIOLOGISTA,UROLOGISTA)E FISIOTERAPEUTAS CONHECEDORES
DA DOENCAE




Amigos, colegas ou

Um novo medicamento, tafamidis (ndo conhego nome comercial), que estabiliza os 4 tetrameros
da proteina transtiretina, envolvida na flslopato\ogla da doenga, quando aprovada em nosso meio.

15/06/2015 17:46 |Outra Médico Santa Catarina Floriandpolis U Polineuropatia amiloidética familiar
profissionais de trabalho Estudos clinicos desse novo em modificar a

histéria natural da PAF, a

15/06/2015 18:11|Outra Filho Rio de Janeiro Petrépolis E-mail Pollneurogatla amiloiddtica familia PAF Cuidados com locomogao, auloesllma e principalmente acesso ao medicamento

15/06/2015 18:19 | Outra Ser‘slvel as questdes dos| Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de

pacientes rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico

15/06/2015 19:10 [Outra Mae de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Polineuropatia amiloidotica familiar ~ |PAF P A SO ANl ClBlcluse comolopoaode

tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico

15/06/2015 20:37 Assoclggao 16.416.539/0001-66 [Mato Grosso do Sul  [Campo Grande Amlgo§, co.legas ou Polineuropatia amiloidética familiar Ataxia cerebelar Orientagédo com linguajar limples.
de Paciente rofissionais de trabalhc
S Procurando divulgar os conhecimentos dos proflsslonals de saude pols existem doengas

15/06/2015 20:56 | Paciente Minas Gerais Uberaba Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar Porfirinas desconhecias e que ficam para os e Oes para atenoar as crises|
dessas I Gratc

15/06/2015 21:00 | Paciente Sao Paulo Mogi das Cruzes Associagaofentidade de Polineuropatia amiloidética familiar doenca do pézinho e condl};go eecciente} desg]o CHEED CANERFIDOTEEI D WENCHD prEE SR e e

classe aos remédios pelo SUS.Atenciosamente,Cher

1510612015 21:26 (25002530 Pemambuco Recife Redes Sociais Polineuropatia amiloidética famiiar  |PAF

15/06/2015 21:36 | Outra Bahia Salvador Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familia Doenca do pezinho

15/06/2015 21:43 | Paciente Pernambuco Recife Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familia PAF Tratar os sintomas buscando minimizar o sofrimento do pact

15/06/2015 21:44 | Paciente Pernambuco Recife Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familia PAF Tratar os sintomas buscando minimizar o sofrimento do pact

15/06/2015 21:55 |Paciente Minas Gerais Bicas Redes Sociais Polineuropatia amiloidética familiar ELA(esclerose lateral amiotréfica) Acesso ElexamespelojSUSicom men‘os .burocracla, pois o diagnostico precoce &
importante.Home care sem processo judicial

1510612015 23:19 25002530 Rio de Janeiro hssodaggolenidade de Polineuropatia amiloidetica famiiar  [DOENGA DOS PEZINHOS DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

16/06/2015 08:07 |Outra parente de paciente Santa Catarina Floriandpolis Amlgo§, co.legas ou Polineuropatia amiloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID.IS o avlnc‘lusao Caluy o‘pg.:ao de

rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
16/06/2015 09:44 |Paciente Rio de Janeiro gzz‘;:'aga"/ entidade de Polineuropatia amiloidética familiar  |PAF Liberagso da medicagio TAFAMIDIS j4 existente em Portugal.

16/06/2015 10:51

Outra

Cidadé&o.

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou
rofissionais de trabalhc

16/06/2015 16:28

Responsavel
por paciente

Minas Gerais

Bicas

Polir i iloidética familiar

"doenca dos pezinhos".

Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclus@o como opgao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalho

Polineuropatia amiloidética familiar

Lateral Amiotr6 (

A ancia de acesso a exames pelo SUS ,com menos burocracia ,pois o diagndstico precoce

ELA)

€ muito importante . HOME CARE pelo SUS ,sem que precise brigar judicialmente .

16/06/2015 16:39

Paciente

Para

Belém

Associagao/entidade de
classe

Polir i iloidética familiar

Acesso aos meios de diagnosiicos e controle da doenca: [etroneuromiografia, T
Test,consultas neurolégicas por e conhecedor da patologia.Acesso ao
tratamento fora de domicilio,visto que sado pouquissimos centros urbanos que possuem pessoas
(‘pn'ro de da doenga,a fim de centralizar o tratamento e

0 acesso dos i ao encontro dos profissionais qualificados.Incentivos
para pesquisas cientificas,pois ¢ uma doenga ainda incuravel e pouco conhecida.Auxilio aos
doentes que ja se encontrem debilitados e sem condigdes de sustento e manutengéo de suas
qualidade de vida.Direitos ao acesso a medicamentos 6rfaos.Direito a importagdo de medicagéo j4
usada para tratamento da doenca nos paise:

16/06/2015 18:12

Outra

irméa do paciente e
potencial paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Polineuropatia amiloidética familiar

Ataxia Espino Cerebelar

Como nao ha cura para essa doenga degenerativa, todo suporte para melhorar a qualidade de
vida do paciente ( fisi ia, for i ia, etc) é fur Protocolo de investigagdo
genética para estudo familiar € fundamental também para produgéo de conhecimento sobre a
doenca e seu

16/06/2015 20:43

Outra

parente

Rio de Janeiro

Nova Friburgo

Amigos, colegas ou
rofissionais de trabalhc

Polineuropatia amiloidética familiar

 Amiloi

Cuidado integral, incluindo apoio psicolégico, pois trata-se de uma doenga com profundo impacto
psiquico no individuo e familiares

Polineuropatia amiloidética familia

17/06/2015 17:54 | Paciente Distrito Federa Brasilig Redes Sociais
17/06/2015 22:05 |Paciente Sao Paulo Campinas Redes Sociais

|Angioedema hereditario

Polineuropatia amiloidética familiar

ATAXIA DEGENERATIVA
HEREDITARIA SCA 1

PORQUE COM ESSA FSALTA DE EQUILIBRIO FICO LIMITADA A TUDO ATE BRINCAR COM
|MEUS NETOS

A esposa de um grande

Amigos, colegas ou

Desejo a liberagdo pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico. porque

18/06/2015 09:27 |Outra amigo possui esta Rio de Janeiro S Polineuropatia amiloidética familiar Amiloi trata-se de uma questao de ordem social onde qualquer pais desenvolvido e civilizado zela pelo
profissionais de trabalho . P .
enfermidade seu povo e oferece alternativas acessiveis de tratamento a esta e outras enfermidades. Pagamog
_ impostos com este fim inclusive _ _ _ _
18/06/2015 09:35 | Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, colegas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 09:56 Assoclggao Rio de Janeiro Teresopolis Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
de Paciente tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 09:57 Assoclggao Rio de Janeiro Rio de Janeiro Associagao/entidade de Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberag.ao pela A.nvlsa do medicamento TAFAMIF)IS e g |r?clusao como‘opgao de
de Paciente classe tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 10:04 |Outra Amiga de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Polir i iloidética familiar CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:09 [Outra Amigo de paciente Sao Paulo Séo Paulo Polir ia amiloidética familiar PEEEp A EEEED R A e MR T RS 0 O eI D CEib E =D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
Amigos, colegas ou Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
18/06/2015 10:10 |Outra Parente de Paciente Rio de Janeiro Teresopolis 908, g Polineuropatia amiloidética familiar AMILOIDOSE tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico para o

profissionais de trabalho

da AMILOIDOSE.

T
Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de

. |Associagao ! ’ ! ! - ) I o )
18/06/2015 10:10 de Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais N familiar tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:11 Assoclggao Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
de Paciente rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:15 | Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberag.ao pela A.nvlsa do medicamento TAFAMIF)IS e g |r?clusao como‘opgao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 10:15 Assoclggao Rio de Janeiro Nitersi Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
de Paciente rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:16 | Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberag.ao pela A.nvlsa do medicamento TAFAMIF)IS e g |r?clusao como‘opgao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 10:17 |Outra Amiga de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, co.legas ou Polir i iloidética familiar CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:21|Outra /Amigo de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir i iloidética familiar EE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D I TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:24 |Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:25 | Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir p iloidética familiar Por_favor, precisamos da Ilb.eragao p.e\a Anvisa do medicamento TAFAMID!S ea inclusdo como
profissionais de trabalho lopgao de tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 10:26 | Outra colaborador para Sao Paulo Séo Paulo Amigos, colegas ou Polir p iloidética familiar Desejo a liberacéo pela Anvisa do medicamento TAFAMIF)IS L |r?clusao como opedo de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.

relacionar a doenga rare

profissionais de trabalhc




18/06/2015 10:28 |Outra Cidadao Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:37 | Outra Colega de paciente Sao Paulo Séo Paulo Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar " . " Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:38 |Outra circulo social Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polineuropatia amiloidética familiar doenca dos pezinhos CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 10:43 [Outra Amlgo§, co.legas ou Polineuropatia amiloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médicc
18/06/2015 10:46 [Outra Sao Paulo E-mail Polineuropatia amiloidética familiar PEEEP A EEEE D R A e MRS T RS 0 O eI D CEib E =D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
Interessada em tonar a . fomii i 5 B a A A
18/06/2015 10:51 |Outra Amiloidose reconhecida Sao Paulo Jundial Amigos, colegas ou Polit ia amiloidética familiar ez RS EIR A o mEd e AR 0 0 el D CHb D e
pelo SUS ais de trabalho fornecido de acordo com a quantidade indicada pelo médico
Amigos, colegas ou Desejo a liberagéo pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a incluséo como opgéo de
18/06/2015 10:53 |Outra amiga de paciente Sao Paulo Sé&o Paulo 908, coleg: Polir i iloidética familiar tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico. Porque é
profissionais de trabalho I~
uma doenca rara, com custo alto e poucos
18/06/2015 11:07 |Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, colegas ou Poli ia amiloidotica familiar
18/06/2015 11:16 [Outra AMIGO DO PACIENTE Rio de Janeiro Rio de Janeiro Polir ia amiloidética familiar PEEEP A EEEE D R A e MR T RS 0 O eI D CEib E =D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 11:19 | Outra Distrito Federa Brasilie Polineuropatia amiloidética familia
18/06/2015 11:25 [Outra Amigo Rio de Janeiro Rio de Janeiro Polir ia amiloidética familiar PEEEP A EEEE D R A e MR T RS 0 O eI D CEib E =D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 11:34 [Outra Amigo de paciente Sao Paulo Tabosio da Serra Amigos, colegas ou Polir ia amiloidética familiar PEEEpaAEEEE D R A e MR T RS 0 O eI D CEib E =D e
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 11:56 Assoclggao Sao Paulo Séo Paulo Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
de Paciente tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 12:08 |Outra Conhecido Rio de Janeiro Rio de Janeiro Polir i iloidética familiar
18/06/2015 12:08 |Outra Interessado Séao Paulo Sao Paulo Amlgo§, co.legas ou Polineuropatia amiloidética familiar
rofissionais de trabalhc
18/06/2015 12:17 |Outra Amigo Sao Paulo Séo Paulo Polir . iloidética familiar " Desejo a Ilberag.ao pela A.nvlsa do medicamento TAFAMIF)IS e g |r?clusao como‘opgao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 12:47 | Cuidador Rio de Janeiro Séo Gongalo Polir ia amiloidética familiar PEEEpaAEEEE D R A e MR T RS 0 O eI D CEib E =D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 12:49 | Outra Colaborador Sao Paulo Sé&o Paulo Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga.o pela Al.w\sa do medicamento TAFAMIQIS e g |n9lusao como 9p§ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 12:50 |Outra Interessado Sao Paulo Séo Paulo Polir ia amiloidética familiar PEEEP A EEEE D R A e MR T RIS 0 O eI D CEib E =D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médicc
18/06/2015 12:53 [Outra Defendo a causa Sao Paulo Séo Paulo Polir ia amiloidética familiar P A = E D R A (o MEEENEE TS O A ERED CaE D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 12:56 |Outra conhecidos Distrito Federal Brasilia Polineuropatia amiloidética familiar PAF - Paramiloidose CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 13:00 |Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberag.ao pela A.nvlsa do medicamento TAFAMIF)IS e g |r?clusao como‘opgao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 13:06 | Outra Cidada Sao Paulo Séo Paulo Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 14:18 |Outra Apoiador da causa Séao Paulo Polir i iloidotica familiar
18/06/2015 14:23 [Outra Conhecido Rio de Janeiro Rio de Janeiro s, col Polir ia amiloidética familiar PEEEp A EEEED R A e MR T RIS 0 O e D CEib E =D e
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
Para que o remédio
18/06/2015 14:28 | Outra TAFAMIDIS seja incluido Sao Paulo Sé&o Paulo Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como gpg?ao de
no tratamento de profissionais de trabalho tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
doencas raras
18/06/2015 14:30 |Outra Amigo de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir i iloidética familiar CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 14:37 | Outra Sao Paulo Sé&o Paulo Amigos, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 14:40 | Outra Amigo de Paciente Sao Paulo Piracicaba Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga.o pela Al.w\sa do medicamento TAFAMIQIS e g |n9lusao como 9p§ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 14:42 |Outra Apoiador da causa Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, co.legas ou Polir i iloidética familiar CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 14:45 | Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 14:46 | Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberag.ao pela A.nvlsa do medicamento TAFAMIF)IS e g |r?clusao como‘opgao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 14:55|Outra Pessoa interessada Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, co.legas ou Polir i iloidética familiar CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 15:02 |Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, co.legas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberag.ao pela A.nvlsa do medicamento TAFAMIF)IS e g |r?clusao como‘opgao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 16:09 [Outra Amigo de paciente Distrito Federal Brasilia E-mail Polineuropatia amiloidética familiar | AMILOIDOSE PEEEP A EEEE D R A e MRS T RS O O e D CEib E =D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médicc
18/06/2015 16:26 |Outra amigo de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Polir i iloidética familiar CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médicc
18/06/2015 17:27 |Outra Parente do paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Poli i idotica familiar Al Ee=gpa Ilberaga.o e AI..MSa o o) TAFAMIE?IS ea |n9lusao como opgao ¢
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 18:11 |Outra Amigo Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, colegas ou Polir . iloidética familiar Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
dar conhecimento dos sintomas da doenga e conhecimento profissionais aos médicos,pois 99,9%
18/06/2015 18:42 [Outra PAI E MARIDO Rio de Janeiro Rio de Janeiro Associagaofentidade de Polineuropatia amiloidética familiar |doenga dos pézinhos ) GBIl [ € 7 D ClED i) M -Gl Gl i B D (RN ERD O gt
classe pois o 6rgéo do portador de paf serve p/ outro paciente é chamado de efeito dominé .criar centros
iali; para que o di Ostico seja precoce , evitando sequelas irreversiveis
18/06/2015 18:59 |Outra Amigo de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, colegas ou Polineuropatia amiloidética familiar A PR & D B A Cb A EnED VAT O A D b D e
ais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 19:48 |Outra Amigo de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, colegas ou Polineuropatia amiloidética familiar A P alEEED rIh A b i VAT P e el G GrEb et
ais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 22:32 |AS30%iaga0 Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, colegas ou Polineuropatia amiloidética familiar E P alEEEED rIh A b e VAT PE e el G GrEb et
de Paciente ais de trabalhc fornecido de acordo com a indicada pelo médicc




19/06/2015 08:48

Outra

Amigo/ familiar de
paciente

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou
rofissionais de trabalhc

19/06/2015 10:03

Outra

Amigo de paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Polir i iloidética familiar

Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico

Amigos, colegas ou
rofissionais de trabalhc

19/06/2015 11:47

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Polir i iloidética familiar

Desejo a liberagao pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico

Associagao/entidade de
classe

Paramiloidose, F'AF Amiloidose

Polir i iloidética familiar

aT ina, Doenga
dos Pezinhos

ara a prevencao da doenga e menor gasto com a saude, principalmente de uma doenca rara qu
ita de i multidisciplinar pela vida toda, além dos tratamentos serem carissimos,
melhor procedimento que deveria estar contemplado é a Fertilizagéo In Vitro com Diagnéstico
Genético Pré-Implantacional (PGD) para os portadores dessa doenga que queiram ter filhos 100%
livres do gene causador da doenga que é a mutag&o no gene da transtirretina. Esse procedimento|
ja é realizado no Brasil em clinicas particulares porém o custo € alto para a maioria dos casais,
mas o custo para o Estado € infinitamente menor do que tratar uma pessoa com essa doenga peldq
resto da vida. E imperativo que o SUS oferega este procedimento aos casais que assim quiserem

19/06/2015 11:58

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Associagao/entidade de
classe

Paramiloidose, PAF, Amiloidose

Polir i iloidética familiar

aT irretina, Doenga
dos Pezinhos

gfre ar aconselnamento genetico e o teste de [0 gene da transtiretina para as familas
afetadas, por ser uma doenga genética autossémica dominante, onde os filhos de portadores tem
50% de chance de herdar o gene mutado da transtirretina, e 83% de chabce de desenvolver a
doenga conforme estudos do Centro de Estudos em Paramiloidose Anténio Rodrigues de Mello dgf
UFRJ. Também ofertar para pessoas sem histérico familiar definido da doenga, mas cujo quadro
clinico se enquadre a PAF, pois muitas pessoas nao tem esse historico familiar definido, ou por
nao terem muito contato com a familia ou por a penetrancia do gene em algumas familias é baixo
e muitas geragdes s&o portadoras do gene mas nao desenvolvem a doenga, vindo a manifestar
numa geracao atual. O sequenciamento completo do gene da transtirrenta é imperativo, pois sdo
na literatura mais de 120 mutagdes descritas no gene da TTR. No Brasil a mutaga

19/06/2015 12:14

Paciente

Séao Paulo

Sao Paulo

Associagao/entidade de
classe

Polineuropatia amiloidética familiar

Paramiloidose, PAF, Amiloidose
A i am irretina, Doenga

dos Pezinhos

tratamentos da causa da doenga s6 sao eficazes com uma visao de acompanhamento
multidisiplinar por se tratar de uma doenca que atinge varios érgéos e sistema do corpo humano,
além do que comprometimento cardiaco pode ocorrer mesmo ap6s o tratamento, e os tratamentos
atuais ndo impedem o acometimento dos olhos e o sistema nervoso central a longo prazo. E
ario uma equipe de ista com expertise em doengas neuromusculares e

net i i com expertise na doenga, fisiatra, nutricionista

19/06/2015 12:17

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Associagao/entidade de
classe

F i PAF,

& nsicd e psiqu
/Além do transplante hepatico que ja é ofertado pelo SUS para o tratamento da PAF, oferecer o

Polir i iloidética familiar

aT irretina, Doenga
dos Pezinhos

ito Tafamidis 20mg (Vyndagel) para portadores sintomaticos no estagio 1 da doenca.
Este medicamento é utilizado em larga escala em Portugal e na Franga principalmente, mas
também em outros paises europeus e no Japao.

19/06/2015 12:27

Paciente

Séao Paulo

Sao Paulo

Associagao/entidade de
classe

Polineuropatia amiloidética familiar

Paramiloidose, PAF, Amiloidose
A i am irretina, Doenga

dos Pezinhos

http://www .peticaopublica.com.br/pview.aspx?pi=P2013N36103

O ReCmar  Toanapiantos TSN brase-chormmzar o5 GAReros g6 Trluso rar e a]
transplante hepatico, principalmente no que se refere as situagd: onde uma a
do MELD ¢ estipulado para cada condigdo. No momento essas regras néo estéo uniformizadas
em todos estados. Aém do mais o paciente de PAF cujo MELD é de 29 em 6 meses na fila, nao é
justo, pois ele doa o seu figado, no que é chamado de transplante repique ou doming, seria justo
conceder MELD 30 a esses pacientes, pois a pontuagao do MELD 29 empata com outras doengs
do figado. Além do mais a PAF é uma doenca neurodegenerativa e o transplante hepatico nao
cura as lesoes pré-existentes. Esses pacientes tem que ter maior prioridade na fila de transplante

19/06/2015 12:32

Paciente

Sé&o Paulo

Séo Paulo

Associagao/entidade de
classe

Paramiloidose, F'AF Amiloidose

Polir i iloidética familiar

aT ina, Doenga

Fornecer tratamentos e medicamentos para tratar das sequelas desses pacientes de forma ¢
melhorar sua qualidade de vida promover sua reabilitagdo.A maioria das pessoas ndo tem como
cus(ear com todos os tratamentos e medicamentos, e muitos s&o de uso continuo como .

dos Pezinhos

itos para as dores neuropaticas, para o sistema gastroil

suplementos alimentares, colirios, controle da pressao, ili neur
marca-passo, cirurgias diversas nos olhos para evitar a cegueira, orteses, cadelras de roda, entre

19/06/2015 13:04

Responsavel
por paciente

Pernambuco

Recife

Redes Sociais

Polineuropatia amiloidética familiar

ro:
FElu desejo que as pessoas tenham conhecimento da doenca para que nao haja preconceito
relacionado as consequéncias fisicas causadas pela mesma. O que a doenga provoca ao doente
ja é suficientemente doloroso, tanto fisico quanto psicologicamente. Como tantas outras doengas
raras, i nos fazer i eha i de se capacitar profissionais ao

desta doenca.

19/06/2015 17:35

Associagao
de Paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

E-mail

Poli i idética familiar

Al

" Desejo a liberagédo pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclus@o como opgao de

20/06/2015 08:58

Paciente

Sé&o Paulo

Sao Bernardo do Campo

Associagao/entidade de
classe

Polineuropatia amiloidética familiar

Porfiria intermitente aguda

tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
Médicos mais pi facil acesso a digno,

acompanhamento

22/06/2015 08:19

Paciente

Distrito Federal

Brasilia

Associagao/entidade de
classe

Polineuropatia amiloidética familiar

Doenga do pezinho

INFORMACOES SOBRE A DOENGA (QUASE DESCONHECIDA ENTRE A CLASSE MEDICA)

22/06/2015 14:19

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalhc

22/06/2015 17:21

Responsavel
por paciente

Minas Gerais

Camanducaia

Polineuropatia amiloidética familiar

PAF

Amplo acesso a(s) medicagao(6es) disponiveis.

Associagao/entidade de
classe

Polir i iloidética familiar

T ina Val Met 30

O paciente precisa ser tratado e rado por equipe idiscipli por
neurologista clinico, cllnlca geral, i i i gastr I for

urologista, entre outros especialistas. Somente hospitais escolas

publicos como UNICAMP, USP e Universidade Federal Rio Janeiro, entre outros, detem
conhecimento técnico cientifico, infra- estrutura hospitalar, pesquisa e laboratério genellca

12/06/2015 21:32

Paciente

Séao Paulo

Sao Paulo

Redes Sociais

Vasculites Sistémicas Primarias

Lapus Eritrematoso Sistémico

Direito a Aposentadoria por invalidez; todos i tos(inclusiy plt
tratamento; incluindo os mais modernos; pleno atendimento pelo Sus (consullas com todos os

especialistas em hospitais ou centros de ia; exames; e princi que
realmente tudo isto seja de fato disponibilizado para todos

15/06/2015 11:28

Responsavel
por paciente

Sao Paulo

Séo Paulo

E-mail

Vasculites Sistémicas Primarias

klippel trenauney / proteus

Além do mu (vascular hemato, cirurgido, neuro, ortopedistg
etc) ha i de aten i icologica e de assisténcia social
para a melhoria da de vida e cor da satde

15/06/2015 11:55

Paciente

Séao Paulo

Sao Paulo

Associagao/entidade de
classe

Vasculites Sistémicas Primarias

Sindrome de Klippel Trenaunay
Weber

Como paciente de uma ma formagao congénita e rara, sempre fiz uso da rede publica de satde
para 0 meu tratamento. Porém, quando itei faxer uso de anti caros

nao consegui isténcia nas acias de icagao de alto custo. Me informaram que esse tipof
de medicagao nao faz parte dos tratamentos oferecidos. Fiquei muito decepcionada, pois tenho
“facilidade™ de criar coagulos no sangue e infelizmente tive embolia pulmonar devido a falta de
prevengao, com uso de clexane. Acredito que a inclusdo dessa doenga rara no protocolo ja seria
um avango e com certeza aumentaria a expectativa de vida desses pacientes.

15/06/2015 12:57

Paciente

Sé&o Paulo

Carapicuiba

Redes Sociais

Vasculites Sistémicas Primariat

15/06/2015 13:44

Paciente

Rio Grande do Sul

Rio Grande

Amigos, colegas ou
profissionais de trabalhc

Klippel Trenonae

Avaliagéo do presséao arterial, e muito cuidado com tromboses e/ou tromboflebites

Vasculites Sistémicas Primarias

Klippel Trenaunay

Existéncia de dor, remedios tomados para controle da doenga




12/06/2015 18:29

Associagao
de Paciente

Distrito Federal

Brasilia

Site da CONITEC

Um protocolo de cuidado, em primeiro lugar, deve priorizar o CUIDADO, isso porque, tenho

lobservado que muitos apenas a il 40 de i e no ambito das

doengas raras, precisamos lembrar que muitas ndo tem medicamentos disponiveis, e os cuidados

com a equipe multiprofissional s&o vitais para a manutengéo da vida desse paciente. Outra

quest@o é a transversalidade, pouco esclarecida no ambito do SUS, principalmente em regides

mais distante do pais. E a outra questdo, o PDCT deve agregar informagées necessarias, de form:
ificada. para que seia evitada a iudicializaca

12/06/2015 20:41

Paciente

Santa Catarina

Itajai

|Redes Sociais

ldpus

sol

12/06/2015 21:56

Associagao
de Paciente

07.857.608/0001-86

Ceara

Fortaleza

E-mail

amiotrofia muscular espinhal

Evi

Diagnéstico para se oferecer o . quanto antes fechar o di: 6stico, mais
precocemente se inicia o tratamento, e com isso diminue os gastos do governo. Uma vez o
paciente estavel, diminue os riscos de complicagdes, e consequentemente os custos. Nao se
concebe um doente ir a bito sem sequer ter fechado o diagndsti

12/06/2015 22:05

Paciente

Séao Paulo

Mirandépolis

Redes Sociais

Hemoglobinuria Paroxistica Noturna

O maior cuidado que eu acho que portadores de H.P.N. deveriam ter € mais conhecimento,
pesquisa e remedios possiveis pra essa doenga. Acho tudo muito vago quando se trata dela....

13/06/2015 09:57

Responsavel
por paciente

Parana

Londrina

Redes Sociais

Aplasia de Medula Severa Idiopatica

TOG0 geve ser bem € Tanto a0 paciente Como Seu T

colocando os riscos, os efeitos colaterais a curto, médio e longo prazo. Minha filha foi
diagnosticada com Aplasia aos 19 anos em abril/11, tanto em Londrina, como em Curitiba Hospital
de Clinicas onde faz tratamento as informagGes sobre sua doenga e tratamentos utilizados foram
de forma genérica e quando a equipe médica era cobrada por mim paa maiores esclarecimento
era tratada como se n&o eles ndo tivessem essa obrigagéo. Em 2013 ela fez ina e
somente apos trés meses fiquei sabendo por acaso, pois um dos médicos que a atendeu em seu
retono que para se fazer esse tratamento no minimo eles deveriam ter encontrado alguém com
ibili de 80%, pelo risco que é o tratamento, imagina como fiquei desde esse momento.
Os efeitos colaterais do uso de ciclosporina + corticéide séo devastadores, até hoje minha filha
sofre com o efeito dessas medicagdes, seja pelo inchago excessivo pelo uso do corticéide, seja
pelas dores abdominais, bros inferiores e i pelo uso da ci ina. E a cada
reclamagao de minha filha ela é tratada como manhosa, que nao € pra tanto, pois eles tem
pacientes com aplasias ha mais de 20 anos e nao tem tantas queixas. Mas pergunto todos os
pacientes sdo iguais, todas as doengas se manifestam de formas idénticas em todos os

13/06/2015 11:16

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Angioedema Hereditario

iantas2222
Por enquanto acredito que seja preciso que os médicos de todas as especialidades conhegam a
doenga, pois fica dificil a cada ida a uma emergéncia ter que explicar o que é e como se faz o

e ainda ser qu sobre os i i ha ainda falta de

Distrofia Facio Escapular Umeral

13/06/2015 13:26 |Paciente Maranhao Imperatriz Outro meio FACEBOOCK (FSH)
13/06/2015 13:59 [ND
13/06/2015 14:07 Respon‘savel Bahia Amlgo§, co.legas ou SINDROME DE FIRES [0) e_ntendlmgnto rapido dqs sintomas para a determinagéao do diagnédstico, o que evitara serias
por paciente profissionais de trabalhc {lesdes no cérebro do paciente.
13/06/2015 16:19 [ND
13/0612015 16:48 [/, 5°0013%80 S&o Paulo Franca Redes Sociais ataxia de friedreich
de Pacle_ e
13/06/2015 17:57 Respon‘savel Minas Gerais Guaxupé Redes Sociais fenilcetonuria
por paciente
filha de portador da presenca da familia durante internagao i com icios diarios de
13/06/2015 22:15 |Outra P Pernambuco Recife Redes Sociais doenca de hado-joseph i i i icit pela importancia no néo agravamento da doenga no

doenga

aciente.
Pela dificuldade que eu portador de porfiria passo em nao saber mas afundo sobre a doenga e as

13/06/2015 22:43 | Paciente Rio de Janeiro Nova Friburgo Site da CONITEC porfiria intermitente aguda h -
dificulfades que o portador enfrente
DISTRIBUICAO DE EQUIPAMENTOS PARA TRANSFERENCIA DO TIPO GUINCHO-
DISTRIBUIGAO DE ACESSORIOS TIPO ALMOFADASM ANTI-ESCARASAJUDA DE CUSTO P/
. y . " DISTROFIA MUSCULAR CONTRATAGAO DE CUIDADORES P/ OS APOSENTADOS POR INVALIDEZ E QUE
13/06/2015 23:08 | Paciente Bahia Salvador Site da CONITEC PROGRESSIVA NECESSITAM DE CUIDADOS PROFISSIONAIS 24 HORAS.ENVOLVIMENTO DO HOSPITAL
SARAH em treinamentos de capacitagdo p/ cuidadores no uso de "cinto de e tabua de
13/06/2015 23:31 |Paciente Rio Grande do Sul Santa Maria Redes Sociais Ataxia Cerebelar ( DMJ Doenga de |Quanto a esta questéo n&o posso dizer muto, mas o que eu posso dizer é que muitas vezes minh:

Machado Josph)

14/06/2015 00:08

Cuidador

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Osteogenesis imperfeita

esposa diz que sou um tanto quanto teimoso.
Centro édico’ Fisi er i I

" dentistas e Otorrino. Psicologo.

14/06/2015 03:46

ND

Santa Catarina

Joinville

Redes Sociais

sindrome de rett

Acho sempre importante o apoio d e protocolos que possam nos apoiar e auxiliar e ajudar a outrog
a enfrentar os desafios diarios de cuidar de alguém com alguma doenga pouco conhecida

sindrome de Rett e outras dongas

1) O paciente apresenta auséncia ou dificuldade em comunicar suas necessidades ou desejos?2)
O paciente utiliza alguma estratégia ou recurso alternativo para se comunicar? (Responde a SIM ¢

14/06/2015 07:26 |Outra Terapeuta Ocupacional Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail que acarretam dificuldades RO oo ) P N o
o NAO; emite sons; faz gestos com significado; aponta uma prancha de comunicagéo com
comunicativas [ P . o H
simbolos; aponta uma prancha de alfabeto; usa movel ou )
14/06/2015 08:56 Respon‘savel Séao Paulo Mogi Guagu Redes Sociais ataxia telangiectasia
por paciente
14/06/2015 10:58 | Paciente Espirito Santo Sao Mateus Redes Sociais Ela esclerose lateral amiantrofica Mais ir sqbre o ppr menor‘que sejam nos da motivacac
para lutar . A angustia de nao saber ate quando vai sobreviver e terrive
14/06/2015 11:28 | Paciente Minas Gerais Uberlandia Redes Sociais Ataxia cerebelal
14/06/2015 11:37 Respon‘savel Santa Catarina Criciuma Amlgo§, co.legas ou CDKL5 Avaliar reflexos, quantidade e intensidade das crises convulsivas e se sao de dificil controle.
por paciente profissionais de trabalhc
14/06/2015 13:56 [ND
14/06/2015 14:05 Respon‘savel Séao Paulo Jau Redes Sociais ataxia espinho cerebelar tipo 2
por paciente
14/06/2015 14:23 | Paciente Santa Catarina Joinville Redes Sociais
14/0612015 15:29 [Outra Amigo de Paciente Paraiba Patos Amigos, colegas ou
profissionais de trabalhc
14/06/2015 19:38 | Paciente Rio Grande do Sul Santa Maria Site da CONITEC ataxia de machadio joseph por merecem sa as vezes 0s unicos parrente
Disponibilidade do Cough Assist na Rede Publica de Satide. Porque este aparelho é fundamenta
Associagao Distrofia Muscular de Duchenne- LEIEICD i SiShisy de i inci no inverno e em
14/06/2015 20:24 de Paciente 07.434.317/0001-85 [Mato Grosso do Sul  |Campo Grande Redes Sociais DMD clima seco, para possibilitar a expectoragao e evitar graves complicagdes respiratérias que podem|

levar a morte. Em Mato Grosso do Sul ndo ha NENHUM aparelho disponivel nem na rede publica,|
nem na privada.

14/06/2015 21:10

Paciente

Séao Paulo

Sao Paulo

Outro meio

Mensagem no Facebook

Ataxia cerebelar de multiplos

Cura final ou tratamento para minimizar os sintomas de desequilibrio, dificuldade na dicgao, fal:
ininteligivel e escrta




15/06/2015 02:14

Responsavel
por paciente

Sé&o Paulo

Sao José dos Campos

E-mail

Sindrome de Rett

1:- desconheci da sil dificultando o diagnéstico2:- falta de i
que atendam essas meninas, mogas mulheres de forma adequada proporcionando um convivio
social e lazer com no i de remédio para convulsoes4:-
aquisi¢éo de fraldas geriatricas 5:- espago seguro para acolher essas meninas/mogas/mulheres n:
falta dos ili - cadeira de roda:

15/06/2015 09:39 Respc\n_savel Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, cu_legas ou Neurofibromatose ter mas informag6es,abragarem mas a causa.
por paciente ais de trabalhc
15/06/2015 09:46 | Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgos colegas ou atrofia cerebelar
ais de trabalhc
15/06/2015 09:59 | Paciente Rio de Janeiro Vassouras stszzlacac/enlldade de Ataxia 3 Machado Joseph Pesquisa em medicamento para cura ou paralisagao da doenga.
Responsavel A responsabilidade dos planos de satde gto & internagéo domiciliar. Quando o paciente encontra-|
15/06/2015 12:22 P Distrito Federal Brasilia Redes Sociais Atrofia Muscular Espinhal

por paciente

se internado , ele recebe tratamento completo na UTI, porem qdo o plano de satde o transfere

para o domicilio sao feitos cortes de materiais indi: is, e até mesmo
15/06/2015 13:13 |Outra Familia Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Amiloidose P alEEED rIh A b e VAT PE e el G GrEb et
fornecido de acordo com a indicada pelo médico
) . - . Amigos, colegas ou . . . . L } . . .
15/06/2015 13:21 | Paciente Séao Paulo Santo André ionais de trabalhc Sindrome de klippel trenaunay Maior conhecimento médico, facilidade em exames, um maior apoio ao paciente....
ai
Deve estar amnpliado o protocolo de assistencia domiciliar pelo SUS, liberando leitos no:
Responsavel hospitais, proporcionando uma vivencia em familia com maior qualidade de vida e com menor riscg

15/06/2015 13:24

por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Atrofia Muscular Espinhal

de i e} deve fornecer i itos, materiais e terapias indispensaveis ao
paciente com Atrofia Muscular Espinhal (AME).

ataxia(atrofia cerebelar)

estudos medicamentos. porque € doenga que nao dispoe de medicamentos especificos para

15/06/2015 13:54 | Paciente Sao Paulo Presidente Prudente Outro meio ataxia(atrofia cerebelar)
grupo no facebook
15/06/2015 14:12 |Paciente S0 Paulo S0 Paulo Redes Sociais :zmr:iaemogloblnuna Paroxistica 23[::0 de Soro para hidratagao apés uma crise... Ja teve casos de eu voltar do hospital muitc
15/06/2015 16:01 |/\839%8680 Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais Atrofia Muscular Espinhal [ASCEBIIRED, (EDEED SEeH), Y TR basices)
de Paciente para os de satde
Responsavel

15/06/2015 16:13

por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Atacia de Friedreich

Tratamento, descobertas, melhor condigéo, informagdes, esclarecimento..... Cura

A condigao de um portador da doenga denominada ataxia espinocerebelar (SCA) é uma afecgéo
hereditaria que cursa com a degenerag&o progressiva do cerebelo e suas vias, causando
alterages do equilibrio e de outras fungdes. Tenho uma irma que foi acometida com 17 anos de
idade em plena juventude e meu falecido pai aos28 anos de idade. A experéncia vivida , com
casos na minha familia, me fez observar os cuidados com o portador da triste Doenga quais

15/06/2015 16:55 |Outra Mato Grosso Cuiaba Redes Sociais MACHADO JOSEPH a o et
sejam: g da no daSCAe a desses
estudos foram I Foi i i ainda se os i com o
s@o retidos. As intervengdes encontradas incluem treino do equilibrio, marcha e coordenagao
fortalecimento; caneleiras nos membros durante icios e &o de {
transcranian, fonodialogia, terapia, o paciente merece ter dignidade!

15/06/2015 17:50 Q‘:SF‘,’::;;:; Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail ataxias Hereditarias ou Adquiridas
Di: ostico rapido e incluindo testes de DNA, protocolos de atendimento e
fornecimento de aparelhos de suporte a vida e tratamento fisioterapico adequado. Acesso a

Responsavel 1to regular e para melhor de vida. Forneci de orteses e

15/06/2015 18:01

por paciente

Minas Gerais

Uberlandia

Redes Sociais

atrofia muscular espinhal

aparelhos que auxiliam a qualidade de vida, incluindo o cough assist. Desospitalizagdo de
pacientes com doengas cronicas que estejam estaveis dentro do prognéstico da doenga. Ajuda a
familia e cui

Associagao/entidade de

15/06/2015 18:18 |Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro classe Sindrome de machado Joseph Anomalia motora
Responsavel Um atendimento domiciliar adequado com todos os equij e materiais arios pare
15/06/2015 18:24 or pacien(e Séao Paulo Sao Paulo Redes Sociais Amiotrofia espinhal a qualidade de vida do paciente que tem o seu cognitivo totalmente preservado e merece ter o
porp: convivio_familiar.
Acredito que é de extrema importancia dar apoio psicoldgico aos pacientes, Além disso, seri¢
15/06/2015 18:32 |Paciente Distrito Federal Brasilia Redes Sociais Esclerose multipla necessaria a criagdo de centros iali para tratar a mulipla, que incluam
net i i tas, psicocd etc
15/06/2015 18:44 |Outra Avo de paciente Ceara Fortaleza Outro meio Pela mée do meu neto.
15/06/2015 18:46 |Paciente Rio de Janeiro Redes Sociais (T e |ncorporagao.do cough assist (maquina da tosse) efetivagao do exame de MLPA, ja incorporado
como procedimento SUS
Né&o entendi bem a pergunta mas eu acho que mais Medicos especializados e consulta rapidas
15/06/2015 19:41 Respon‘savel Séo Paulo Séo Paulo Redes Sociais Linfangioma com exames mais precisos meu th? qe.morou 5 anos até descobrir g d.oepga e por isso hoje ele
por paciente tem grande problema mesmo tendo iniciado o tratamento por convenio/liminar no
A.C.CAMARGO.E claro aposentadoria em gualguer idade, esta doenca néo tem cura.attNinz
[Eu tenho muitas dificuldades em erelagao a um tratamento direcionado para a Sindrome de
Williams, minha filha tem dificuldades de fala, de ganho de peso, tem um problema cardiaco, tudo
15/06/2015 20:12 Respon‘savel Ceard Caucaia Associagao/entidade de Sindrome de Williams m}ulo bem assistido por mim que corro mu\%c para o mfe\hor Ira(amenlro, mas por _exemplc esperei
por paciente classe trés meses para uma consulta no CEO aqui em Caucaia-CE para leva-la ao dentista especializadq
enfim sao crlangas jovens e adultos com problemas que as vezes ndo podemos esperar muito,
devido a do Obrigada
15/06/2015 20:20 [ND
15/06/2015 21:31 | Cuidador Parana Almirante Tamandaré Redes Sociais ELA. Procedimentos com pacientes em estagios da doenca, com

por exemplo. io e higiene para tais cuidados




15/06/2015 21:46

Outra

amiga de paciente

Rio Grande do Norte

Natal

Redes Sociais

Ataxia de Friedreich

1- Autorizacao do Conitec, do Conselho Nacional de Saude e da Anvisa para realizacao imediata
de ensalos clinicos multlcenlrlcos internacionis e a criacao de Redes de Pesquisa Clinica

C Clinical Network in Friedreich’s Ataxia). Os CCRNs sao
centros internacionais de pesquisas que trabalham juntos para avancar os tratamentos e cuidados|
clinicos a pacientes de Ataxia de Frledrelch [} Brasll Jamals conseguira dar esse passo sozinho ||
por isso, o governo deve ajudar os dessas e
transferirem esses conhecimentos para ca.2-Liberar o uso de medicamentos experimentais para
Ataxia de Friedreich mas ja autorizados para outras doencas. Este eh o caso especifico do
interferon gamma b, em tramitacao urgente autorizada pelo FDA e em teste clinico final nos
Estados Unidos no caso especifico de Ataxia de Friedreich. Tratamentos de sucesso ja estao
sendo feitos em toda a Europa, Australia e Estados Unidos. O blog FAfysio.wordpress.comrelata
periodicamente essas historias de sucesso.3- Incorporar, de forma mais clara, as ataxias na lista d
doencas graves do SUS. Por falta de conheci da doenca, do INSS, do FGTS, do
proprio sistema de saude e de outras divisoes travam qualquer demanda dos portadores de Ataxig
de Friedreich e outras ataxias porque a doenca nao esta listada explicitamente pelo SUS (a lista
mais recente eh dos anos 90 e a referencia mais proxima a ataxias eh "paralisia irreversivel e
incapacitante”. So os pacientes em estado extremamente avancado da doenca eh que
conseguem os beneficios, depois de anos de luta.4- Criacao do cadastro nacional de ataxicos, qu
ajudara a mapear e cuidar melhor das ataxias no Brasil. O ponto de partida pode ser o registro da
Associacao Brasileira de Ataxias Hereditarias e Adquiridas, que ja tem cerca de 1.000 portadores
cadastrados.

15/06/2015 22:11

Paciente

Mato Grosso do Sul

Campo Grande

Redes Sociais

Fator V de Leiden

15/06/2015 23:26

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

Redes Sociais

Atrofia Muscular espinhal

Deve ser implementado o protocolo de assistencia domiciliar pelo SUS, liberando leitos no:
hospltals proporcmnando uma vivencia em familia com maior qualidade de vida e com menor risc:

deve fornecer i tos, materiais e terapias indispensaveis ao
Daclen(e com A(roﬁa Muscular Espinhal (AME).

melhor formagéo da parte dos médicos e especialista para um diagnostico rapido e preciso.mais

16/06/2015 00:24 | Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais distrofia miotonica . " i s g
pesquisas e exames de DNA disponiveis e de facil acesso aos paciente:
Considero que deve ser contemplado em todos os hospitais da rede publica e particulares ¢
medicamento Icatibanto para uso em caso de crise. Muitas pessoas que ja tem a doenga

16/06/2015 07:22 |Paciente Espirito Santo Aracruz E-mail Angioedema hereditario diagnosticada como é o meu caso, necessitam sair de sua cidade para buscar socorro em outras
cidades e levando-se em conta também que s&o muito poucos os hospitais que possuem a
medicacéo .

16/06/2015 08:14 [Paciente |Séo Paulo Atibaia EE-mai\ ANGIOEDEMA ATENDIMENTO IMEDIATO.
CONSEGUIR O MEDICAMENTO SEM PRECISAR ENTRAR JUDICIALMENTE, PARA

» . " Associagao/entidade de PODERMOS TER UMA VIDA NORMAL, SEM INCHAGOS E PREOCUPAGOES. POIS SE A

16/06/2015 08:30 |Paciente Tocantins Paimas classe eI s CRISE FOR MUITO FORTE PODE LEVAR A ASFIXIA. CASO PRECISE DE CIRURGIA
URGENTE PRECISAMOS TAMBEM DESTE MEDICAMENTO.
'ACESSO A MEDICAGAO E TRATAMENTO ADEQUADO, TREINAMENTO DOS

’ . . A PROFISSIONAIS DE SAUDE. A MAIORIA DOS PROFISSIONAIS DE SAUDE DESCONHECE O

16/06/2015 09:22 | Paciente Mato Grosso do Sul  |Campo Grande Redes Sociais ANGIOEDEMA HEREDITARIO ANGIOEDEMA E SIMPLESMENTE APLICAM TRATAMENTOS PARA ALERGIAS COMUNS O
QUE PODE AGRAVAR O QUADRO.

16/06/2015 09:27 Respc\n_savel Rio Grande do Sul Gravatai E-mail angiodema hereditario

por paciente

16/06/2015 10:02 | Paciente Distrito Federal Brasilia E-mail Angioedema hereditario D FEEses, CalED D Cali e G e i el S e e (D Ui ey 2
clinica.Sinais e sintomas caracteristicos expostos em redes sociais e hospitai

16/06/2015 10:06 | Paciente Sao Paulo Campinas 3:‘;2'39“/ entidade de
Pacientes na minha condigao, vivem apreensivos por nao poderem disponibilizar em casa ¢

16/06/2015 10:22 |Paciente S0 Paulo S0 Paulo Associagao/entidade de |Angeoedema Hereditério FIRAZIR, o Unico medicamento que pode‘conler 0 avanco de uma grise aguda de‘ Edema de

classe Glote, correndo risco de morte. Esse medicamente tem um custo elevado e deveria ser

'_ ili pelo SUS, assim como di ibiliza o Danazo

16/06/2015 10:34 [Paciente de Janeirg E-mail Angi Hereditaric Rapido acesso ao hospita

16/06/2015 11:28 |Paciente Grande do Sul Santa Maria Redes Sociais ataxia de machadio joseph sao importanticimos , as vezes $so 0s unicos samigo:

Amigos, colegas ou

defeito de coagulacao nao

- prioridade nos atendimentos;-pesquisa constante para a descoberta de um tratamento;

16/06/2015 14:19 |Paciente Parana o y determinagdo de um cuidador remunerado pelo estado ou unido;-medicamentos quando
profissionais de trabalho especificado . 5 o " ™
existentes liberados pelo SUS;-apoio para paciente e
defeito de coagulacao nao P s . =
. y - nos ater libe de um culdador remunerado pelo estado ou unido;-
. y . Amigos, colegas ou especificado CID 68,9 ou . y
16/06/2015 14:30 | Paciente Parana o y 5 . constante pesquisa para de da unido para a realizagéo de
profissionais de trabalho trombocitopenia secundaria CID "
469.5 exames, teste de consultas com -apoio psicolog
Associacaolentidade de deve conter o procedlmento para crises agudas ( inchagos de glote, de érgéos internos e dores
16/06/2015 14:32 |Paciente Sao Paulo Ribeirdo Preto < angioedema hereditario fortes tendo as icagGes, injegdes e transfusao de plasma fresco congelado; g

classe

Amlgos colegas ou

orientacéo para gue se cadastre na abranghe e tenha tratamento continuo
Desejo a liberagao pela Anvlsa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de

16/06/2015 16:06 |Outra amiga Santa Catarina Floriandpolis | Amiloidose
ais de trabalhc fornecido de acordo com a indicada pelo médico
A insuficiencia ventilatéria € uma das piores questoes relacionadas a atrofia muscular espinhal tip
16/06/2015 16:10 Respc\n_savel Ceara Fortaleza E-mail atofia muscular espinhal 1. Contudo, mo_ntar um prolocolo_ dg atengao preventiva se faz necessario visto que a doenga
por paciente acomete a muitas criangas brasileiras. E a segunda causa de morte relacionada a doenga
genética, s¢ fica atras da fibrose cistica
Na minha opiniao deveriam ser mais divulgadas, até entre os proprios médicos, pois muitos nen
conhecem a doenga. depols exames para um diagndstico preciso, medicagao e
16/06/2015 16:22 |Paciente S0 Paulo Guarulhos Associagao/entidade de |Angioedema Hereditério tos c de T com o mesmo médico, sem ficar mudando e termos
classe (que contarmos sempre o sintomas e crises desde a primeira até a data da consulta. Seria ideal el¢g
terem um prontuario digital de todos os pacientes. Mesmo pg muitos vao com cuidadores e eles
_ nem sempre sabem direito do histérico
16/06/2015 16:26 Respon‘savel Goids Cataldo Redes Sociais Atrofia Muscular Espinhal Como responsavel pelo paclente,q.uero qas Pesqu\sas avancem e a cura venha logo,pros
por paciente portadores terem uma melhor qualidade de vida
16/06/2015 16:47 g::s:gi?n\:zl Séao Paulo Santos Redes Sociais amiotrofia espinhal infantil tipo 1 Qualificagao dos profissionais que cuidam das nossas criangas
1 -Cirurgia ortopédica para corregao de pseudo-artrose e escoliose;2 -Cirurgia plastica na remoga
- de tumores, principalmente, em areas de atrito (porém se tem observado alto indice de recidiva
- | Associagao . " NEUROFIBROMATOSE - DOENCA
16/06/2015 16:57 de Paciente 13.950.665/0001-08 |Distrito Federal E-mail GENETICA AUTOSSOMICA dessesvtumgres) e os tumores que causam al alguma alteragao funcional do paciente.3 -
para prevenir sérias do de tumores
cerebral e espinhal.4 - diagnéstico pré-natal5 - aconselhamento genétict
16/06/2015 19:41 [Outra MEDICA |Séo Paulo Sé&o Paulo [Redes Sociais Distrofia Musculat Acesso a ventiladores-BIPAP e volumétrico e Cough Assis




Atendimento multidisciplinar e mais opgoes de Mais
slgnlﬂca Ilberdade de escolha podendo optar pelo que melhor se adapte a cada s\(uagao

16/06/2015 20:52 | Paciente Rio Grande do Sul Cachoeira do Sul Redes Sociais esclerose multipla mt inar porque o so trata da doenga e precisamos tratar a saude|
Um conjunto de profissionais trabalhando em conjunto (psi nutrologos, ilogi
etc) para QUALIDADE DE VIDA
16/06/2015 21:06 | <osPonsavel Sao Paulo Santos Redes Sociais
or paciente
16/06/2015 23:21 Respc\n_savel Sao Paulo Itapira Redes Sociais hemangioma mais informagoes
por paciente
17/06/2015 10:04 | Paciente Sao Paulo S&o Paulo Redes Sociais poencaldelcharcsiMarieficebitios
3 Dejerine Sottas
17/06/2015 10:35 Respc\n_savel - Bacabal Redes Sociais Mltipla que disponibilizem mais me_d\camen(os que sirvam para melhorar a qualldade de vida do:
por paciente e fomentar para buscar aperfeicoar os
Os cuidados com os efeitos que a doenga traz. Sou recém dlagnostlcada e apesar da doenga ser
17/06/2015 11:51 |Paciente Sao Paulo S&o Paulo Redes Sociais Esclerose Mltipla individual e cada paciente tem o seu efeito, deve haver alguns sintomas que s&o comuns em
todos. Como néo conheco, néo sei do que se trata ser da doenca ou de outras coisas
Responsavel O paciente deve ter direito a todas as drogas disponiveis no mercado (hoje € limitado o poder de
17/06/2015 11:52 P Rio Grande do Sul Uruguaiana Redes Sociais esclerose mltipla escolha do paciente), além disso, nao itares que minimizam os

por paciente

17/06/2015 12:13

Responsavel
por paciente

Rio de Janeiro

Rio de Janeiro

E-mail

Neurofibromatose

sintomas da doenca.

Esclarecimento sobre a doengas numa campanha nacional para evitar o fremendo preconceitc
com os portadores.Acesso a especialista ,assim com formagao dos mesmos, uma vez que o
desconhecimento desta desordem genética pelos médicos é vergonhoso.Acesso prioritario pelo
SUS a exames de ressonancia e outros imprecediveis ao diagndstico.Acesso pelo SUS a metodog
de concepao por fertilizagao in vitro e selegdo do embrido,uma vez que tem 50% de chance de
transmitir a desordem.Abrir um canal especlal de dialogo com orgaos do governo para que o
estatuto do deficiente e pessoas com iais sejam i por pessoas

Responsavel

Meu marido é portador de ataxia cerebelar ndo determinada a causa, apesar de todos os exames,|
inclusive alguns particulares, que o convénio n&o paga e eu n&o sei bem o que fazer com ele. Naq

17/06/2015 12:24 : Rio Grande do Sul Rio Grande Redes Sociais Ataxia cerebelar indeterminada 2 = A 3 q
por paciente tenho orientagdo alguma. Caminho no escuro. Pouco se sabe de ataxias cerebelares, inclusive os
diversos médicos que consultamos. Preciso de ajuda para poder ajudar meu esposo.
17/06/2015 13:19 | Paciente Minas Gerais Contagem |Redes Sociais
17/06/2015 13:28 |Paciente Rio de Janeiro Nova Friburgo Redes Sociais doenga de machado joseph om:dnels:zlglébnc pq ele r;:)asnleva a tomar varios tombos, que é um perigo.precisando assim de nc
Responsavel Associagao/entidade de

17/06/2015 14:02

por paciente

Sao Paulo

classe

Sindrome de rassmusem

Associagao/entidade de

T Precoce para que se G paciente &s terapias de apoio para retardar ¢
avango da doenga. Os médicos precisam estar mais preparados para fazer esse diagnéstico e
para fisi ia, TO, Fono, psico Encaminhar para os centros de referencia em|
CMT para se fazer o correto diagnostico molecular atraves do DNA, confirmando o tipo de CMT.
Com esse diagnostico encaminhar para o aconselhamento genetico aqueles que desejam ter
filhos. Disponibilizar as 6rteses, palmilhas, calgados ortopédicos, cadeiras de roda, andadores,

17/06/2015 14:11 | Paciente Rio de Janeiro Barra Mansa Charcot Marie Tooth e o] 7 h il o T
classe .quando necessario.Criar outros centros de referencia, pois no Brasil, s6 temos 1 em Ribeirdo
Preto, no HC- USP, aonde, sob a coordenagéo do Dr Wilson Marques Jr, médico neurologista
especialista e pesquisador em CMT, realiza os exames genéticos e orienta os pacientes que tem
sorte de conseguirem, através do SUS, uma consulta com ele.Criar mais centros de reabilitagdo
multidisciplinar com profissionais capacitados para nos darem uma condigéo de vida mais
. o di
Associacio leucemia mieloide cronica - LMC e inibidores da tirosina quinase para LMC para MF tratamento aprovado é o Ruxolitinibe Paciente:
17/06/2015 14:36 .9 13.950.665/0001-08 | Distrito Federal Brasilia E-mail o brasileiros com MF n&o tém acesso ao Ruxolitinibe e possuem uma grande limitagéo de
de Paciente Mielofibrose - MF CUETE R G
17/06/2015 14:47 [Paciente |Séo Paulo Ribeirao Pretc Redes Sociais charcot marie tooth |melhorias amplas pra nés
17/06/2015 14:49 | Paciente Mato Grosso do Sul _[Campo Grande Redes Sociais ataxie
Este doenga provoca muita dor na cabega, além de possivelmente, perda da vis@o. Existem
diferentes graus da doenca. Em alguns casos, o controle é feito por medicac&o, em outros com
valvula. Ainda que tenha sido colocada a valvula, permaneci com dor crénica. Tenho limitagoes,
nao posso fazer esforgo nem ficar em pé em fila por muito tempo. Desejo que a Hipertensao
Inlracranlana Idwopallca (HI) seja incluida em alguma legislaco ja existente de portadores de
- para que seja o direito a acesso preferecial em bancos de
17/06/2015 15:21 |Paciente Rio Grande do Sul Porto Alegre E-mail platy N . onibus e filas de um modo geral. Esta doenca nao traz marca aparente (exceto as da cirurgia paral
(Pseudotumor Cerebri) A a oy 5 a
colocagao da valvula) diariamente temos que convencer que temos dor e isso é extremamente
desgastante. Atualmente Iuto quase que sozlnha por algum direito. Fiz uma pégina no facebook -
https://www.facebook. ica onde vocés podem se informar maisi|
sobre a doenca e alguns relatos de sucesso que tive fora do Brasil. HIl € uma doenca rara e nao
tem ONG que a represente, isso € um problema grande, pois ndo temos amparo nem ajuda de
ninguém.
17/06/2015 15:22 |Paciente Pernambuco Recife [Redes Sociais SINDROME DE BUDD CHIARI
— T
17/06/2015 15:25 | Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Redes Sociais Esclerose Multipla Fs"’” coma 2?.;5;20;::;2“8' pois n&o estou passando por nenhum surto! Porém estou me
17/06/2015 15:46 | Paciente Bahia Redes Sociais acromegalia |_
Associagao/entidade de Exaesjdiagnost [ETED 2 gepsticoy] .
17/06/2015 16:18 [Paciente Rio Grande do Sul Porto Alegre classe & de Charcot-M: neurolégi ioterapi édi nutri icolégicos e terapia i Assim
como i como por ex: A I ia e outro
17/06/2015 17:26 |Paciente Parana Apucarana stst;cezlacac/enlldade de |Angiodema hereditério é\:;r;qao especial com énfase para possiveis ocorréncias que devem ser tomadas nas horas de
17/06/2015 17:50 E:rssgsisee:‘\:zl Ceard Fortaleza Redes Sociais pseudo tumor cerebral Deve hgver uma divulgag&o para conhecimento das restricSes,cuidados nos quais esses paciente:
17/06/2015 18:40 |Outra Conhecido Distrito Federal Brasilia Amigos, colegas ou
r ionais de trabalhc
/06/2015 21:24 |Outra Irma Distrito Federa Bra: Redes Sociais Homossistinuria Medicacdes e alimentacdes para o melhor bem estar do meu irméo ygor de Jesus Freitas
/06/2015 21:25 |Outra amigo Distrito Federa Bra: Redes Sociais homossetinuria medicacdes e alimentacdo para melhor bem estar do meu amigo Hygor de Jesus Freitas
/06/2015 22:08 |Outra tia Distrito Federa Brasilig Redes Sociais homocistinuria MEDICACAO E ALIMENTACAO PARA MELHOR BEM ESTAR DO MEU SOBRINHO
/06/2015 23:06 | Paciente |Séo Paulo Redes Sociais Esclerose Multiple |
18/06/2015 09:28 |Outra Amigo de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, colegas ou Amiloidose EEEp el EHEED b AW E (o iz VAT P aElED Gl eEbeE
ais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 09:59 |Paciente E-mail e — Desejo a liberagdo pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusdo como opgao de

fornecido i de acordo com a indicada pelo médico




solicitando inclus&o na

Amigos, colegas ou

Desejo a liberag@o pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclusao como opgao de

18/06/2015 10:16 | Outra I(;Z‘asfjesde doengas raras S&o Paulo Sé@o Paulo profissionais de trabalho Rl Glet tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 10:21 |Outra Amigo de um paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Amiloidose Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID.IS o avlnc‘lusao Caluy o‘pg.:ao de
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
Responsavel Centros especializados em todos os estados cpm tratamento gratuito (ambulatorial e

18/06/2015 10:41

por paciente

Distrito Federal

Brasilia

Redes Sociais

Distrofia Muscular de Becker

medivamentoso), diagnostico gratuito, couth assist para os pacientes que tiverem necessidade.

Amigos, colegas ou

" Desejo a liberagdo pela Anvisa do medicamento TAFAMIDIS e a inclus@o como opgao de

18/06/2015 12:48 | Outra Amigo de Paciente Rio Grande do Sul Séo Leopoldo rofissionais de trabalhc Amiloidose tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 12:54 Assoclggao Rio de Janeiro Rio de Janeiro E-mail Amiloidose Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
de Paciente tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médicc
18/06/2015 13:05 |Outra amigo de paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, co.legas ou Amiloidose CE=gha Ilberaga9 e An.vlsa D D TAFAMID.IS e avlnc‘lusao como opgao €3
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 13:58 | Paciente Rio de Janeiro Rio de Janeiro gzsszzlagao/enudade de Angioedema hereditario
18/06/2015 14:07 |Outra /Amigo de Paciente Séao Paulo Sao Paulo AMILOIDOSE
18/06/2015 14:11 |Outra Amigo de Paciente Sao Paulo Séo Paulo AMILOIDOSE CEEEP A TEEEED R A o I S O LD CElib € =D el
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
18/06/2015 14:18 | Paciente Minas Gerais Belo Horizonte distrofia muscular progressivé rapidez no diagndstico .
18/06/2015 14:22 |Outra Séo Paulo Séo Paulo Amlgo§, co.legas ou Amiloidose Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
inclusdo da "Amiloidose"
18/06/2015 14:30 |Outra no grupo de doengas Séao Paulo Sao Paulo Redes Sociais Amiloidose A inclus&@o da "Amiloidose" no grupo de doencas raras do SUS.
raras do SUS
18/06/2015 14:32 [Outra Amigo de cuidador Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amigos, colegas ou Amiloidose PEEEP A EEEE D R A e MR T RIS 0 O eI D CEib E =D e
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 14:56 |Outra Rio de Janeiro Rio de Janeiro Amlgo§, co.legas ou Amiloidose Desejo a Ilberaga9 pela An.vlsa do medicamento TAFAMID!S e avlnc‘lusao como o‘pg.:ao de
rofissionais de trabalhc tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico
18/06/2015 15:22 [Outra amigo Sao Paulo Séo Paulo Redes Sociais Amiloidose e A = E D R AR (o MEENEE TS O AERED CaE D e
tratamento fornecido gratuitamente de acordo com a quantidade indicada pelo médico.
Falta muitas i des sobre a Hij a médicos iros a soci no
geral desconhecem essa doenga e com isso desconhecem os tratamentos. Ja sofri muito rodandoj
de médico em médico de hospital em hospital pois ndo sabiam o que eu tinha ou desconheciam a
Amigos, colegas ou doenca e com isso ndo me davam o imento esp e ario. Softi p ito no
18/06/2015 15:58 | Paciente Distrito Federal Brasilia 9 . A Hipertensao Intracraniana Idiopatica |trabalho e por sinal fui demitida e até hoje néo conseguir voltar ao mercado de trabalho. Pois as
profissionais de trabalho " .
pessoas acham que e frescura que e normal sentir dor de cabega. Sendo que s6 tem essa doengq
sabe de verdade o que sente e como ficamos por conta dela. Falta acistencia necessaria em
itais, falta médicos i nessa area, falta um mercado de trabalho que aceite nos
portadores dessa doenga como somos, com as dificuldades que temos.
18/06/2015 18:02 |Cuidador Distrito Federal Brasilia hssodagaolenidade de
18/06/2015 19:28 Respon‘savel Séo Paulo Aramina Associagao/entidade de Angioedema Hereditério tipo i Disponibilidade e maior acesso aos tos e maiores esclar sobre a doenga ji
por paciente classe ue raras!! Porque fica mais fécil _cuidar!!
18/06/2015 19:45 | Paciente Ceara Ipueiras Redes Sociais ELA- ESCLEROSE LATERAL COMO PACIENTE QUERIA QUE SURGISSE PELO MENOS UMA LUZ NO FIM DO TUNEL
. P! AMIOTROFICA PARAAELA...
1. Definir o acesso ao diagnéstico, tratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
18/06/2015 19:54 Assoclggao 05.419.830/0001-71 |Minas Gerais Belo Horizonte Associagao/entidade de Epidermélise Bolhosa cobenuras especla{s .2. Definir relerenclas ambulatonal e hospitalar em cad.a. estado, com
de Paciente classe pr nas Garantir direito a escola,
ao trabalho, ao lazer, & cultura e & aposentadoria
1. Definir o acesso ao diagnéstico, tratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
18/06/2015 19:57 Assoclggao 22.177.286/0001-18 |Minas Gerais Belo Horizonte Associagao/entidade de Epidermdlise Bolhosa cobenuras especla{s .2. Definir relerenclas ambulatonal e hospitalar em cad.a. estado, com
de Paciente classe pr nas Garantir direito a escola,
ao trabalho, ao lazer, & cultura e & aposentadoria
1. Definir o acesso ao diagnéstico, tratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
18/06/2015 19:58 Assoclggao Minas Gerais Belo Horizonte Associagdo/entidade de Epidermdlise Bolhosa cobenuras especla{s 2. Definir relerenclas ambulatonal e hospitalar em cad.a. estado, com
de Paciente classe pr nas Garantir direito a escola,
ao trabalho, ao lazer, & cultura e & aposentadoria
1. Definir o acesso ao diagnéstico, tratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
18/06/2015 19:59 Assoclggao Minas Gerais Belo Horizonte Associagéo/entidade de Epidermdlise Bolhosa cobenuras especla{s 2. Definir relerenclas ambulatonal e hospitalar em cad.a. estado, com
de Paciente classe pr nas Garantir direito a escola,
ao trabalho, ao lazer, & cultura e & aposentadoria
1. Definir o acesso ao diagnéstico, tratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
18/06/2015 20:00 Assoclggao Minas Gerais Belo Horizonte Associagdo/entidade de Epidermdlise Bolhosa cobenuras especla{s 2. Definir relerenclas ambulatonal e hospitalar em cad.a. estado, com
de Paciente classe pr nas Garantir direito a escola,
ao trabalho, ao lazer, & cultura e & aposentadoria
1. Definir o acesso ao diagnéstico, tratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
18/06/2015 20:01 Assoclggao Minas Gerais Belo Horizonte Associagdo/entidade de Bolhosa cobenuras especla{s 2. Definir relerenclas ambulatonal e hospitalar em cad.a. estado, com
de Paciente classe pr nas Garantir direito a escola,
ao trabalho, ao lazer, & cultura e & aposentadoria
1. Definir o acesso ao diagnéstico, tratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
18/06/2015 20:03 Assoclggao Minas Gerais Belo Horizonte Associagéo/entidade de Epidermdlise Bolhosa cobenuras especla{s 2. Definir relerenclas ambulatonal e hospitalar em cad.a. estado, com
de Paciente classe pr nas Garantir direito a escola,
ao trabalho, ao lazer, & cultura e & aposentadoria
18/06/2015 20:19 | Paciente Rio de Janeiro E-mail Angioedema Hereditario Entendimento da doenca!! A minha poucos conhecem
Responsavel Primeiro este diagnostico tem que ter no exame do pezinho se evitaria mortes e perdas médico:
18/06/2015 20:41 or pacien(e Séao Paulo Sumaré Redes Sociais Atrofia muscular tipo 2 mais interessados pela doenca que nao considero rara e fisioterapias mais intensas ja que os
por: i com atrofia muscular espinhal itam de estil diariamente
Acesso prioritario a exames de ressonancia e angiorressonancia de cranio, urgéncia e prioridadt
18/06/2015 21:25 |Paciente Séo Paulo Jacarei Redes Sociais Hipertensao I no e*ame de cole.ta e lan;llse do exame de Liquor, urgéncia e prioridade de exame de campimetri
er .0 depende desses exames e quanto antes menores as sequelas e
maiores as chances de sucesso no
18/06/2015 21:59 |Paciente Séao Paulo Sao Paulo Redes Sociais Hipertensao Intracraniana Idiopatica
19/06/2015 06:05 | Paciente Bahia Séo José do Jacuipe Redes Sociais homocistindria Alimentos hipoprotreicos para uma melhor dualidade de vid:




T.Definir o acesso ao diagnosfico, fratamento, linha de cuidado, acompanhamento, incluindo as
i

coberturas especiais (Insumos nao aderentes, com prata e espumas com surfactantes).2. Definir

relerenclas ambulatorial e hospltalar em cada estado, com profissionais capacitados nas diferentes
idisciplinar.3. Garantir ibili direito & escola, ao trabalho, ao

. i Equipe
19/06/2015 08:39 R::pggizi\:zl Santa Catarina Blumenau Redes Sociais Epidermolise Bolhosa lazer, a cultura e a aposentadoriaTodos esses itens s&o falhos no atendimento ao paciente com
porp: Epldermollse desde o primeiro atendimento adequado inicial, bem como o acesso a exames
correto com e curativos is. Essa falha
no tralamen(o piora ainda mais o quadro clinico da doenga causando a morte precoce de muitos
Amigos, colegas ou e —

19/06/2015 09:19 |Outra Tenho um amigo que Rio de Janeiro Rio de Janeiro > ¢
possui esta doenca nais de trabalhc




