Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Eltrombopague olamina no
tratamento da Purpura Trombocitopénica Idiopatica (PT - CONITEC

Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar,
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nado
30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pacientes de PTI também pagam impostos e também sustentam o SUS. Os pacientes de PTI
gue necessitam de eltrombopag ndo sdo tdo numerosos que significativamente onerem o SUS, mas ter esse tipo de apoio pode fazer toda a
diferenca em ambito individual.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, azatioprina., Positivo: Ambos os medicamentos, combinados, me puseram em remissdo., Negativo: Tive
sindrome de Cushing, cataratas, glaucoma e sindrome de deméncia esteroidal.
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O medicamento é suma importancia e com um custo elevado.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, E uma séria e precisa de todos os tratamentos possiveis.
22 -Ndo
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, O tema ainda precisa ser mais debatido.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Ndo
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como doenga crénica com desdobramentos em todo o sistema imunoldgico e consequéncias
de fragilidade psicossocial, todo o tratamento deve ser garantido pelo Estado.
22 -Ndo
32-Nao
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Predinisolona, imunoglobulina, Positivo: Imunoglobulina tem uma agdo rdpida no aumento das
plaquetas., Negativo: O corticdide ndo conseguiu estabilizar as plaquetas como esperado.O aumento de peso, inchaco,
irritabilidade..Imunoglobulina tem uma duragao de pequena.
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Diante do sofrimento do paciente com PTI, e apds ter feito os procedimentos sem o
cuidador de paciente redultado esperado é dever do SUS, a concessao deste medicamento, uma vez que o SUS é o sistema nacional de saude do pais. Sendo este o 6rgdo
regulamentado e oficial da nacdo brasileira responsavel pela saude dos milhGes de brasileiros.
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Em alguns pacientes o medicamento de primeira linha ndo surte efeitos, nem mesmo a

cuidador de paciente

retirada do baco. Ha pacientes que ndo possuem plano de saide e ndo tem como pagar pelo medicamento.
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Prednisona, Positivo: Aumento das plaquetas., Negativo: Ganho de peso e pelos excessivos, pressao
alta, inchaco.
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30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Fundamental a vida
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fundamental a vida, Positivo: Fundamental a vida , Negativo: Fundamental a vida
32-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como advogado, pacientes onde pude acompanhar a utilizagdo do medicamento foi muito
positiva.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade , Positivo: As plaquetas se estabilizaram , Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imunoglobulina humana, Positivo: , mostrou-se ineficiente., Negativo: Ndo possui efeito a longo
prazo, assim comp corticoide
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Depois de alguma pesquisa, é facil verificar que a eficacia ja é bastante conhecida, porém o
cuidador de paciente alto precgo inviabiliza o tratamento.
22 - Ndo
32-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Tem pacientes muito pobres que necessitam do medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nido
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como paciente, Qual: Meticorten, Positivo: Foi possivel a cura da doenca, Negativo: Retencao de liquido
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Esse € um medicamento de custo elevado e um grande parte da populagdo que necessita ndo
cuidador de paciente tem como adquirir. E preciso rever e dar condi¢des de satde e qualidade de vida a todos.
22 - Nao
32-Ndo
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 -Nao
32-Ndo
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Descrigao da contribuicao

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ha pessoas que precisam desse medicamento para terem vida.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Medicamento de alto custo e pacientes que necessitam para sobrevivéncia. Questdo de
cuidador de paciente direitos humanos e qualidade de vida. Todos lutam e desejam viver com dignidade.Saude e prioridade
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

31/05/2018 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - N3o
32-N3o

30/05/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, E satide em primeiro lugar
22 - Nao

32-Nao

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade 50mg, Positivo: Paciénte parou de ter crises de homorrogia, Negativo: Subiu muitissimo as

plaquetas
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides, Positivo: Pararam as emorragias subitas , Negativo: Muito inchago e descontrole
hormonal
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 N3o
32-Ndo
30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nao
32-Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade, Positivo: Cura e manuteng¢do da doenga purpura trombocitopénica idiopatica (PTI),
Negativo: Alteragdes hormonais
32-Nao
30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Temos recebido varias demandas judiciais no Estado do Maranhdo e o uso do medicamento
esta comprovado nos beneficios que tem causado aos pacientes.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Ranibizumabe para DMRI, Positivo: Para o medicamento citado, os beneficios foram evidentes na
melhora dos pacientes , Negativo: A judicializagdo tem causado um impacto no planejamento das secretarias de saude.
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O tratamento deve ser digno para a pessoa que porta a doenca
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O eltrombopag é usado em pacientes com PTI que ndo responderam a corticoide e
imunoglobulina, sendo a Unica chance do paciente!
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Hd um controle da plaquetopenia, diminuindo o risco de complicages por
sangramento , Negativo: Sem controle pode causar plaquetose
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide Imunoglobulina, Positivo: Quando respondem, hd um bom controle da plaquetopenia e
inclusive controle de sangramento, Negativo: H3 alto indices de falha terapeutica
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eltrombopag Olamina, Positivo: Ndo teve hemorragia nasal, Negativo: Nauseas
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nplate, Positivo: Manteve as plaquetas num nivel seguro, Negativo: Nenhum
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao

Pagina 6 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, ha muitos pacientes que necessitam do remédio.
2-Nado
2-Nao
06/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Temos mais de 70 pacientes com Purpura Trombocitopénica Imune, sem opgdo de
tratamento, resistentes a todas as outras terapias, inclusive a esplenectomia, que tém pego a medicagdo por Judicializagdo. Além de ficar mais caro
para a unido, a incorporacdo pela CONITEC poria parametros bem definidos para essa utilizagdo, através de um protocolo, beneficiando quem
realmente precisa e evitando uso desnecessdrio, com um custo muito menor.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com o Eltrombopague e com o Romiplostin, Positivo: Pacientes resistentes a todas as terapias
disponiveis, esplenectomizados inclusive, com sangramento frequentes e com contagens de plaguetas menor que 20.000/uL, que responderam e se
mantiveram com contagens plaquetarias normais e risco de vida por sangramento ZERO, Negativo: Ndo houve
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Predinisona, Dexametasona, Esplenectomia, Imunoglobulina, Tratamento do H pylori, Rituximab,
Positivo: Esplenectomia consegue curar 50% dos casos. Todos os outros tém melhora transitéria apenas. A maioria das apresentacées de
imunoglobulina simplesmente ndo funcionam ou apresentam melhora discreta e fugaz. Nenhum paciente meu com Rituximab ou tratamento do H.
pylori respondeu, Negativo: Corticéides - Sindrome de Cushing, Hipertensdo Arterial, Disturbios Psiquiatricos, Obesidade, Ulcera Péptica, Diabetes,
Dependéncia Imunoglobulina - Eventos Anafilaticos, sépsisRituximab - eventos anafilaticos
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 23 - Nio
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Ndo

32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Acredito que em alguns casos onde outros recursos ja foram esgotados, sem sucesso no
cuidador de paciente tratamento da PTI, vale a pena a tentativa.
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Valor abusivo para as necessidades dos pacientes em tratamento. SEM CONDICOES
22 - Sim, como paciente, Qual: Varios, Positivo: Tive melhoras , Negativo: Custou caro
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E uma medicagdo importante no tratamento e no alivio do sofrimento q a doenga traz, mas o
cuidador de paciente preco é fora do alcance da populagdo
22 - Ndo
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Tem que incorporar pra ajudar quem necessita desse medicamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente a2 o . . ) . s ~ . ~ )
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: eltrombopague olamina, Positivo: Cura e manutenc¢do da doenga., Negativo: Alteragdes hormonais.
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nado
32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tem a filha de um casal amigo que necessita do medicamento e ndo tem como estar
comprando o mesmo
22 - Ndo
32-Ndo
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E uma medicagdo importante no tratamento e no alivio do sofrimento q a doenga traz, mas o
cuidador de paciente preco é fora do alcance da populagdo
22 - Ndo
32-Nao
31/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, A medi¢do demonstra beneficios clinicos e biopsicossociaisimportantes para pacientes ndo
respondedores aos tratamentos de primeira linha. Minimiza custos com internacgdes recorrentes e melhora Qualidade de vida dos pacientes,
limitados pela plaguetopenia severa.Prescritos por especialista e respeitando os critérios de indicagdo a medicagdo deve ser garantida para os
pacientes que necessitam.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopague, Positivo: Aumento da contagem plaquetaria a niveis que diminuem o risco de
sangramento Administracdo oralToxicidade limitadaPouca interagdo com alimentos ou dietaMelhoria da qualidade de vida , Negativo: Custo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual:
EltrombopaguePrednisona/prednisolonaMetilprednisolonalmunoglobulinaDexametasonaAzatioprinaCiclosporinaEsplenectomia, Positivo: Elevacdo
da contagem plaquetaria Resposta rapida (imunoglobulina,pulso de metilprednisolona)Administracdo oral (Prednisona, Azatioprina,ciclosporina),
Negativo: Custo, hipertensado, internacdo prolongada, Curshing,obesidade, diabetes, alteracées comportamentais,Comprometimento renal,
hipertricose, alteracdo de transaminases, Risco infeccioso e imunossupressaoRisco cirtrgico
14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, tenho experiencia prépria

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulima, corticotrapia, Positivo: Resposta tempordria , Negativo: edema, anafilaxia

32-Ndo
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14/06/2018 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Apds vdrios tratamentos sem resultados positivos, essa sera uma tentativa para uma
qualidade de vida melhor.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, ciclosporina, ciclofosfamida, rituximab, imunoglobulina., Positivo: No inicio um breve aumento nas
plaguetas com os medicamentos., Negativo: Prednisona, inchaco, mal estar, cansaco, dores; ciclosporina, muito mal estar, ansia de vomito;
ciclofosfamida, mal estar, vomito, ficava muito tempo acamada pelos efeitos colaterais, pressao baixa, rituximab, mal estar momentaneo durante o
procedimento é apds algumas semanas ia passando; imunoglobulina, mal estar vomito, muito inchago durante as aplicagdes.

14/06/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, NAO HA OUTRA OPCAO NO TRATAMENTO DESSES PACIENTES ,NAO SENDO OBSERVADA
RESPOSTA COMPARAVEL A MEDICAGAO SOLICITADA,NEM PERFIL DE TOXICIDADE E SEGURANCA

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: ELTROMBOPAG , Positivo: AUMENTO DOS INDICES HEMATIMETICOS COM MELHORA DA QUALIDADE DE
VIDA E DIMINUICAO DE MORTALIDADE., Negativo: NENHUM OBSERVADO.

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: CORTICOESTEROIDES, Positivo: AUMENTO DO NUMERO DE PLAQUETAS EM UMA MINORIA DOS
PACIENTES TRATADOS., Negativo: INTENSOS EFEITOS COLATERAIS.

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Discordo totalmente, haja vista que o tratamento com eltrombopague olamina
comprovadamente eleva e mantém o nimero de plaquetas em em niveis seguro para os pacientes acometidos com a doenca da PTI, o que ndo
ocorre com otratamento de corticoide.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade 50 mgeletrombopague olaminainicialmente, 1 compromid o por diaatualmente, 1
comprimido em dias alternados, Positivo: Revolade 50 mg - elevagdo do numero de plaquetas para nivel seguro, com dosagem de 1 comprimido por
dia eatualmente com a dose de 50 mg em dias alternados, Negativo: Revolade - 50mg- pele e olhos um pouco ressecados

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: corticoides, Positivo: o corticoide em altas dosagem aumentou o nimero de plaquetas inicialmente,
porém com recaidas. , Negativo: O corticoide em dose de manutencdo ndo teve resposta satisfatoria, diminuindo as plaquetas para
18.000/uL,acontecendo sangramentos mucocutaneos, além de efeitos indesejados como aumento de peso, inchago etc.

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao
32-Nao

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo totalmente, haja vista que o tratamento com eltrombopague olamina
comprovadamente eleva e mantém o nimero de plaguetas em em niveis seguro para os pacientes acometidos com a doenga da PTI, o que ndo
ocorre com o tratamento de corticoide.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade 50 mg eletrombopague olamina inicialmente, 1 compromido por diaatualmente, 1
comprimido em dias alternados, Positivo: Revolade 50 mg - eleva¢do do nimero de plaquetas para nivel seguro, com dosagem de 1 comprimido
por dia e atualmente com a dose de 50 mg em dias alternados, Negativo: Revolade - 50mg- pele e olhos um pouco ressecados

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: corticoides , Positivo: o corticoide em altas dosagem aumentou o niumero de plaquetas inicialmente,
porém com recaidas. , Negativo: O corticoide em dose de manutengdo ndo teve resposta satisfatéria, diminuindo as plaquetas para 18.000/ulL,
acontecendo sangramentos mucocutaneos, além de efeitos indesejados como aumento de peso, inchago etc.
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31/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,

10/06/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

05/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, medica¢do tem a sua indicagdo , sem similar no mercado. Acho que deve ter a sua indicagao
determinada em casos especificos , sem resposta aos tratamentos anteriores indicados pelo proprio SUS, mas a NAO incorporag3o , traz uma grave
perda e risco de vida a um pequeno grupo de pacientes que ndo tem outra opgao de tratamento, por ja terem esgotados todas as opgoes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltromjbopag, Positivo: paciente s apresentaram melhora importante dos niveis plaquetarios, saindo da
linha de niveis com risco de sangramentos graves , e sem efeitos colaterais, Negativo: medicacdo de longo prazo de uso, mas com chances de reucéo
de dose e ate suspensao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoide, imunoglobulina, vincristina , ciclofosfamida, danazol, esplenectomia, Positivo: resposta a
elevagdo das plaquetas, mas respostas rapidas, e ndo se mantem , Negativo: custo elevado, ( imunoglobulina), diabets e osteoporse ( corticoide ),
imunossupressao com infeccoes do imunossuprimido, todas com respoatas parciais que nad se mantem ao longo prazo, e drogas impossiveis de se
manter de uso continuo pelos efeitos colaterais

31/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, Boa noite, se ha a possibilidade de cura, ou amenizar a sofrimento do paciente, ndo vejo
porque ndo tentar. S6 quem sofre é que sabe o que estd passando. Peco, que olhem por essas pessoas.

22 - Ndo

32-Nao

31/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

31/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo

32-Nédo

31/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao
32-Nao
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31/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Conhego criangas que tem feito tratamento com o medicamento e tem respondido muito
cuidador de paciente bem. Seria um absurdo retira-lo do SUS
22 - Nao
32-Nao
10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
06/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Revolade , Positivo: Eficicia e seguranga , Negativo: Desconhego
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Revolade, Positivo: Eficicia e seguranca , Negativo: Desconheco
27/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Sou familiar de uma paciente de PTI que ja passou por todo o protocolo da doenga. Comegou
cuidador de paciente tomando corticdides, tomou azatioprina e até retirou o bago ao realizar o procedimento de risco chamado esplenectomia. Apda a retirada do baco,
a minha tia se enquadrou na PTI refratdria. Tomou azatioprina e estd em vias de obter o Agonista de Trombopoetina, Eltrombopague Olamina.Este
medicamento pode dar uma qualidade de vida para uma jornada de paciente dura e cheia de contratempos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eltrombopague Olamina, Positivo: Qualidade de vidaAumento das PlaquetasAlternativa para a
retirada do BagoDiminuicdo das hemorragias, Negativo: Ndo foi observado
32-Nao
06/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A ndo incorporacgao limita o tratamento para os pacientes .

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eletrotrombopag, Positivo: Melhora plaquetopenia, Negativo: —-

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, imunoglobulina, vincriatina, rituximab, esplenectomia , Positivo: Melhoras varidveis das
plaguetopenia, Negativo: Imunossupressao Refratariedade
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06/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O estudo Extend publicado na blood 2017 demonstrou a eficacia e seguranga a longo prazo
do tratamento e os pacientes respondem.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: eltrombopab, , Positivo: é facil de usar, seguro, efetivo, com resposta rapida. O uso a longo prazo
economicamente se justifica ja que pacientes refratdrios apds esplenectomia ou outra terapia de segunda linha, muitas vezes tem que ficar fazendo
pulsos de imunoglobulina a um custo de 24000,00 reais (SUS). Pensando que a caixa em pre¢o de farmacia é de 3000,00 reais por 15 dias, uma pulso
terapia daria, por baixo, para pagar 4 meses do tratamento, sem necessidade de internagdo, mantendo o paciente trabalhando e pagando suas
contas e impostos, ou seja sendo produtivo para a sociedade!, Negativo: pode causar cefaleia e dor de garganta.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: romiplostin, corticoide, imunoglobulina, imunossupressores, Positivo: sdo efetivos ja consagrados na

de internagaoimunossupressor - anemia, plaquetopenia, leucopenia, risco de infec¢do, hepatotoxicidade

06/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pode colocar g é o melhor tratamento disponivel para PTI, comprovado por estudos clinicos
22 -Nao
32-Ndo

06/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ja disponiveis estudos mostrando eficacia e seguranga da medicacao para tratamento de

pacientes com PT, inclusive criancas.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Rapida resposta. Pouco efeito colateral, Negativo: Uso continuo, perda de
resposta ao descontinuar a medicacdo em menos de 6 meses

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CorticoidelmunoglobulinaAnti-DRituximab, Positivo: Resposta rapida, custo depenendo da medicac¢do
(imunoglobulina, rituximab), Negativo: muitos efeitos colaterais

06/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como sabemos, a PTI é uma doencga autoimune, cronica, e muitas vezes de dificil controle. Eu
respondo aos tratamentos convencionais com imunossupressores, € ndo apresento resultados a longo prazo com imunoglobulina. Desta maneira, o
Eletrombopague é uma opc¢do que precisa ser mantida para os pacientes portadores de tal enfermidade, especialmente ante os inUmeros relatos
positivos de seus efeitos sobre a doenca.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Imunossupressor (corticéide), imunoglobulina, esplenectomia, e esplenectomia residual (12 bagos acessérios).,
Positivo: Sem respostas ao corticoide, e imunoglobulina sem efeito a longo prazo. Remissdo por 10 anos apds a primeira esplenectomia.
Esplenectomia residual com posterior controle em faixa segura, sem medicagdo, porém, sem nova remissdo., Negativo: O corticéide em dose
imunossupressora resumidamente te transforma em um monstro com todas as alteragdes fisicas e fisioldgicas que acarreta. Os riscos de danos
permanentes a saude sdo imensos. A imunoglobulina apresenta inUmeros riscos, e apresento sempre efeitos colaterais como enxaqueca duradoura.
Quanto as esplenectomias, além dos riscos inerentes a cirurgia, a vida sem bago é mais complicada, por ser imunologicamente deficiente. As
infeccOes sdo mais recorrentes e resistentes, mesmo mantendo o calendario de vacinas atualizado.

14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: eltrombopague, Positivo: resposta das plaquetas, Negativo: nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoide, Positivo: resposta parcial, Negativo: HAS<DM
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06/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pois é o melhor tratamento atual para a doenga PTI.
2-Nado
2-Nao

14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, A utilizagdo do eltrombopague no tratamento de segunda/terceira linha da PTI pode resultar
na melhora da contagem de plaquetas destes pacientes, redu¢do de eventos hemorragicos e melhora de qualidade de vida.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague em pacientes com PTI cronificada. , Positivo: Reducdo de dose corticéide, melhora de
contagem de plaquetas e qualidade de vida. , Negativo: Custo.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Romiplostin., Positivo: Reducdo de dose corticdide, melhora de contagem de plaquetas e qualidade de
vida., Negativo: Custo.

06/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Trabalho em um servico de Hematologia que atende grande quantidade de pacientes com PTI
gue se beneficiariam do uso da medicagdo
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Eltrombopag, Positivo: Alta eficacia, poucos efeitos colaterais, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Prednisona, Positivo: Resposta parcial na maioria dos pacientes, Negativo: Muitos efeitos colaterais,
associados a complicagdes a médio e longo prazo

05/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Beneficio de eficicia para os pacientes, Negativo: Nenhum
32-Nao

05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O eltrombopag deve ser incorporado como segunda linha no tratamento da PTI.
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoterapia, esplenectomia, imunoglobulina humana, Positivo: Corticoterapia é utilizada como
primeira linha e, em geral, tem resposta rdpida.A imunoglobulina é utilizada em casos onde ndao houve resposta com corticoterapia e é necessaria
resposta mais rdpida, como em pacientes com sangramento ou que irdo se submeter a procedimentos cirurgicos.Esplenectomia hoje é indicada para
casos que nao responderam ao tratamento com corticoterapia., Negativo: O efeito da imunoglobulina é transitério, desaparecendo cerca de 7-32
dias apds o tratamento. Esplenectomia tem o inconveniente de se tratar de procedimento cirdrgico em paciente com Coagulopatia. Quanto a
corticoterapia, alguns pacientes tem recaida na reducdo de dose da medicacdo e o uso prolongado esta associado a obesidade, hipertensado e
diabetes, dentre outros.

05/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou usuario e creio que esse medicamento pode mudar a vida de um portador de pti. Nao

apresenta efeitos colaterais como no uso de corticoides e apresenta resultados eficientes

22 - Sim, como paciente, Qual: Revolade , Positivo: Resultado efetivo sem efeitos colaterais o que acarreta na melhor qualidade de vida do paciente.,
Negativo: Como ndo esta disponivel pelo sistema Unico.de saude o dinheiro gasto é muito grande.

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides, esplemectomias, Positivo: Nenhum, somente causa efeitos colaterais e ligeiro aumento das plaquetas
gue ndo me tirou na zona de risco de morte, Negativo: Alem de procedimentos evazivomo pulsdo medular e cirurgia de retirada do bago, os efeitos
colaterais dos corticoides da o severos. Apresentei sobrepeso, aumento no colesterol, glicolise, retencado de liquido, aumento de figado e riscos de
insuficiencia renal
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05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, InUmeros trabalhos internacionais mostram o benef’icio da droga na PTI (RAISE, REPEAT,
entre outros). Melhora significativa na qualidade de vida do paciente. Atualmente sem outras op¢des para os pacientes refratarios e para aquele
com elevado risco cirurgico para esplenectomia
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Melhora na contagem de plaquetas. Diminuigdo dos sangramentos e melhora
na qualidade de vida , Negativo: Custo elevado para o paciente de baixa renda e que precisa comprar o medicamento
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, imunoglobulina, danazol, Positivo: Corticoide - baixo custo, boa resposta em 50% dos
casosimunoglobulina - rdpida resposta, Negativo: Corticoide - HAS, diabetes, osteopenia, custhinglmunoglobulina - efeito frusto e custo
elevadoDanazol - hepatotoxicidade

05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Medicagdo de suma importancia para tratamento dos pctes.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopag , Positivo: Melhora da contagem plaquetaria, menor risco de sgto e qualidade de vida dos
pctes., Negativo: Custo
32-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Existem pessoas que precisam da protecdao do Estado e pagam seus impostos para isso.
22 - Nao
32-Nao

06/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Apesar de varias linhas terapéuticas, a PTI refratdria a corticdide, esplenectomia e demais
imunossupressores expostos (azatioprina, ciclofosfamida, danazol e vincristina), fica dependente de infusGes de imunoglobulina que, seja por ordem
judicial ou outros meios, apresenta um custo bastante elevado maior que o uso de eltrombooag.O uso seria limitado, poucos os pacientes bastante
refratarios, ja tentei algumas vezes sustentar reposta com azatioprina como poupador de corticdide, mas pouco sucesso e com os demais, ndo tive
resposta nenhuma.O uso do eltrombooag nos poucos casos também economizaria nas transfusdes de plaquetas que acabam fazendo com mais
frequéncia, além de menos internagdes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Menos uso de hemoderivados, menos internacoes e complicagées decido a
sangramentos.Uso oral da medicacao, Negativo: Custo poderia ser melhor se negociado

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azatioprina, esplenectomia, danazol, Positivo: A esplenctomia tem uma boa resposta, ja a azatioprina
somente nos corticpdependentes, Negativo: Salvo a esplenectomia que sou muito favoravel como segunda linha e azatioprina como terceira linha,
os efeitos sdo a baixa taxa de resposta a azatioprina. Qunto a esplenextomia, somente o procedimento cirurgico, mas favoravel

31/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Sou paciente e conhego muitas pessoas que precisam deste medicamento por ndo
responderem positivamente a outros medicamentos em tratamentos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Tratamento para PTI com corticoides., Positivo: Por um tempo resolveu, agora meu organismo esta dependente e
ndo responde mais ao tratamento, terei que tentar outros tratamentos/medicamentos., Negativo: Corticdide : retencdo de liquido, acne, queda de
cabelo, dores, depressdo...entre outros
32-Nao

31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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01/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Revolade 50 mg tem ajudado demais o tratamento de pessoas conhecidas. Preco inviavel
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade 50 mg tem ajudado demais o tratamento de pessoas conhecidas. Preco invidvel , Positivo:
Melhora do estado geral e plaquetas, Negativo: Nenhum
32-Nao
01/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou portadora de PTI, precisamos da ajuda do governo no nosso tratamento, ndo tenho
como arcar com as despesas.
22 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide e imunoglobolina humana., Positivo: O corticoide levanta um pouco as minhas plaquetas.A
imunoglobolina levanta bastante as plaquetas., Negativo: O corticoide tem varios efeitos colaterais:retencdo de liquido, dificultou em muito a
visdo, muito inchago, afeta o raciocinio, muita dor no corpo e suador. A imunoglobolina provoca engoos, dor de cabega, dor no corpo.
32-Nao
01/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
01/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Ha necessidade do medicamento
22 - Ndo
2-Nao
01/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Apesar do medicamento possuir um efeito colateral grave q éo tromboembolismo é
também o que tem melhor beneficio nesse estagio da purpura.
22 - Nao
32-Nao
01/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
03/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o

Pagina 16 de 90



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
31/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Os doentes necessitam do medicamento e ndo tem condi¢Ges de comprar o medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nado
01/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Além de Estudos que comprovam a eficdcia e seguranga de eltrombopague olamina no

tratamento da purpura Trombocitopenia idiopatica, ja ouvi muitos relatos de pacientes que se beneficiaram com o tratamento em segunda linha.
22 - Nao

32-Nao
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31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
05/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, PTI énuma doenga que traz muitas consequéncias graves ao paciente
22 - Nao
32-Nao
05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, REVOLADE APRESENTA ESTUDOS DE LONGO PRAZO COMPROVANDO EFICACIA E SEGURANCA
EM PACIENTES PTI. ESTUDO EXTEND, PUBLICADO 2017
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: CORTICOIDE, IMUNOGLOBULINA, RITUXIMABE, Positivo: RESPOSTA RAPIDA, Negativo: DURABILIDADE E
EVENTOS ADVERSOS
32 - Sim, como profissional de satude, Qual: ELTROMBOPAG, Positivo: RESPOSTA RAPIDA, BAIXO INDICE EVENTOS ADVERSOS, , Negativo: USO
CONTINUO E DIFICULDADE DE AQUISICAO
05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Porque o Revolade tem 6timos resultados em pacientes com PTI
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: revolade, Positivo: melhora na comntagem plaquetaria, Negativo: nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoide, Positivo: Melhora do numero de plaquetas, Negativo: toxicidade pelo uso prolongado
05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O uso do eltrombopag em PTI ja esta consolidado e bem fundamentado sendo primeira linha
em outros paises do mundo.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopag, Positivo: Resposta susptentada, diminuigdo do sangramento, principalmente de grande
monta e em locais criticos, melhora da qualidade de vida do apciente e plaquetas com respsota lab. , Negativo: demora 3 semanas para fazer o efeito
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopag, Positivo: Resposta sustentada, diminuicdo do sangramento. , Negativo: Demora na
resposta inicial. Ndo concordo colocar orientagao sexual num formulario como esse.
05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, na pratica clinica o eltrombiopague tem uma resposta positiva, melhorando assim a
qualidade de vida do paciente e os estudos tem comprovacao de eficicia e seguranca a longo prazo.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: eltrombopague em pacientes com OTI cronica, Positivo: melhora significativa na qualidade de
vidaaumento das plaquetas, diminuindo assim a transfusdo. de plaquetas,, Negativo: ndo tem
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoides, Positivo: corticoides tem melhor reposta em primeira linha de tratamentoEltrombopague
melhor reposta em 22 linha de tratamento, Negativo: ganho de peso diminuindo assim a auto estima dos pacientes,
01/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Segundo relato de amigos, o medicamento é bastante relevante na qualidade da saude de

cuidador de paciente

quem o utiliza.
22 - Nao

32-Néao
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05/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O estudo extend publicado na BLOOD Journal demonstrou eficacia e seguranga a longo prazo.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulina, corticdide, rituximabe e esplenectomia, Positivo: Eficacia tempordria,, Negativo: Os
eventos adversos sao inumeros

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulina e corticéide e rituximabe, Positivo: Eficacia temporaria, Negativo: Inimeros efeitos
colaterais

31/05/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

05/06/2018

05/06/2018

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, estudo extend, publicado na revista Blood 2017

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: imnmglobulina, corticoide, rituximabe, ciclofosfamida,, Positivo: aumento das plaquetas, Negativo:
mielossuprecao e perda da eficacia

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: nao, Positivo: nao cabe, Negativo: nao cabe

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Eltrombopague Olamina é eficaz e seguro a longo prazo segundo os estudos publicados RASE
e EXTEND respectivamente. Com melhora rapida do caso clinico de plaquetopenia dos pacientes. Tirando o paciente do risco de sangramento e
risco de morte associada as complicagdes da PTI.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides, iglV, esplenectomia., Positivo: Corticoides e IglV tem efeitos por pouco tempo. A longo
prazo ndo possuem tanta eficiéncia e os pacientes com PTl voltam a ter recaidas , Negativo: Corticoides e IglV tem efeitos por pouco tempo. A longo
prazo ndo possuem tanta eficiéncia e os pacientes com PTI voltam a ter recaidas

32-Nao

04/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Nao
32-Nao

03/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

03/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Eficaz para o tratamento indicado. Pode ser feito em casa., Negativo: Nao conhego

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulina, Positivo: Eficaz para doenga em questao, Negativo: Injetavel, tem que ser feito no
hospital
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03/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao

03/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por ser uma medicagdo relativamente cara, é importante que ela seja distribuida
gratuitamente, o que possivelmente diminuird, também, o nimero de transfusdo sanguinea.
22 - Nao
32-Nao

05/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento apresenta nivel de evidéncia grau |, cujo mecanismo de agdo do
medicamento eltrombopague olamina modula a producdo plaquetaria. Indicado para adultos e criangas acima de 6 anos, com PTl refrataria, com
risco aumentado de sangramento e hemorragia. O estudo que mostra eficacia e seguranca a longo prazo, estudo EXTEND, demonstra quase 9 anos
de acompanhamento em que a dose didria mediana de eltrombopague foi de 50,8 mg.
22 - Ndo
32-Nao

29/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Estudo EXTEND publicado na Blood 2017 mostrou eficacia e segurancga a longo prazo em PTI
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: REVOLADE - ELTROMBOG, Positivo: MELHORA DA QUALIDADE DE VIDA, DIMIUI RISCO DE
SANGRAMENTO, Negativo: NAO SE APLICA
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CORTICOIDE, Positivo: CORTICOIDE UTILIZADO EM PRIMEIRA LINHA, Negativo: REFRATARIEDADE

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente a . . . . ) . . .

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: REVOLADE-eltrombopague olaminaMeu filho apds usar todos os medicamentos oferecidos pelo SUS,
e sem sucesso, foi obrigado a retirar o seu bago em perfeito funcionamento e saudavel. Infelizmente era a Ultima opgdo para ndo correr risco de vida
diariamente. ndo obteve sucesso. E agora que nenhum medicamento existente no Brasil e comercio foram eficazes, surge esta esperanga para o meu
filho., Positivo: REVOLADE-eltrombopague olaminalndicado pelo médico como uma luz e alternativa Unica no momento, o REVOLADE-
eltrombopague olamina foi administrado ao meu filho co 7mil plaquetas e com 4 dias de uso de 50mg suas plaquetas comegaram a subir, livrando-o
do risco de morte . E por 2 meses conseguimos comprar o medicamento, hj recebemos doag¢dao para manter o meu filho em condi¢bes de vida, com
qualidade razoavel. E uma beng&o na vida dele. se ndo fosse por este medicamento, como famos fazer? seu organismo n3o responde aos outros; e
vida dele? como preservar se nao existe hoje outro medicamento eficiente pata PTI? O seu resultado é real, possivel, o medicamento é fundamental
e insubstituivel para algumas pessoas., Negativo: Ndo verificamos nada negativo no seu uso.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: corticdide, imunoglobulina, rituximabe, ladogal, retirada do baco, e outros do protocolo do SUS.,
Positivo: Nenhum obteve efeito positivo., Negativo: inchaco, depressdo, sangramentos, osteopenia, hematomas, etc

29/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Paciente respondem adequadamente com Eltrombopag em segunda linha de tratamento da

PTI. Efeitos adversos praticamente nulos
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Resposta adequada e duradoura sem efeitos adversos, Negativo: nenhuma

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoide, Positivo: boa resposta,, Negativo: dependencia, sindrome metabolica, HAS, osteoporose,
psicose
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29/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao

29/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Para pacientes que ndo podem retirar o bago e sdo cortico- dependentes o medicamento é
uma boa opg¢do tendo em vista os diversos efeitos colaterais que os corticdides provocam ao organismo
22 - Sim, como paciente, Qual: Romiplostim, Positivo: Faco uso do Romiplostim ha 2 anos e meio de 13 pra ca nunca mais utilizei o corticoide tendo o
quadro clinico estabilizado e os efeitos nocivos do corticoide fora do meu organismo ( hipertensao arterial, glicemia alterada, faceis cunshigoide,
inchaco, retengdo de liquidos e taquicardia), Negativo: Ndo tive até o presente momento pontos negativos
32-Nao

29/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Corticoide, imunoglobulina, rituximab, romiplostin e eltrombopag, Positivo: Corticoide -> resposta em
alguns casos, porém com muitos efeitos colaterais a longo prazo.Imunoglobulina -> resposta fugaz, custo elevadoRituximab -> resposta mais
raraRomiplostin -> resposta boa e duradoura, porém uso continuo e medicamento injetavel semanalEltrombopag -> resposta boa, uso oral
continuo., Negativo: Corticoide ->resposta em alguns casos, porém com muitos efeitos colaterais a longo prazo.Imunoglobulina -> resposta fugaz,
custo elevadoRituximab -> resposta mais raraRomiplostin -> resposta boa e duradoura, porém uso continuo e medicamento injetavel
semanalEltrombopag -> resposta boa, uso oral continuo.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, imunoglobulina, rituximab, romiplostin e eltrombopag, Positivo: Corticoide ->resposta em
alguns casos, porém com muitos efeitos colaterais a longo prazo.Imunoglobulina -> resposta fugaz, custo elevadoRituximab -> resposta mais
raraRomiplostin -> resposta boa e duradoura, porém uso continuo e medicamento injetavel semanalEltrombopag -> resposta boa, uso oral
continuo., Negativo: Corticoide ->resposta em alguns casos, porém com muitos efeitos colaterais a longo prazo.Imunoglobulina -> resposta fugaz,
custo elevadoRituximab -> resposta mais raraRomiplostin -> resposta boa e duradoura, porém uso continuo e medicamento injetavel
semanalEltrombopag -> resposta boa, uso oral continuo.

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Este medicamento é de grande importancia e é necessario para portadores de Purpura

cuidador de paciente Trombocitopenica - PTI

22 - Ndo
32-Nao

29/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao
32-Nao

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Esse medicamento é de grande impoténcia e de extrema necessidade para o tratamento de

cuidador de paciente

portadores de Purpura Trombocitopenica. PTI
22 - Nao
32-Néao
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29/05/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Estou usando o medicamento desde Janeiro de 2018.0 Revolade tem se demonstrado muito
eficiente pois minhas plaquetas subiram consideravelmente desde o inicio do mesmo..Sai de 2.000 para 800.000 em menos de 12 diasPortanto
descordo plenamente dessa recomendacdo da CONITEC

22 - Sim, como paciente, Qual: Revolade 50 mg, Positivo: Aumento significativo na contagem das plaquetas , Negativo: Dores usuais de cabeca
32 - Sim, como paciente, Qual: Ja usei praticamente de tudo... Abaixo relacdo EsplenectomiaCorticoidesHimunoglobulina humanaVincristina Dentre

outros , Positivo: Ndo se aplica, Negativo: Nenhum manteve a contagem elevada por um longo periodo..Todo tiveram eficiéncia muito rapida
portanto ndo se demostraram eficientes

29/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Minha amiga tem purpura e toma este medicamento. Fala que salvou a vida dela
22 -Nao

32-Nao

29/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, O MEDICAMENTO E DE GRANDE IMPORTANCIA E NECESSARIO PARA PORTADORES DE
purpura trombocitopénica idiopatica(PTl)
22 -Nao

32-Néao

29/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, O MEDICAMENTO E DE GRANDE IMPORTANCIA E NECESSARIO PARA PORTADORES DE
purpura trombocitopénica idiopatica(PTI)
22 - Ndo

32-Nao

29/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, O MEDICAMENTO E DE GRANDE IMPORTANCIA E NECESSARIO PARA PORTADORES DE
purpura trombocitopénica idiopatica(PTl)
22 -Ndo

32-Nao

29/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, O MEDICAMENTO E DE GRANDE IMPORTANCIA E NECESSARIO PARA PORTADORES DE
purpura trombocitopénica idiopatica(PTI)
22 - Nao

32-Nao

30/05/2018

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona desametasona, Positivo: Sobe as plaquetas, mais disposi¢ao, Negativo: Inchago,dor de cabega, tonturas
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29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Este medicamento é de grande importancia e é necessario para portadores de purpura
cuidador de paciente trombocitopenica- PTI
2.-Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, O produto &#279; essencial para a crise
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho teve purpura com dois anos de idade, crise, teve aplicagdo do remédio no Hospital
moinhos de vento de Porto Alegre, tratado pela doutora Ela inédito Dauth. Teve resultados imediatos, Positivo: Melhora imediata dos sintomas,
elevacgdo dos niveis das plaquetas, Negativo: Sem efeitos negativos
32-Nao
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Acompanho casos cm excelente resposta e a retirada do bago tem impactos no longo prazo
22 - Nao
32-Ndo
30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E uma quest3o de vida. Eu dependo desse medicamento para viver, infelizmente. Ganho ja
justica, mas todo més é uma luta muito grande para conseguir, ja tive avc, fiz esplenectomia e varios tratamento sé o Revolade deu um bom
resultado. .. O prego desse medicamento é impossivel de nds pessoas humildes poder comprar. Obrigado!
22 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, predisolona pulsoterapia, Azatioprina e a esplenectomia e o Revolade, Positivo: O Azatioprina fez efeito
em duas semanasO Revolade minhas plaquetas estdo sempre acima de 100 mil antes era 1 mil, Negativo: O AAzatioprina depois de duas semanas
baixou as plaquetas, fez efeito contrario Os corticoides ndo faz efeito em mimSou refratario O Revolade minhas plaquetas estdo sempre acima de
100 milNdo passava de 2 mil de plaquetas
32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, predisolona pulsoterapia, Azatioprina e a esplenectomia e o Revolade, Positivo: O Azatioprina fez efeito
em duas semanas , Negativo: O AAzatioprina depois de duas semanas baixou as plaquetas, fez efeito contrario Os corticoides ndo faz efeito em
mimSou refratdrio O Revolade minhas plaquetas estdo sempre acima de 100 milNdo passava de 2 mil de plaquetas
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O governo pode e tem condi¢des de fornecer o medicamento quantos bilhdes sdo desviados
cuidador de paciente do ministério da Saude pelos nossos governantes minha neta é portadora pti se ela precisar tomar o medicamento nés nao teremos com custear o
tratamento ndo temos condigdes..
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticdides, Positivo: Ndo tem nada de positivo minha neta fica inchada, Negativo: Retengdo de
liquidos dores irratibilidade.
30/05/2018 Paciente 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides, Positivo: Subida das plaquetas , Negativo: Todos, inchago queda de cabelo,entre outros
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30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A PTl é uma doenga desconhecida, que ndo se sabe a causa e 0s poucos tratamentos que
existem sdo uma loteria, funciona em uns pacientes e em outros ndo. Qualquer tratamento que evite a retirada do bago é uma esperanca para
pacientes e familiares, pois fazer uma cirurgia com pouquissimas plaquetas é um risco gigantesco, pessoas morrem. Em casos graves e sem resposta
aos demais medicamentos, concordo com disponibilizagdo desse medicamento, pois nossa constituicao federal de 1988 nos garante o direito a vida.
O que ndo podem é negar isso a quem ja ndo tem muito esperanca, nessa doenca desconhecida pacientes estdo sangrando até a morte diante de
seus familiares e de uma equipe de saude que ja ndo tem o que fazer.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Medicamento: corticoideProcedimento: exames variados, Positivo: Medicamento: aumento das
plaguetasProcedimento: nenhum, Negativo: Medicamento: inchaco, dores abdominais, gastrite leve, dores de cabeca, dentes frageis, baixa
imunidade.Procedimento: teve uma fase em que fazia exames dia sim dia ndo, isso era assustador.

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, Pois assim como minha filha precisou um dia outros pacientes tém esse direito.E o direito a

cuidador de paciente saude . Direito de ter uma vida com menos sofrimento por conta da doencga.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: DecadrowCorticdide, Positivo: Com o decadrow ouve um aumento significativo das plaquetas uma
duracdo melhorla com o outro medicamento as plaquetas nao se estabilizavam., Negativo: Muito inchago dores no corpo nauseas e nao fazia o
efeito desejado entdo ela tinha que fica tomando por longo periodo é isso acabava acarretando muitos efeitos colaterais .
29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Este medicamento é de grande importancia e é necessario para portadores de Purpura
cuidador de paciente Trombocitopenica - PTI
22 - Ndo
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Meu filho tem 8 anos e 7 em tratamento da pti cronica ,precisamos de mais medicamentos
cuidador de paciente com liberacoes emediata para o tratamento dessa doenca.que afeta muitis jovens adultos e criancas
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imunoglobulina humana ,transfusoes de concentrado de plaquetas ,terapia de pulso com
dexametasona ,azatioprina 50mg ,rituximabe ,predsolona,mielograma e cariotipo genetico., Positivo: Transfusoes de concentrados de plaquetas
tirou meu filho do grau de risco de sangramentos a 20 mil de aquetas e predisolona tambem., Negativo: Imunoglobulinas dores fortes de cabeca e
febre ,azatioprina nao tivemos resultado ,,,rituximabe e terapia de pulso inchaco no corpo com dores...
29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O medicamento tem demostrado excelente resultado no tratamento da milha filha...Saimos

cuidador de paciente

de quadro de 2.000 plaquetas para 800.000 plaquetasPortanto o medicamento é sim eficiente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Uso continuo do Revolade, Positivo: Elevagdo na contagem das plaquetas, Negativo: Dor de cabeca
usual e tempordria

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esplenectomia Corticdéides Himunoglobulina Vincristina, Positivo: Aumento temporario da plaquetas,
Negativo: Contagem ndo foi duradoura Inchago no uso prolongado do corticoides
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30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E absurdo que um medicamento tdo importante para quem tem pti ndo seja fornecido pelo
cuidador de paciente sus
2-Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imunuglobulina,metilpredinisona, Positivo: A imunoglobulina funcionou bem,subindo rapidamente as
plaguetas auando usada., Negativo: Pulsoterapia com metilpredinisona, subiu indice glicémico,estrias,inchaco,dor nas pernas e de
cabega,aparecimento de micoses e forunculos na pele,enfim sé maleficios.Imunoglobulina,sé notei que o cabelo cai um pouco.

30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoide, Positivo: Mesmo com o uso prongado, foram restabelecidas as plaquetas, Negativo:
OsteoporoseProblemas gastricosSindrome de jogren

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Quando recomendado por médicos, outros tratamentos ja foram administrados sem sucesso.

cuidador de paciente A PUrpura é uma doenca grave e o tratamento oferecido esta totalmente fora da realidade econdmica do cidaddo brasileiro. De acordo com a

gravidade da doenca e a ndo disponibilidade do medicamento em valores reais a condi¢do do povo, cabe ao poder publico garantir ao cidaddo o
direito, que é constitucional, a vida e a dignidade dos cuidados de saude.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Prednisona, Azatioprina , Positivo: As plaquetas subiram por um tempo., Negativo: Dores no corpo,
manchas na pele, aumento da glicose e diferengas na visao.

30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Paciente estdao sendo tratados e com melhora
22 - Sim, como paciente, Qual: Revolate , Positivo: Aumentar as plaquetas, Negativo: N3do tive
32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina , Positivo: Nenhum , Negativo: Dores de cabega, nduseas

30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: PREDNISONA, transamim, imunoglobulina, Positivo: Aumento de plaquetas rapidas, Negativo: Efeitos colaterais,
palpitacdo no coracdo, efeitos psiquicos
32-Nao

30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O Eltrombopague olamina é o medicamento mais novo e mais eficaz para o tratamento da

Purpura Trombocitopénica Idiopatica persistente e cronica e ja é adotado como tratamento de primeira linha em diversos paises devido sua eficacia.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: PrednisonaDexametasonalmunoglobulina (IvG)Rituximabe (quimioterapia)DapsonaAzatioprina (imuran)Vincristina
(quimioterapia)Esplenectomia, Positivo: Prednisona - NENHUMDexametasona - NENHUMImunoglobulina (IvG) - PLAQUETAS ALTAS POR 3
DIASRituximabe (quimioterapia) - NENHUMDapsona - NENHUMAzatioprina (imuran) - REMISSAO APOS 20 MESES DE TRATAMENTOVincristina
(quimioterapia) - NENHUMEsplenectomia - NENHUM, Negativo: Prednisona - NENHUMA EFICACIADexametasona - NENHUMA
EFICACIAImunoglobulina (IvG) - EFICACIA DE APENAS 3 DIASRituximabe (quimioterapia) - NENHUMA EFICACIA, VOMITOS, DORESDapsona - REACAO
ALERGICA GRAVE, UTIAzatioprina (imuran) - NENHUM PONTO NEGATIVOVincristina (quimioterapia) - NENHUMA EFICACIA, VOMITOS, DORES NO
CORPOEsplenectomia - COMPLICACOES CIRURGICAS GRAVES, IMUNOSSUPRESSAO.
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29/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, E um tratamento muito importante para alguns pacientes. Em alguns casos a Unica firma de
tratamento.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides. prednisona, Positivo: No meu caso ajuda a elevar o numero de plaquetas. Mas infelizmente nem todos
respondem a ele., Negativo: Estou muito inchada com o uso do corticoide e sinto muitas dores musculares, queda de cabelo, espinhas e humor
oscila muito.
28/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Este medicamento é de grande importancia e é necessario para portadores de Purpura
cuidador de paciente Trombocitopenica - PTI
22 - Ndo
32-Nao
29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Usamos esse medicamento no tratamento da minha filha e temos obtidos excelentes
cuidador de paciente resultados
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Revolade 50mg, Positivo: Contagem substancial das plaquetas...Elas chegaram em quase
800.000Usamos regularmente na minha filha e tem atendido muito bem , Negativo: Dor de cabeca pontuais em alguns eventos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Himunoglobulina humanaCorticoideEsplenectomia Vincristina Dentre outros , Positivo: Aumento na
contagem das plaquetas..Porém no caso da minha filha elas continuam sendo destruidas de forma muito rapida , Negativo: Todos eles falharam,
somente o Revolade tem sustentado em niveis aceitdveis as plaquetas
29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade, Positivo: Aumento de plaquetas, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Prednisolona, azatioprina, himunoglobulina, Positivo: Nenhum m, Negativo: Mau estar, tontura, dor
de cabega, vistas embacada
29/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina / corticoide , Positivo: Nenhum, n3o tive resposta , Negativo: Muitos efeitos colaterais e sobrecarga no
figado
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29/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sou favordvel a inclusdo do Eltrombopague Olamina no SUS como uma opgao viavel no
controle de quedas de plaqueta, diminuicdo do risco de sangramento, eficicia a longo prazo e resposta mais rapida que outros tratamentos.E uma
opc¢do muito menos danosa que os corticdides que incham a pessoa e podem até causar diabetes.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ELTROMBOPAGUE OLAMINA, Positivo: Maior qualidade de vidaSubstituicdo a retirada do baco e ao
uso de Imunoglobulina que é muito mais cara que o Agonsita de TrombopoetinaDiminuicdo de hemorragiasE um medicamengto oral e ndo
Intravenoso ou subcutaneo - Mais confortavel para o paciente, Negativo: Nao identificado.
32-Nado
29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como parente de paciente de PTI gostaria de ter a op¢do do Agonista de Trombopetina
cuidador de paciente Eltrombopague na lista do SUS de cobertura. Este medicamento tem mostrado bons resultados con contrile das hemorragias dos pacientes de PTI.
Além de ser uma alternativa altamente vidvel em substitui¢ao a retirada do bago, um 6rgdo do seu corpo humano.
22 - Nao
32-Nao
28/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, AMG faz um favor...Este medicamento é de grande importancia, é necessario para portadores
cuidador de paciente de Purpura Trombocitopenica - PTI
22 -Nao
32-Nao

29/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

28/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Este medicamento é de grande importancia e é necessario para portadores de Purpura

cuidador de paciente Trombocitopenica - PTI
22 - Ndo
32-Nao

29/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O estudo EXTEND publicado na revista Blood 2017 comprova eficacia a longo prazo e
segurancga do produto em PTI
22 - Nao
32-Nao

28/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Este medicamento e muito importante e necessario para portadores de purpura

cuidador de paciente

trombocitopenica
22 - Nao

32-Nao
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28/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Esse medicamento e muito necessdrio e importante para pacientes portadores de Purpura
trombocitopénica idiopatica - PTI
22 - Sim, como paciente, Qual: ELTROMBOPAGUE OLAMINA Sou portadora de Purpura trombocitopénica idiopatica - PTI, e ja realizei tratamento
com todos os outras linhas de tratamento, porém nao tive sucesso, realizei recentemente a solicitacdo para conseguir este medicamento
(eltrombopague olamina) mas ainda ndo fui atendida., Positivo: Esse remédio e de grande importdncia para mim, pois tenho as plaquetas muito
baixas e corro risco de sangramentos, e ate mesmo corro risco de uma hemorragia cerebral, o que na maiorias dos casos 90% é fatal. "O uso de
eltrombopag, um estimulador da trombopoetina, tem se mostrado eficaz na elevagdo da contagem de plaquetas e na reducdo de sangramentos em
pacientes com PTI previamente tratados outras linha de tratamento", Negativo: Eu ndo conhego
32 - Sim, como paciente, Qual: Sou portadora de purpura trombocitopénica idiopatica(PTl), e realizado o tratamento a mais de 1 ano.Ja tomei os
remédios listado abaixo:Azatioprina, Dapsona, Prednisona, Dexametazona, Rituximab, Positivo: Prednisona 1,5mg/kg/dia: Foi o tratamento inicial,
ndo houve inclemento plaquetario. Realizei pulsos de Dexametasona: também sem resposta sustentada.Azatioprina 100mg: Tomei por mais de 30
dias, e ndo obtive nenhuma resposta.Rituximab: 4 aplicacdo semanais endovenosas de 375mg/m2 cada (dose de 500mg/dose) porém também sem
sucesso.Dapsona: S6 respodi com dose de 150mg, que causou agranulocitose, recuperou a contagem de granulocitos, apds a suspensado da
medicac¢do, porém com perda de resposta plaquetaria, voltou a tomar 100mg por mais 60 dias sem respostas , Negativo: Todos esses remédios tem
efeitos colaterais, e nenhum deles eleva as plaquetas e mantém.

28/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, Positivo: Melhora , Negativo: Melhora lenta, com manutencdo da plaquetopenia varios dias

28/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, ELTROMBOPAGUE é um tratamento que se mostrou estavel na minha doenga. Houve o
aumento de plaquetas e tenho uma melhor qualidade de vida. Nao precisei retirar o bago por causa dele...
22 - Sim, como paciente, Qual: REVOLADE, Positivo: Aumento de plaquetasQualidade de VidaDiminuigao de hemorragiasNao foi preciso fazer
esplenectomia., Negativo: Nao identificado
32-Ndo

28/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Tenho alguma experiéncia de sucesso em PTI cortico-resistente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Aumento na plaquetometria, Negativo: Cefaleia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunossupressores, corticosteroides, Positivo: Respostas transitdrias, Negativo: Falha de resposta,
diabetes, hipertensao, catarata, glaucoma, infec¢Ges oportunistas

28/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Os medicamos existentes no PCDT do Ministério da satide para PTI possuem eficacia inferior
a eltrombopag e indice de eventos adversos a longo prazo superior a eltrombopag.
22 - Ndo
32-Nao

28/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Esse medicamento e muito necessario e importante para pacientes portadores de Purpura

cuidador de paciente

trombocitopénica idiopatica -PTI
22 -Nao
32-Ndo
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29/05/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

29/05/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Azatioprina e imunoglobulina, Positivo: Aumentou as plaquetas mas logo cairam, Negativo: Aumentou as plaquetas
mas logo cairam

29/05/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

29/05/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

29/05/2018

29/05/2018

29/05/2018

Interessado no tema

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, PTI é uma doenga grave e impacta negativamente a vida do paciente! Apesar se ser benigna
tém comportamento de doenca maligna!

22 -Nao
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A EXPERIENCIA E OS RESULTADOS DA LITERATURA EM PTI AUMENTARAM A MINHA

CONFIANGA PARA USA-LA EM ANEMIA APLASTICA ,POIS SAO PACIENTES COM POUCAS PESPECTIVAS DE TRATAMENTO ANTES DO TRANSPLANTE E
TRATA-SE DE UM APOPULAGAO MUITO JOVEM

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: REVOLAD, Positivo: AUMENTO DA PLAQUETA, Negativo: DOR OSSEA NO INCIO DO TRATAMENTO

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoterapia imunoglobulina eesplenectomia, Positivo: Imunoglobulina melhora de sangramento agudo
e ajudar paciente para procedimento cirurgicoesplenectomia com boa resposta em alguns pacientes pulsoterapia programa inicial de PTI grave,
Negativo: efeitos da corticoterapia,catarata,aumento de peso,acne,imunogloObulina custo alta sem resposta sustentavel

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao
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29/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todas as alternativas terapéuticas, comprovadas cientificamente, devem estar disponiveis

aos pacientes do SUS.Afinal, a salide ndo é um direito de todos assegurado pela CF.
2-Nao

32-Sim, como paciente, Qual: Imunoglobulina.e prednisona., Positivo: Aumentou a quantidade de plaquetas., Negativo: A terapia com
corticosterdides, por seus efeitos colaterais, é impossivel de ser mantida a longo prazo.

29/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ja utilizei o medicamento em pacientes com trombocitopenia imune cronica, em
dependéncia de varios medicamentos, esplenectomizados recaidos, ou como preparatério para cirurgia eletiva, com excelente resposta terapéutica.
Recomendo com primeira linha.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopag olamina.corticosteroide, gamaglobulinahigroxicloroquinadapsonarituximabe, danazol,
Positivo: eltrombopage resposta hematologica em 100% dos casos, sem efeitos colaterais.corticosteroide resposta hematlégica com doses altas, com
efeitos colateraishidroxicloroquina resposta hematl[égica em 50% dos casos, com efeitos colaterais.rituximabe resposta parcial hematolégica, com
efeitos colateraisdanazol, resposta parcial , ndo imediata, sem efeitos colaterais., Negativo: eltrombopague efeito ndo imediato, necessitando tempo
para resposta hematologicacosticosteroide hipertensao, diabetes, osteoporose, insuf. supra renalhidroquicloroquina diarréia, efeitos
ocularesgamaglobulina efeito rdpido, reagGes alergicas, anafilaticas
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: os acima especificados, Positivo: estdo descritos acima, Negativo: estdo descritos acima

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, acompanho o dia a dia de uma pacte de PTl e o quanto o risco de sangramento, impacta a

cuidador de paciente vida desta pace.

22 - Nao
32-Nado

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os medicamentos que o SUS oferece para essa doenga ndo trazem os melhores resultados

cuidador de paciente existentes.

22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide e imunoglobulina , Positivo: Corticoide eleva as plaquetas assim como a imunoglobulina
tirando o pacientes do risco de morte., Negativo: Corticoide: Inchago no corpo, elevagdo da glicose. Imunoglobulina é necessario internagdo e
sempre se usa na emergéncia e € muito caro para comprar nas Farmacias .

29/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nado

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nado

32-Nao
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29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, PTI é uma doenga benigna mas que tem impacto de maligna na vida do paciente. Vio
cuidador de paciente resultado é beneficio do eltombopague na qualidade se vida e no controle da doenga em alguns pacientes e tenho certeza de que deve ser

incorporado.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eltrombopag/Revolade, Positivo: Reducdo de risco de doengas metabdlicas devido ao uso prolongado
de corticoide.Retomada da qualidade de vida com um tratamento oral e que realmente eleva e sustenta as plaquetas., Negativo: Ndo vi nenhum.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CorticoideDanazDanazollmunoglobulina, Positivo: Coeticoide: é rdpido maa ndo segura e é
totalmente deletério a longo prazoDanazDanazol destrdi os rins e ndo sustentalmunoglobulina tem que internar, e caro, eleva as olaquetas mas
naoo sustenta aa plaquetas., Negativo: Coeticoide: é rapido maa ndo segura e é totalmente deletério a longo prazoDanazDanazol destrdi os rins e
ndo sustentalmunoglobulina fem que internar, e caro e ndo sustenta aa plaquetas.

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pessoas que sofrem de PTI correm o risco de morrer por sangramento devido a falta de

cuidador de paciente plaquetas no sangue e medicamento ELTROMBOPAG eleva o nimero de plaquetas afastantdo o risco de morte e trazendo qualidade de vida para o
paciente.
22 - Ndo
32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides e Imunoblobulina, Positivo: com corticoides as plaquetas sobem e voltam a cair, algumas
vezes nececessitando de atendimento de urgéncia para usar Imunoglobulina como forma de resgate., Negativo: Corticoides altera o metabolismo e
provoca inchago em todo o corpo e principalmente na face. Imunoglobulina necessita de internagao e é sempre em situacdo de emergéncia para
evitar que o paciente morra.

30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Medicamento de alto custo e que nem todos os pacientes possuem condig¢des financeiras
para adquirir. Ademais, alguns pacientes ndo respondem a outras linhas de tratamento e esse é um medicamento que tem dado resultados positivos
no tratamento da PTI. Por outro lado, é dever do Estado a assisténcia no que respeita a saude e isso independe de valores.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona e Danazol, Positivo: Nao tive efeitos positivos com o uso da prednisona. Ja o Danazol estabilizou minhas
plaguetas em um patamar razoavel., Negativo: Prednisona tem muitos efeitos colaterais, onde o inchago, a insénia e os episddios de taquicardia
considero como os piores. O Danazol tem dado alteragdes com relagdo a fungao hepatica.

29/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os afetados por este processo patoldgico tém direito ao acesso a este remédio

gratuitamente!!
22 - Ndo

32-Néao
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31/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Se ha recomendagdo médica para o uso do medicamento , é porque ele é eficaz nestes
casos.E enquanto hd um recurso, deve-se adota-lo .
22 - Nao
32-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Eltrombopag é o Unico tratamento medicamentoso disponivel de segunda linha para o
tratamento da trombocitopenia auto-imune com eficacia comprovada.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Prednisona e Eltrombopag, Positivo: Prednisona provoca resposta parcial e tem efeitos colaterais que
impedem seu uso a longo prazo.Eltrombopag tem menos efeitos colaterais, igual eficacia e pode ser usado por tempo indeterminado., Negativo:
Prednisona causa retencdo hidrica, hipertensao arterial, diabetes e insuficiéncia supra-renal.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Pergunta ja respondida no item 8.1, Positivo: Pergunta ja respondida no item 8.2, Negativo: Pergunta ja
respondida no item 8.3
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O valor do medicamento é muito alto para a realidade do brasileiro.

22 - Nao
32-N3o
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30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E dever do estado, cuidar da satde da populacdo residente no brasil. se esse medicamento é
importante, é eficaz tem, que ser liberado para populac¢do, que necessita dele para controle da doenga em questao.
22 - Nao
32-Nao
31/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tem que ser liberado pelo sus
22 - Nao
32-Nao
31/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Pelo valor do medicamento, fica invidvel que o paciente arque com as despesas de acordo
cuidador de paciente com a prescricdo médica.
22 - Nao
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nado
32-Nao
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nado
32-Nao
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30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao

30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E uma doenca com tratamento caro e indispensdvel para os portadores.

22 - Nao
32-Nao

30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Ndo

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo

31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 -Ndo

30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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30/05/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

30/05/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

30/05/2018 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Acompanho em grupos de redes sociais e a cada dia que passa entram novos integrantes no
grupo com o diagndstico de PTI onde a maioria ndo respondem aos tratamentos de primeira linha como, corticdides.Vejo a dificuldade do
integrantes em conseguirem o tratamento com o eltrombopague, onde s6 em alguns casos temos sucesso apds entrarem com agdo na justica pelo
SUS.Acompanhei casos onde o portador de PTI foi a ébito.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Ja fiz uso para tratamento da doenga com, prednisona, Rituximabe., Positivo: No comeco a cortizona (prednisona)
fazia efeito elevando as plaquetas até um nivel seguro porém apds alguns meses me tornei resistente a mesma., Negativo: A utilizacdo do corticoide
me fez chegar a sobrepeso, desgastes nas articulagdes e altera¢des na visdo isso com 1 ano de uso.Com Rituximabe (Mbthera) fix quatro se¢ées em 1
més e nao tive efeito colateral porém nao tive resultado.

30/05/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A pti € uma doenga autoimune cujo controle é muito dificil e que pode debilitar demais o
doente. Para que a pessoa possa ter uma qualidade de vida um pouco melhor, essa medicacgdo é essencial, no entanto seu custo pode ser inacessivel
para muitos pacientes. Levando em conta as diretrizes do SUS - UNIVERSALIDADE, EQUIDADE E IGUALDADE - e que, de acordo com a Constituicdo de
1988, a salide é DEVER do Estado, torna-se 6bvia a arbitrariedade da decisdo de negar o fornecimento desse medicamento. Ao negd-lo, o governo
ameaca a integridade da Constituicdo e ameaca a integridade do SUS, ferindo, portanto, os direitos que o paciente tem a vida, a dignidade e a
saude. Nosso respeitavel presidente ja fez um desfavor a patria ao ameacar a existéncia do programa Farmacia Popular, que ajudava milhdes de
brasileiros no acesso aos medicamentos e, consequentemente, a saide. A CONITEC, ao aprovar a incorporagdo desse medicamento, contribuiria
para a garantia dos direitos e reafirmaria para o nosso governo que o acesso a saude- e isso inclui medicamentos - ndo é um favor ou um
assistencialismo, ¢ OBRIGACAO do Estado, melhorando a qualidade de vida de milhares de pessoas que dependem dessa medicac3o.

22 - Nao
32-Ndao

30/05/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Este € um medicamento que pode salvar vidas no tratamento da PTI em pessoas que ndo
respondem a outro tratamento. A PTI € uma doenca Grave, séria, tanto quanto o lUpus, mas pouco estudada, isso dificulta muito nossa vida, cada
paciente reage de uma forma, cada organismo tem sintomas diferentes, reacGes diferentes.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Imunoglobulina Corticdides, Positivo: Imunoglobulina sobe as plaquetas mais rapidoCorticosterdides pode ser feito
tratamento em casa, Negativo: Imunoglobulina pode fazer com que o baco acelere a destruicdo das plaquetas caindo muito rapido o nimero das
mesmas Corticosterdides sdo terriveis, muitos efeitos colaterais, horrivel, um veneno para o organismo.

31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, As pessoas precisam do remédio... é nosso direito a sobrevivéncia com um minimo de

cuidador de paciente qualidade!!!
22 - Ndo
32 -Ndo
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Remédio é uma solugdo contra os péssimos efeitos colaterais do corticoide
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revoleid, Positivo: Menos efeitos colaterais, mais disposi¢cdo dos pacientes, redugao de peso,
Negativo: Possibilidade de trombose
32-Nido
31/05/2018  Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Eltrombopag proporciona uma resposta rdpida, adequada e mantida para a PTI, beneficiando

os pacientes e diminuindo gastos com imunoglobulinas e transfusdo de plaquetas, que possuem riscos de complicagdes graves durante a infusdo e
soro conversao. Eltrombopag, por outro lado, é uma droga de facil administracdo e uso pelo paciente.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Resposta rdpida e mantida para o aumento de plaquetas., Negativo: N3o tive.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Resposta rapida e mantida para o aumento de plaquetas, Negativo: Nao tive
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30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, As pessoas portadoras desta doenga necessitam deste medicamento para sobreviverem.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento tem se mostrado adequado para o tratamento e controle da PTI, doenca da
cuidador de paciente qual minha prima é portadora.
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente . . . . e . ~ . . .
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade, , Positivo: A paciente ndo precisou do tratamento com o corticoide que é extremamente
nocivo a saude., Negativo: Nao teve nenhum efeito negativo quando usado na paciente.
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Remédio FUNDAMENTAL para quem tem a doenga e precisa do remédio para tratamento.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Prednisona, imunoglobulina , Positivo: Aumento das plaquetas , Negativo: Prednisona, ganho de peso
e espinhas
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Um absurdo nao ser favoravel....queria ver se fosse o filho de vcs!!!!
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nado

32-Néao
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30/05/2018

Paciente

12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, Positivo: De certa forma alivia ad infeccoes e inflanagoes, Negativo: Muita contra indicagoes como
inchasso

30/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32-Nao

30/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Se esta é a Unica forma de amenizar a doenga, é necessario ser implementada e o governo
precisa garantir o tratamento.

22 -Ndo

32-Nao

30/05/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, S6 quem precisa do medicamento sabe o quanto ele é caro e impossivel manter o tratamento
sem ajuda.

22 - Sim, como paciente, Qual: eltrombopague olamina, Positivo: controla o nivel de plaquetas no portador de pti, Negativo: sé precisa ser
controlado o uso de laticinio, ndo tem efeitos negativos

32 - Sim, como paciente, Qual: prednisona, Positivo: controla as plaquetas, Negativo: inchago, cansago, engorda, imunosupressor (deixa vulnerdvel a
todas as doengas)

06/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: ELTROMBOPAGUE OLAMINA, Positivo: ELEVACAO PLAQUETARIA RAPIDA E SUSTENTADA; RETIRADA DO
PACIENTE DO RISCO DE SANGRAMENTOS, MELHORA DA QUALIDADE DE VIDA., Negativo: NAO IDENTIFIQUEI

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CORTICOIDE,IMUNOGLOBULINARITUXIMAB, Positivo: CORTICOIDE -> resposta rapida e custo
baixoIMUNOGLOBULINA -> resposta rapida porém efémeraRITUXIMAB -> uma tentativa para pacientes refratdrios ao corticoide, Negativo:
CORTICOIDE -> sindrome metabolica, transtorno psiquiatrico, imunossupressao, HAS, dentre outros.IMUNOGLOBULINA -> muito caro, resposta nao
sustentada.RITUXIMAB -> muito caro, resposta nao sustentada.

30/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, o remédio controla os niveis de plaquetas nos portadores de pti. Ndo possui efeitos colaterais
22 - Nao
32-Néao

30/05/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como profissional médico me deparo com situagdes onde os tratamentos oferecido pelo SUS
para PTI ndo surtem efeito, e ja presenciei alguns casos em que foram obtidas respostas com eltrombopag. Onde pacientes foram tirados de risco de
sangramento e morte.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Incremento no nimero de plaquetas, que eram criticos, com retirada de paciente
de risco de sangramento e morte, além de proporcionar melhora na qualidade de vida, uma vez que demais tratamentos possuem muitos efeitos
colaterais., Negativo: dor abdominal
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: corticdide, imunoglobulina, imunossupressores (azatioprina), rituximabe, Positivo: resposta rapida,
Negativo: resposta ndo duradoura e com muitos efeitos colaterais

31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Medicamento muito oneroso para as familias.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, Imunoglobulina., Positivo: Aumento no nimero de plaquetas., Negativo: Inchaco, retencdo de liquidos,
insOnia, e curto prazo com o numero de plaguetas em contagem considerada fora do risco de hemorragia.

30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A PTI € uma doenga ainda desconhecida, os tratamentos existentes sdo uma loteria para os
pacientes, em alguns funciona e em outros ndo. Viver com essa doenga nao é fécil, crescer com ela pior ainda. Somos privados de muitas coisas,
abrimos mao até de um simples jogo de futebol. A retirada do bago é outro tiro no escuro, pessoas morrem, fazer essa cirurgia em um paciente com
nivel critico de plaquetas é um risco absurdo. Entdo se houver outra forma de tratamento que evite essa cirurgia vale a pena tentar. E ainda ha
aqueles que mesmo apds essa cirurgia, as plaquetas ndo sobem. O direito a vida é uma garantia prevista em nossa constituicdo federal de 1988, por
favor aprovem essa incorporagao.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Medicamento: corticoidesProcedimentos: diversos exames, Positivo: Medicamento: aumento das
plaquetasProcedimentos: nenhum, Negativo: Medicamentos: inchago, dores abdominais, vomito, diarréia, gastrite leve, dores de cabega, dentes
frageis, baixa imunidade.Procedimentos: dores e sangramentos.

30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Doengas raras devem ser atendidas e assistidas de perto pelo governo para estudarem e

cuidador de paciente

melhorem tratamentos e prevencao etc.
22 - Ndo
32-Nao
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30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, Sendo um medicamento que auxilia no tratamento de condigao cronica que acomete boa
cuidador de paciente parte de populagdo, acredito que deveria entrar para os medicamentos fornecidos pelo SUS.
22 - Ndo
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O Governo tem obrigacdo de fornecer medicamento para as pessoas que nao tem condigdes
cuidador de paciente de arcar com os custos.
22 - Ndo
32-Ndo
31/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Muitas pessoas tem essa doenga, e ndo tem condigao de comprar o medicamento.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Positivo: com duas semanas de tratamento com o prednisona tive um aumento significativo., Negativo:
Dores nas pernas, cansago e irratabilidade.
30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Trata-se um medicamento amplamente estudado e que demonstrou eficdcia e seguranga aos
pacientes com PTI, além disso representa um avanco frente as terapias disponiveis no SUS.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: REVOLADE - ELTROMBOPAGUE, Positivo: EFICACIA, SEGURANCA, COMODIDADE POSOLOGICA,
MEDICAMENTO ORAL, PROPORCIONA DE MODO SIGNIFICATIVO UMA DIMINUICAO DA NECESSIDADE DE TRANSFUSAO DE SANGUE, ETC, Negativo: O
PACIENTE DO SUS NAO TEM ACESSO AO MEDICAMENTO
32-Nao
30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Mediacacao com fortes evidéncias de resposta e seguranga significando grande avango para

0s pacientes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague Olamina, Positivo: Resposta e seguranga Medicamento Oral, Negativo: Nao estd
disponivel no SUS.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, Positivo: Apresenta esposa ao tratamento., Negativo: Muitos pacientes ndo toleram seu uso
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30/05/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, pessoas com purpura depende desse tratamento de alto custo
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdide , Positivo: aumento das plaquetas , Negativo: muitos efeitos colaterais como inchaco, irritabilidade,dores
no corpo, acne, indisposicdo etce apods interrupg¢ao do medicamento as plaguetas cairam
30/05/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Existe um estudo chamado EXTEND onde mostra eficdcia e seguranga a longo prazo
publicado na Blood 2017
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide AzatioprinalGlVDanazol, Positivo: Eficacia muitas vezes curta. , Negativo: efeitos colaterais.
Alto custo da IGIV e resposta curta.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide. IGIV. Azatiprina. Danazol, Positivo: Eficacia muitas vezes curta. , Negativo: efeitos colaterais.
Alto custo da IGIV e resposta curta.
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Este medicamento é para garantir a vida de pessoas que tém PTI e sei da luta que é para se
cuidador de paciente conseguir este medicamento.
22 - Nao
32-Nao
30/05/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
12/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou uma profissional de satde e trabalho no maior Hemocemtro do Rio de Janeiro e convivo
diariamente com a necessidade que os pacientes possuem de ter acesso a esse medicamento.
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, imunoglobulina!, Positivo: Aumento de plaquetas e regate do paciente em momentos de
diminuigao de plaquetas q podem levar ao risco da perda de vida., Negativo: Corticoide a longo prazo traz muitos eventos adversos e perda de
eficacia, imunoglobulina é para emergéncia na do resgate e custa muito caro.
12/06/2018 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Acho que se serviu para alguém e preciso de mais estudo e reavaliacdo
22 - Nao
32-Nao
12/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Nado
32-Nao
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12/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Positivo: Aumento de plaquetas tempordrio, Negativo: Causa outras doencas
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A paciente ndo teve sucesso com tratamento com corticoides. Este foi o medicamento que
cuidador de paciente manteve o controle da taxa de plaqueta em nivel seguro
22 - Nao
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento esta controlando a taxa de plaqueta de minha amiga para um nivel seguro.
cuidador de paciente N3o teve sucesso com corticoides
22 -Ndo
32-Néao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Paciente que conhego e usa o medicamento mantém as plaquetas em niveis aceitaveis
cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao
11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Existem e temos na nossa pratica clinica diversos pacientes refeatdrios a outros tratamentos
e correndo risco de sangramento e de vida, podendo ter a opg¢do do uso do Eltrombopag.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Eltrombopag olamina, Positivo: Melhora com boa resposta na contagem das plaquetas em diversos
pacientes refratarios a outra terapias, Negativo: Alguns poucos efeitos colaterais descritos na bula, todos manuseaveis
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticéides, hormoénios, imunoglobulinas, imunossupressores e esplenectomia., Positivo: em alguns casos
melhora na contagem das plaquetas mais sempre com efeitos colaterais relevantes., Negativo: Aumento de peso, Cushing, diabetes, hipertensao,
estrias, osteoporose, dislipidemias, infecgdes de repeticdo
12/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Droga de beneficio comprovado. Opgdes limitadas para segunda linha ou mais
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag , Positivo: Melhora dos niveis plaquetarios, Negativo: Efeitos colaterais transitériosAcesso
dificil a medicagdo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CorticoideEsplenectomiaAzatioprina , Positivo: Corticoide com uma boa resposta na maior parte dos
pacientesEsplenectomia aumento dos niveis plaquetarios, Negativo: Corticoide recaidas frequentes (corticodependente com seus iniUmeros efeitos
colaterais)Esplenectomia - recusa do paciente, dificuldade para encontrar centros/profissionais que realizem, predisposicdo a infe¢besAzatioprina-
nenhuma reposta
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: eltrombopag, Positivo: medicamento esta se mosrtando eficaz para o tratamento da PTI cronica de
meu filho de 6 anos sem os terriveis efeitos colaterais do corticoide que utilizou e fez muito mal, Negativo: nenhum efeito negativo ao meu filho
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: predsinona, decadron, azatioprina, Positivo: nenhum efeito positivo, Negativo: todos com terriveis
efeitos colaterais, como obesidade, hipertensao, problemas renais, depressao, irritabilidade
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11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou hematologista e o medicamento é excelente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague e Romiplostin , Positivo: Resposta excelente , Negativo: Acesso
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunossupressdao EsplenectomiaRituximabe , Positivo: Resultados bons , Negativo: Acesso

11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Acredito que a medicacgdo traria qualidade de vida aos pacientes que deles necessitam.

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pulso de corticoide e imunoglobulina., Positivo: Alta das plaquetas., Negativo: Efeitos colaterais como
gueda de cabelo, irritabilidade, dores no corpo...

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A medicagdo eltrombpag é uma excelente opgdo de tratamento para pacientes com PTI
refrataria ou recidivada, especialmente pds esplenectomia
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: ELTROMBOPAG, Positivo: MELHORA DAS CONTAGENS DE PLAQUETASPOSSIBILIDADE DE RETIRADA DO
CORTICOIDE, Negativo: DEPENDENCIA DA DROGA PARA MANTER AS CONTAGENS PLAQUETARIAS
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: ROMIPLOSTIM, Positivo: ELEVACAO RAPIDA DAS PLAQUETAS, Negativo: OSCILACOES DAS CONTAGENS
DE PLAQUETASREQUER AJUSTES DE DOSES FREQUENTES

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como medico hematologista do SUS, observo uma grande dificuldade na obtencdo de
medicag0es eficazes para o tratamento da PTIl. Uma parte desses pacientes ndo responde ao tratamento com corticoides ou entdo ficam
dependentes destes apresentando efeitos colaterais graves. Com a aprovacgao do eltrombopague, reduziremos o numero de internages para esses
pacientes e também o numero de procedimentos cirdrgicos para esplenectomia o que vai gerar uma economia substancial a longo prazo
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoides, imunoglobulina e esplenectomia, Positivo: Corticoides - Baratos, boa resposta na maioria dos
pacienteslmunoglobulina - Resposta imediata ao tratamentoEsplenectomia - Resposta adequada na maioria dos casos, Negativo: Corticoides -
Efeitos colaterais graves em uso a longo prazolmunoglobulina - Produto caro, necessita internagdo hospitalar e possui resposta fugazEsplenectomia -
Procedimento caro e com risco moderado, necessita internacdo por vezes em CTl, efeitos imunodepressores a longo prazo

11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Medicamento importante, pois controla a taxa das plaquetas.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

11/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O Revolade é muito eficaz no tratamento de pacientes portadores de PTI
22 - Sim, como paciente, Qual: Eu tomava o Revolade todos os dias para manter as minhas plaquetas altas, Positivo: O uso excessivo de corticdides,
imunusupressores ja ndo eram capazes de manter as minhas plaquetas altas. Com o Revolade voltei a ter uma qualidade de vida, Negativo: Cai um
pouco os cabelos
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, Positivo: Aumentava momentanea as plaquetas, Negativo: Faz engordar, deixa depressiva e irritada

12/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Por acompanhar uso de amigos.

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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13/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Quem tem PTI vive na corda bamba, esse medicamento dard tranquilidade para os pacientes,
cuidador de paciente ja que muitas vezes a chance de obter esse medicamento é ceifada por falta de uma assinatura de um juiz que desconhece da doenca.
2-Nao

32-Nao

13/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A paciente necessita fazer uso do medicamento, pois sem ele as plaquetas baixam a menos

cuidador de paciente de 18.000; ela toma Revolade 50 mg, 1 comprimido/dias alternados. O tratamento com corticdides ndo surtiu efeito.

22 - Ndo
32-Nao

13/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo
32-Nao

12/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Atual tratamento do SUS nao reflete os padrdes internacionais de tratamento.Eltrombopague
eh um tratamento que possibilita um tratamento de ponta para os pacientes brasileiros e aumenta consideravelmente a qualidade de vida destes
pacientes.
22 - Nao
32-Nao

12/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E um tratamento fundamental para pacientes com PTI
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Ndo obtive efeitos positivos, Negativo: enjos

12/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Como profissional da saude e médico pediatra reconheco o valor desta nova tecnologia
principalmente para o tratamento da PTI refrataria em criancas maiores de 6 anos, considerando os paraefeitos do uso de corticoides a longo prazo.
O medicamento constitui excelente avango, dado o nivel da evidencia clinica.
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulina, corticosteroides, hemoterapia, esplenectomia, Positivo: Regulacdo das plaquetas,
formacao de anticorpos, reposicao das celulas plaquetarias, Negativo: Imunoglobulina e seus eventos adversos Corticoterapia: se nao houver
resposta de 4 a 6 semanas, € inutil insistir nesta modalidade de tratamento, o que traz muitos efeitos colaterais (ganho de peso, acne, estrias,
diabete melito, hipertensao, osteoporose, por exemplo)

12/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Por ser uma doenca cronica, o tratamento torna-se invidvel por se tratar de medicagao de

"alto custo". A paciente ja tentou outros tratamentos, de custo acessivel, sem resultado satisfatorio.Por ser médica, primo pelo preceito de que ndo
devemos mudar um tratamento bem sucedido.

22 - Ndo

32-Nao
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12/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Acredito ser importante que as pessoas doentes tenham alternativas de tratamento mais
cuidador de paciente modernas, atualizadas e que tragam maior qualidade de vida.
2.-Nao
32-Nao
12/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Melhora na contagem plaquetaria de forma rapida e segura sem efeitos
colaterais importantes, Negativo: nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: prednisona, imunoglobulina, azatioprina, esplenectomia, Positivo: prednisona - primeira linha de
tratamento com boa resposta. barato, acessivelimunoglobulina - resposta rapidaazatioprina - acessivelesplenectomia - boa resposta, Negativo:
prednisona - muitos efeitos colaterais, muitos pacientes refratariosimunoglobulina - resposta transitéria, caro, reages na infusdo, uso
hospitalarazatiorpina - resposta pobre, efeitos colateraisesplenectomia - cirurgia definitiva, risco de infecc¢cdo e trombose
12/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Discordo totalmente uma vez que o medicamento Eltrombopague olamina foi o Unico
cuidador de paciente tratamento, dentre varios outros protocolos de tratamento para PTI ja existentes, o qual minha filha de 3 anos teve resposta na manutengao do
nivel de plaquetas dentro da faixa aceitavel. Infelizmente é um medicamento com um valor muito exorbitante o qual, infelizmente, ndo consegue-se
ser comprado, além de que é o Unico tratamento existente para um paciente que encontra-se na fase persistente da doenca como o caso de minha
filha a qual ja tem a doenga ha 2anos.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Predsin e gamaglobulina, Positivo: Predsin: manteve um valor razoavel no nimero de plaquetas, mas
nunca superior a 100.000, quando usado na dose mais elevada para o peso corporal de minha filhagamaglobulina: subiu rapidamente o nimero de
plaquetas imediatamente apds a aplicacdo e para patamares elevados 400.000, Negativo: Predsin: alteracdo humor, muito inchasso, acimulo de
gordura no figado, queda de imunidade (vivia gripada), depois de 10 meses de uso teve queda também nas plaquetas. Ndo conseguia manter o
nivel de plaquetas adequado.Gamaglobulina: meningite medicamentosa, intervengao hospitalar, febre, queda no nivel de plaquetas apds um més de
aplicagao.
12/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Conhego duas pessoas que tomam Revolade 50 mg - 1 comprimido/dia, em dias alternados, e
cuidador de paciente que com o remédio o nivel das plagquetas fica seguro. Sem ele, as plaquetas desses pacientes ja cairam para 18 mil. Fizeram tratamento com altas
dosagens de corticoides, mas que ndo deram efeito na dosagem de manutengdo, caindo para esses 18mil o nivel das plaquetas.
22 - Nao
32-Nao
12/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32- Nado
12/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, medicamento de alto custo que pode ajudar portadores da doenga

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: corticoides, dextametasona e predsona, Positivo: aumento das plaquetas, Negativo: muitos efeitos colaterais, nao
funciona a longo prazo
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12/06/2018 Profissional de saude

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, porque o paciente cronico precisa de novas medicagdes quando ja esgotou as que ja fez uso

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopag em alguns pacientes ja sem alternativa de remissdo. Tendo usado imunossupressores e
esplenectomia., Positivo: corticoide remissdo parcial ou dependencia.azatioprina sem resposta.oncovim , ciclofosfamida, dapsona, e finalmente
esplenectomia sem resposta.eltrombopag com resultados parcial ou remissao total em 5 pacientes, Negativo: cortidoide com varios efeitos
colaterais: diabetes, acne, cusing, hipertensao arterial, obesidade.eltrombopag necessita atengao para como ingerir e evitar certos alimentos

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: vide descri¢do anterior, Positivo: remissdes completas , Negativo: recaidas e dependencia alem de efeitos
colaterais.

12/06/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

11/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O portador de lupos necessita de doses altas do remédio revolade para manter a taxa
deplaquetas favoravel

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade, Positivo: Manutengao da taxa favoravel, Negativo: Sem efeitos colaterais

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticdide, Positivo: S6 com doses altas obteve aumento das plaquetas, Negativo: Sem a alta dosagem
ataxa ideal de plaquetas nao se mantém

12/06/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Os pacientes portadores de Trombocitopenia Imune cronica, ndo responsivos aos
tratamentos convencionais como corticdide, imunoglobulina, esplenectomia, tém qualidade de vida comprometida. O eltrompopague apresenta
acdo na fisiopatogenia da doenga, com estudos bem desenhados.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Revolade( Eltrombopague), Positivo: Eltrombopague apresenta ascensdo plaquetaria.Para realizagdo de
procedimentos cirurgico, uso do eltrombopague viabiliza.Corticéide, imunoglobulina sdo drogas muito boas, mas em um percentual pequeno de
pacientes, ndo apresenta resposta., Negativo: Eltrombopague tem influéncia alimentar.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticéide, imunoglobulina, esplenectomia., Positivo: Eltrombopague apresenta ascensdo
plaquetdria.Para realizagdo de procedimentos cirdrgico, uso do eltrombopague viabiliza.Corticéide, imunoglobulina sdo drogas muito boas, mas em
um percentual pequeno de pacientes, ndo apresenta resposta., Negativo: Esplenectomia necessita de cirurgido experiente e ndo oferece resposta
garantida.Corticdide, imunoglobulina sdo drogas muito boas, mas em um percentual pequeno de pacientes, ndo apresenta resposta.

11/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Em relagdo a custos, varias internagdes e situagdes de risco por exemplo em vaga de uti para
receber varios frascos de imunoglobulina , tem um custo bem maior , fora os danos e traumas que estas internagées causam , principalmente nas
criangas, digo isto como experiéncia prépria por ter uma filha de 9 anos com PTI .

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: prednisona, azatioprina, imunoglobulina, Positivo: predinisona - muitos efeitos colaterais , no
desmame da medicagdo as plaquetas voltam a cair.azatioprina- ndo respondeu a este tratamento imunoglobulina - efeito momentaneo, depois de 1
semana as plaquetas voltam a cair com valores de risco para sangramentos ., Negativo: Alguns ndo fazem efeitos no caso da azatioprina .Prednisona
, causa muitos efeitos colaterais , fora o risco de desenvolver outras patologiasimunoglobulina, ajuda nas situagdes de risco quando os valores das
plaquetas estdo muito alterados, curta duragdo , depois as plaquetas voltam para os valores de risco.Estas situagdes foram reais , tenho uma filha
de 9 anos que esta nesta luta ha 2 anos.
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11/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Doenca que traz muitos problemas ao paciente, impactando diretamente sua qualidade de
cuidador de paciente vida
22 - Nao
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendac&o preliminar, O paciente que toma Revolade 50 mg - 1 comprimido/dia, em dias alternados, com o
cuidador de paciente remédio o nivel das plaquetas fica seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem para 18 mil.
22 -Nao
32-Néao
11/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho um amigo que foi diagnosticado e isso com certeza ndo ajudara ele.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Ha pessoas que ndo tém condi¢des de arcar com os custos desse medicamento. E precisam
cuidador de paciente dele. E uma questdo de respeito a vida.
22 - Nao
32-Nao
11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, PAcientes com PTI muitas vezes sao refratarios a todos os tratamentos existentes. O

eltrombopag é uma nova classe na medicacao. E fator de crescimento de megacariocito. geralmente, paciente respondem quando nao respondem
aos outros

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopag, Positivo: fator de crescimento de megacariocitos, geralmente, paciente respondem quando
nao respondem aos outros, Negativo: nao tive efeitos negativos, mas existe descricao de plaguetose e trombose se nao monitorado

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: ciclofosfamida, azatioprina, corticoterapia, esplenectomia, ladogal, imunoglobuilina, rituximab, Positivo:
usei praticamente todos os medicamentos descritos para uso em PTI devido a refratariedade de muitos pacientes., Negativo: a esplenectomia ja tive
paciente que morreu de sepsis fulminante.ja tive paciente que ficaram muito imunossuprimidos com o uso de imunossupressores inclusive com
sepsis e morte.se falar nos outros efeitos colaterais das medicacoe
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11/06/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

11/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A medicacdo é mais uma esperanca de melhora para pacientes e em sua maioria os que
tomam tiveram uma boa melhora. Meu filho que tem a PTl a 4 anos e a ndo corticoide dependente, ganhou em processo judicial o uso de revolade
e ja no primeiro més teve uma excelente melhora no quandro.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade, Positivo: Agora estamos no uso do Revolade mas sé tomou um més no segundo ja ndo veio
a compra. No primeiro més as plaquetas subiram de 20mil para 69 mil, Negativo: . Tomou apenas uma caixa ndo consegui observar os pontos
negativos

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Prednisona Dexametasona Imunoglobulina, Positivo: Os corticoides tinha uma melhora temporaria e
quando deixava de tomar logo caia as plaquetas novamente. A Imunoglobulina ajudava quando era emergencial como quando ele foi a 1000
plaguetas mas tbm sé durava 15 dias e caia. , Negativo: Logo que para de tomar os corticoides as plaquetas voltam a cair. Ele se tornou corticéide
dependente. A imunoglobulina em 15 dias acabam o efeito no organismo

11/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

11/06/2018 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E um medicamento muito caro o que dificulta o acesso de quem necessita dele para viver.

22 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: Minha amiga toma Revolade 50 mg., Positivo: Minha amiga toma Revolade 50 mg - 1 comprimido/dia,
em dias alternados, e com o remédio o nivel das plaquetas fica seguro. Sem ele, as plaquetas dela caem para 18 mil. Ela ja fez tratamento com altas
dosagens de corticoides, mas que ndo deram efeito na dosagem de manutencdo, caindo para esses 18mil o nivel das plaquetas. , Negativo: Minha
amiga toma Revolade 50 mg - 1 comprimido/dia, em dias alternados, e com o remédio o nivel das plaquetas fica seguro. Sem ele, as plaquetas dela
caem para 18 mil. Ela ja fez tratamento com altas dosagens de corticdides, mas que ndo deram efeito na dosagem de manutencdo, caindo para
esses 18mil o nivel das plaquetas.

32-Nao
12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Se comprovado a eficacia tudo é valido
22 -Nao

32-Nao

11/06/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, PARA OS PACIENTES COM DOENCA REFRATARIA O ELTROMBOPAG E UMA MEDICAGAO
INDISPENSAVEL NO TRATAMENTO DOS PACIENTES COM PTI. POSSUI ALTISSIMA EFICACIA E POUCOS EFEITOS COLATERAIS.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: ELTROMBOPAG NOS PACIENTES COM PTI REFRATARIA., Positivo: O MEDICAMENTO E DE AGAO RAPIDA
NO AUMENTO DAS PLAQUETAS, MUITO EFICAZ , VIA ORAL E COM POUCOS EFEITOS COLATERAIS. , Negativo: OS PONTOS NEGATIVOS DA
MEDICACAO SAO O PRECO E A NECESSIDADE DE USO CONTINUO.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PREDINISONA, DEXAMETASONA, IMUNOGLOBULINA HUMANA., ESPLENECTOMIA. , Positivo: OS
CORTICOIDES CONTINUAM SENDO A MEDICACAO DE PRIMEIRA LINHA, POREM A FALHA E A RECORRENCIA E FREQUENTE E NESTES CASOS ESTA
INDICADO O ELTROMBOPAG. , Negativo: SINDROME DE CUSHING, DIABETES, OSTEOPOROSE, CATARATA, GANHO DE PESO SAO EFEITOS DOS
CORTICOIDES.A ESPLENECTOMIA CAUSA AUMENTO DO RISCO DE SEPSE E POSSUI O RISCO OPERATORIO.
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11/06/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tenho experiéncia com a medicagao com boas respostas ao tratamento.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: revolade, Positivo: melhora laboratorial, independéncia tranfusional , Negativo: dificuldade de acesso a
medicag¢do

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticosterdide, Positivo: facilidade de acesso, baixo custo, Negativo: muitos eventos adversos, ndo ha
resposta em todos os pacientes que usa corticoide

11/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

06/06/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopague olamina., Positivo: pacientes COM PTI crdnica refratario a espelenectomia, apresentam
aumento do numero de plaquetas, diminuicdo do episodios de sangreamento, diminui¢do de internacdo hospitalar. Ou seja paciente que antes
internava com frequencia para uso de imunoglobulina, agorta faz seu tratamento com droga oral em casa., Negativo: nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoesteroide, imunoglobulina, esplenectomia., Positivo: Corticoesteroide é barato, e boa resposta em
curto prazo.Imunoglobulina resposta boa em curto prazo.Esplenectomia resposta boa a longo prazo., Negativo: Corticoesteroide, inumeros efeitos
colaterias, e queda imkediata do numero de plaquetas apds sua descontinuacdo. Devdi oas seus efeitos o paciente ndo pode utilizar por longo
prazo. *0 5 recai apds desciontinuagao.Imunoglobulina- Efeito fulgaz, geralmente em trono de 3 semnas. Necessita de ambiente hospitalar p
administragdo. Risoc de reagdo anafilatica.Esplenectomia Risco cirurgico. Quando o paciente recai apds esplenectomia, ficamos de maos atadas, sem
ter o que oferdecer para 0s mesmos.

11/06/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

11/06/2018 Profissional de satde

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Ja existem dados bastante fortes sobre o perfil de seguranca da droga onde os beneficios
superam em muito os riscos. Contudo, se ainda houver preocupac¢do com complicagGes a longo prazo pode ser estabelecido um limite de uso. Por
exemplo, no Canada a medicagdo é para ser usada por um ano devendo ser reavaliada a necessidade de uso.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticéides, imunoglobulina EV e azatioprina.Esplenectomia, Positivo: corticdide é barato, de facil acesso
mas se o paciente ndo responde apds tres meses ou se é dependente de corticdide para manter plaquetas acima de 50 mil deve ser interrompido
seu uso e tentado uma segunda alternativa que em adulto quase sempre é esplenectomia mas pode ser tentado azatioprina antes. Este também n&o
caro e de facil uso com poucos efeitos colaterais imediatos. Imunoglobulina funciona bem para elevar as plaquetas para procedimentos ou
sangramento ativo mas ndo deve ser usado para formas cronicas pois a melhora é muito breve.Pacientes que respondem bem ao corticéide mas
recaem com a retirada, em geral respondem bem a esplenectomia, Negativo: tem pacientes que ndo respondem a nenhuma das formas de
tratamento (cuidar com a questdo da adesdo - alguns ndo melhoram porque nao tomam direito) e que tem perfil sangrador com metrorragias,
epistaxes e sangramentos orais. Estes pacientes seriam os beneficiarios do uso de eltrombopag. E também quando estes pacientes precisam de um
procedimento invasivo seria util o uso do eltrombopag nem que fosse somente para preparo cirurgico depois parando o uso.
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11/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Muitos pacientes refratarios de PTIl, como eu sdo submetidos a esplenectomia como parte do
protocolo da PTI, o que afeta e muito nossa qualidade de vida, pois ficamos extremamente suscetiveis a doencas, sendo que o tratamento com o
remédio em questdo poderia apresentar-se como outra forma de tratamento promissor o que evitaria tal cirurgia, melhorando a qualidade de vida
daqueles acometidos por esta doenga cronica.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: prednisona, azatioprina, deflazacorte, esplenectomia, Positivo: nenhum efeito positivo, ndo funcionaram em
aumentar as quantidade de plaquetas no sangue, Negativo: quase todos os efeitos colaterais dos corticoies, incluido inchago, insonia, ganho
exagerado de peso, aumento na pressdo arterial, problemas oculares.Azatiprina = tontura, enjoos, vomito, sensibilidade a luz.Esplenectomia =
sistema imunoldgico bastante prejudicado, alta susceptibilidade a doengas bacterianas e virais.

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes de PTI necessitam de um opg¢ao de tratamento de segunda linha de PTI.

22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticéide, Positivo: melhora das contagens de plaquetas, menor risco de sangramento, e melhopra na
gualidade de vida do paciente., Negativo: Efeitos colaterais, glaucoma, catarata, agne, edemas, diabetes, estrias, HAS.

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulina CorticoideAnticorpo monoclonal , Positivo: Resposta medular com elevagdo das
plaguetas Em algumas situagdes a resposta foi parcial ou ndo houve resposta , Negativo: Ganho excessivo de peso Diabetes Alteragdo da visdo Dor
Ossea Estrias profundaslrritabilidade insonia

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Droga importantissima no arsenal do tratamento da PTI revelando excelentes respostas. A
literatura respalda estd afirmacao.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Sim. No tratamento de paciente refratario a esplenectomia e a Imunoglobulina. Evoluia com niveis
plaquetdrios muito baixos 5000 plaquetas e apds uso do Eltrombopague passou a apresentar elevagdo progressiva da contagem plaquetdria
atingindo 200.000 plaquetas. A medicacdo foi suspensa e evoluiu com resposta completa sustentada. , Positivo: Elevagcdo progressiva dos niveis
plaquetdrios., Negativo: Ndo observei efeitos negativos.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulina, corticoide, , Positivo: Elevagdo tempordaria dos niveis plaquetdrios., Negativo:
Imunoglobulina reagdo alérgica é efeito fugaz.Corticoide- Diabetes, HAS.

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Os pacientes de PTI necessitam de um opg¢ado de tratamento de segunda liha de PTI

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Eltrombopague em tratamentos de aplasia medular, Positivo: melhora das contagens de plaquetas,
menor risco de sangramento e qualidade de vida do paciente. , Negativo: dificuldade de acesso a medicagao

32 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Corticoide e outros imunossupressores e rituximabe, Positivo: Melhora em boa parte dos casos,
Negativo: Efeitos de imunossupressao, diabetes, estrias, HAS.
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11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revelode , Positivo: Aumento das taxas ,mantendo seguro, Negativo: Sem efeitos negativos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com corticoided, Positivo: Somente se as doses forem mttt altas, Negativo: Nao manteve as plaquetas
em nivel seguro
11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, A PTl € uma doenga que tem curso auto limitado na maioria das criangas, todavia com o
avancar da idade a forma crénica passa ser mais comum, causando grande agravo e perda de qualidade de vida dos pacientes acometidos.No
manejo de casos muito graves e que ndo responderam a terapéutcia cldssica e onde seja necessario adiar a esplenectomia, o medicamento tem
papel.Também naqueles pacientes com persisténcia de trombocitopenia apds a esplenectomia o tratamento é de grande valia.O uso judicioso e bem
fundamentado do medicamento pode ajudar muito casos graves
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague Olamina, Positivo: Na série de casos tratados, foi possivel manter um paciente sem
esplenectomia, pois apds um ano de tratamento esse passou a sustentar contagens.Em quatro pacientes foi possivel postergar a esplenectomia e
com isso vacinar adequadamente os pacientes.Um paciente respondeu ao tratamento apds esplenectomia.Quatro pacientes nao responderam ao
tratamento, Negativo: Tal qual descrito na literatura, nem todos os pacientes respondem ao tratamento.Medicamento de alto custo.N&o observei
evento adverso grave
32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Romiplostina, Positivo: Foi possivel adiar esplenectomia em duas criancas, sendo possivel vacinacdo.Um
paciente faz uso pds esplenectomia.Um paciente fez uso temporario por trombcitopenia prolongada pds transplante, com repuregao de contagens,
Negativo: N3o observei eventos adversos graves.Medicamento de alto custo
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A opgdo em consulta beneficia os pacientes que sofrem desta doenga com resposta e
cuidador de paciente qualidade de vida compravadas em estudo. AS opgdes atuais geram muitos eventos adversos e pude comprovar por um paciente proximo dos
beenficios atuais do REVOLADE
22 - Ndo
32-Nao
11/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Sou paciente oncoldgico e c o medicamento vem para somar no SUS deve ser liberado até pq
a convite ndao deu os motivos da reprovacao .
22 - Ndo
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendago preliminar, NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg, medicamento de alto
cuidador de paciente custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas dosagens de corticdides, o
gue ndo funciona para muitos pacientes. O Revolade proporciona qualidade de vida e melhora significativa da saude dos pacientes com purpura,
doenga autoimune. Essencial, portanto, para esse grupo.
22 - Ndo
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, SEUS EFEITOS TEM SIDO POSITIVOS NO TRATAMENTO DE MINHA AMIGA

cuidador de paciente

22 - Nado
32-Nao
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11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O medicamento se mostrou eficaz em diversos estudos internacionais e também na pratica
clinica.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Todos os pacientes apresentaram incremento no nivel de plaquetas., Negativo:
Nenhum
32 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Prednisona, Dexametasona, Rituximabe, Esplenectomia, Vincristina, Imunoglobulina, Azatioprina,
Positivo: Respostas positivas com prednisona, dexametasona, esplenectomia e imunoglobulina com incremento plaquetdrio, Negativo: Efeitos
adversos importantes com Azatioprina e Vincristina, sem resposta nas plaquetas
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Por ser um medicamento de alto custo, que as pessoas normais ndo tem condi¢es de pagar.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Revolade, Positivo: Resposta em pcts com pti refrataria, Negativo: Nao tive
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, Positivo: Resposta boa, Negativo: Diabetes e catarata por corticoide
13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
2-Nao
11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Opgdo segura no tratamento de pacientes com falha em primeira linha
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Resolu¢do do quadro de plaquetopenia, com melhor qualidade de vida ao
paciente, Negativo: Adesdo limitada pela interagdo alimentar
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: DapsonaPrednisonaEsplenectomia Rituximabe, Positivo: Dapsona - resposta parcial Prednisona -
incremento significativo as vezes sustentadoRituximabe - resposta significativa Esplenectomia- alta taxa de resposta imediata, Negativo: Dapsona -
resposta parcial Prednisona - a longo prazo, osteoporose, catarata, descontrole glicEmico e presséricoRituximabe - resposta ndo
sustentadaEsplenectomia- risco cirurgico / perda de resposta
14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A recomendacdo nao faz sentido, uma vez que o eltrombopague possui um alto nivel de
cuidador de paciente evidéncia.
22 - Ndo
32-Nao
14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: REVOLADE, Positivo: INCREMENTO PLAQUETARIO, Negativo: NAO HOUVE

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: CORTICOIDE, IMUNOGLOBULINA HUMANA, ESPLENECTOMIA, AZATIOPRINA,RITUXIMABE, DANAZOL,
VINCRISTINA, Positivo: DISCRETOS INCREMENTOS PLAQUETARIOS, POREM NAO SUSTENTADOS, Negativo: EFEITOS COLATERAIS
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14/06/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento eltrombopague olamina tem estudos robustos mostrando seu beneficio nos
casos de purpura trombocitopénica idiopatica refrataria ao corticoide, com grande ganho na contagem plaquetdria, redugdo no sangramento global,
reducdo em sangramentos com ameaca a vida, ganho na qualidade de vida. (Conforme bem sedimentado pelos estudos RAISE e EXTEND).

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de satude, Qual: CorticoesteroidesAzatioprina ( imunossupressor)Esplenectomialmunoglobulina humana, Positivo: As trés
terapias obtiveram ganho da plaquimetria em alguns pacientes com redugdo do sangramento e qualidade de vida.Imunoglobulina humana tem
ganho rapido nos niveis de plaguetas porém ndo é sustentada., Negativo: Corticoesteroides: em longo prazo tem anasarca, alteragdes dsseas,
artropatia do corticoesteroide, cushing iatrogénico, aumento das infec¢Ges.Azatioprina: a minoria dos pacientes respondem, aumento da
predisposicdo a infecgGes.Esplenectomia: cirurgia de grande porte, dificil preparo pré cirurgico pela plaguetopenia, risco de sangramento
importante, perda da defesa contra bactérias encapsuladas.Imunoglobulina humana: resposta ndo é sustentada, grande nimero de reagdes
alérgicas com risco de reacdo anafilatica grave, alto custo da medicacdo.

14/06/2018 Paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, A experiencia brasileira com esta medica¢do é muito insipiente e os estudos ainda de pouca
validade cientifica para a tomada de decisao.

22 - Sim, como paciente, Qual: Eltrombopague olamina, Positivo: Em comparagdo com todos os outros tratamentos que fiz (7), o eltrombopague
mantem niveis plaquetdrios dentro da normalidade sem efeitos colaterais, em comparagao a corticotetrapia, e é de facil administracdo em
comparacdo ao N-plate.Passado 5 anos so diagndstico, os ultimos dois anos, os quais me trato com Revolade, sdo os que consigo relativamente
esquecer da patologia e exercer minhas fungGes normalmente., Negativo: Durante o primeiro ano de tratamento, embora o Revolade, mantivesse a
maior parte do tempo o numero de plaguetas normais, em eventos como resfriados e gripes, ocorria plaquetopenia e era necessario utilizar
corticoide, mesmo que por pouco tempo (5 dias).

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoterapia (predinisona e dexametasona)lmunoglobulinoterapiaEsplenectomiaAzatioprinaDapsonaN-
PlateRevolade, Positivo: Corticoterapia e N-Plate: elevacdo rapida dos niveis plaquetariosOs demais ndo surtiram efeitos positivos, Negativo:
Corticoterapia (predinisona e dexametasona): inchago, dor muscular, fraqueza muscular, irritabilidade, taquicardia, perda de
cabelo.Imunoglobulinoterapia: nao elevou as plaquetas e necessita internagdo/invasiva/ocupa leito e estrutura hospitalarEsplenectomia: elevou
somente transitoriamente os niveis plaquetarios, invasiva, requer periodo de recuperagao.Azatioprina: Elevacdao de enzimas hepaticas no
sangue.Dapsona: metahemoglobinemiaN-Plate: Elevagdo excessiva das plaquetas, necessidade de internagao, a plaquetopenia ocorria muito
rapidamente e as internagdes aconteciam a cada 3 semanas.

14/06/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

14/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao

32-Nao
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14/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Os medicamentos mais usados como os corticoides, deixam muitas reagées, estrias,
obesidade e rosto gordo. E o paciente ndo tem uma vida normal, ndo pode fazer nenhuma atividade fisica, o que pode causar mais problemas ao
paciente.

22 - Ndo
32-Nao

13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O eltrombopag é eficaz e seguro no tratamento da TIP.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopag,, Positivo: Eltrombopag é eficaz, com resposta rapida e sustentdvel, Negativo: Nao ha
efeitos colaterais impeditivos do uso.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoterapia, rituximab, azatioprina, danazol, imunoglobulina, esplenectomia, romiplostin, Positivo:
Corticoides levam a resposta em muitos pacientes, porem com efeitos colaterais importantes. Imunossupressores sdo menos eficazes, assim como
rituximab. Esplenectomia é um procedimento cirurgico com alta morbi-mortalidade, Negativo: corticoides levam a efeitos colaterias precoces e
tardios, como hirsutismo, obesidade centripeta, altera¢des cutaneas, psicologicas, alteracdes osseas com necrose asséptica... Imunossupressores
levam a infeccgOes oportunistas e imunodeficciencia

14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, pacientes graves com risco de sangramento e sem op¢ad terapéutica adequada em caso de
nad resposta ao tratamento inicial.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrobopag e revolade, Positivo: Pacientes refratarios a diversos tratamentos e com risco de grave de
sangramento e respondertam ao agonista da trombopoetina (eltrombopag), Negativo: rRisco baixo de trombose.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: prednisona, imunoglobulina, esplenectomia, Positivo: esplenectomia responde bem, Negativo:
Prednisona:imunossupressor, osteoporose, sindrome de cushing, , piora da diabetes.Imunoglobulina :custo alto, rfeito fugaz

14/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, manter como alternativa a casos refratarios
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoides vincristina danazol imunoglobulinas, Positivo: corticoides ;custo acessibilidade e boa
resposta;vincristina efeito rapido danazol resposta em casos refratarios imunoglobulina acao rapida, Negativo: corticoides efeitos colaterais
,vincristina toxicidade e efeito transitorio imunoglobulina custo e indicado p situagoes agudas

14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Na radio disseram que o medicamento tem 80% de sucesso. Entendo que a melhoria no

cuidador de paciente

sangramento seja suficiente para a liberagao, pois € um dos maiores riscos de morte.
22 - Nao

32-Ndo
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14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acredito que os tratamentos hoje para a PTl sdo limitados, causando mais gastos por
cuidador de paciente retornos constantes aos hospitais, e tratamento em sua maioria paliativos com muitos efeitos colaterais, e tornam os pacientes muito debilitados.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticdides, imunoglobulina, Positivo: Corticdides teve uma pequena alta das plaquetas ficando no
minimo aceitavel de 30.000.Imunoglobulina: teve uma alta acentuada das plaquetas,porém, sé pode realizar quando estava em risco de vida com
sangramento interno., Negativo: Muito efeito colateralDores no corpo e articulagdes, inchago, depressao, perda de cabelo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Reposi¢do de vitamina D, Positivo: Teve alta relevante das plaquetas, e esta se manteve estdvel por
muito tempo até o presente momento., Negativo: Restrigdo alimentar. Leite e derivados
14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, DOENCA DEVE SER TRATADA COM O MEDICAMENTE POIS SO ASSIM OS PACIENTES TERAO
cuidador de paciente MELHOR QUALIDADE DE VIDA
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: CORTICOIDE, Positivo: AUMENTO NA CONTAGEM DE PLAQUETAS, Negativo: IRRITABILIDADE DO
PACIENTE
14/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou paciente e preciso desse medicamento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Imoglobina e transfusdo de plaquetas, Positivo: Imoglobina e transfusdo de plaquetas fazem um efeito
temporario. A Prednisona faz um efeito mais douradoro. , Negativo: A Imoglobina e a transfusdo de plaquetas fazem efeito rapido. O Corticoide tem
um efeito mais douradoro
14/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Essa medicacdo € a ultima opgdo para aqueles pacientes que ja tentaram outras medicagoes
acessiveis economicamente e ndo responderam .A grande maioria dos pacientes de PTI ndo possue condig¢des financeiras para a sua aquisicdo em
razao do elevado valor.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona , himunoglobulina , Dextametasona e a esplenectomia, Positivo: Nao tive efeitos positivos, Negativo:
Dores musculares, inchago, fadiga e queda da imunidade
14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, O medicamento controla a taxa das plaquetas para niveis seguros. Com outro medicamos o
cuidador de paciente resultado ndo é o mesmo.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade, Positivo: Aumento e manutencdo das taxas de plaguetas em niveis seguros, Negativo: Sem
efeitos negativos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide, Positivo: Outros medicamentos exigem o uso de altas doses, Negativo: A dosagem de
manutengdo ndo garantiu o nivel de plaquetas de forma segura
14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, o medicamento fucionou expledidamente em paciente meu com PTI grave refrataria

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: eltrombopag fucionou apos o paciente usar corticoide, pulsoterapia, imunossupressores ;
rituxumabe e esplenectomia sem exito., Positivo: como ja expliquei alem da eficacia o eltrombopag é droga oral, sem efeito
imunossupressor como os demais farmacos acima mencionados, Negativo: corticoide: infeccdo, aumento de glicose e peso; osteoporose
,catarataimunossupressores: maior risco de infeccao

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: TODOS OS MENCIONADOS NO ITEM 8.3, Positivo: corticoide é bom gdo funciona mas stem
muuuitos efeitos adversosimunossupressores funcionam com menos freq. que corticoide na PTI, Negativo: JA MENCIONEI NO ITEM 8.3
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14/06/2018 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Como Associa¢do de Pacientes, defendemos o direito dos pacientes em prol de novas opg¢des
zacgdo de pacientes terapéuticas em doengas hematoldgicas.Com uma breve pesquisa pela internet descobrimos que esta medicacdo possui indicacdo para PTI, PTI
pediatrica e Aplasia de medula. Dessa forma, defendemos a incorporagao deste medicamento para as trés patologias em prol de beneficiar o
paciente e trazer mais qualidade de vida.

22 - Nao
32-Nao
14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Sou favoravel a inclusdo no SUS do Eltromboapgue. Minha tia possui a doenga conhecida
cuidador de paciente como "Purpura" e ela ja fez uso de diversas medicagGes do protocolo. Chegou a usar cortisona, azatioprina, Rituximabe e retirada de bago. Nnehum

tratamento segurou tdao bem as plaquetas quanto o Eltrombopague.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eltrombopague Olamina, Positivo: Controle de queda de plaquetasDiminui¢ao das hemorragias,
Negativo: Nao identificadas

32-Ndo

14/06/2018 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Tomamos conhecimento desta Consulta Publica através das redes sociais e temos bastante
zacdo de pacientes interesse em tratamentos que representam alternativas factiveis para a transfusao de sangue. Como se sabe publicamente, nossa religido
"Testemunha de Jeova" ndo permite que se encare a transfusdo de sangue como uma opcao viavel para o tratamento de doencgas sanguineas. Este
medicamento, o Eltrombopague Olamina, representa uma opgao real que é imprescindivel para o controle das quedas de plaqueta além de ser um
direito de liberdade a crenga religiosa de nossa religidio.Precisamos ter garantido no Sistema Unico de Satde (SUS) opgdes terapéuticas que
garantam uma opcdo viavel para aqueles que ndo transfundem sangue.

22 - Sim, como paciente, Qual: Eltromboague e Romiplostim, Positivo: Alternativa a transfusdo de sangue com base na crenca a liberdade religiosa.,
Negativo: Efeitos colaterais ?

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticéides, Positivo: Controle de queda de plaquetasEvitam-se hemorragias, Negativo: Aumento
considerdvel de peso com rosto ovaladoAumento de chances de desenvolvimento de diabetes

14/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Eltromboapgue demonstrou bom controle da doenga do paciente que tive contato.Seus
sangramentos diminuiram e representa uma excelente alternativa a extra¢do do 6rgdo baco.Minha amiga que possui PTI é testemunha de Jeova,
ndo faz transfusdo de sangue e acompanhei seu uso de Eltromboague como uma maravilhosa alternativa. Sua qualidade de vida e por ser uma
opgao que se alinha a sua religido demonstra que esta medicagdo representa um avango no tratamento de doengas sanguineas.

22 - Nao

32-Néao
14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A opgao dos Agonistas de Trombopoetina no tratamento da PTI representa um avango no
cuidador de paciente controle das quedas de plaqueta, na garantia de uma boa qualidade de vida e na substituicao do uso de corticoides que debilitam o organismo. O

eltromboapague é uma medicacdo oral domiciliar que permite que o paciente possa diminuir internacdes, idas ao hospital e evita a reitada do baco,
um érgdo importante do nosso organismo.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticéides, Azatioprina e Imunoglobulina, Positivo: Controle da doenga por um tempo. O organismo
deixa de responder, tornando o paciente refratario., Negativo: Aumento de peso, sensagao de inchaco e controle insatisfatério de plaqueta.

32-Nao
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14/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Literatura médica e experiéncia profissional suportam a indicagdo do medicamento para PTI
cronica

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Elevagdo do nimero de plaquetas, Negativo: Trombose

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ciclofosfamida, azatioprina, rituximabe, danazol, Positivo: Respostas parciais, Negativo: Falha de
resposta, mielodisplasia secundaria

14/06/2018

14/06/2018

Instituicdo de saude

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, 1) Acreditamos haver estudos que mostram a seguranca a longo termo do medicamento.
Considerando que é um medicamento cujo uso é muito restrito - pacientes com PTI que ndo responderam a outro tratamentos disponiveis -, serdo
os estudos de farmacovigilancia, pds-comercializagdo, que podera trazer conclusdes definitivas. 2) Achamos que se o medicamento consegue
melhorar a trombocitopenia em determinados pacientes, isto naturalmente se correlaciona, de forma direta, com a redugdo no nimero de
sangramentos.

22 - N3do
32 - Sim, como profissional de saide, Qual: - Corticoide- Imunoglobulina- Esplenectomia, Positivo: - Melhora da trombocitopenia e/ou controle da
doencga, porém com um percentual de refratariedade com persisténcia dos baixas contagens de plaquetas, Negativo: - Corticoides: efeitos

sobejamente conhecidos- Imunoglobulinas: cefaleia, reagdes alérgicas, meningite asséptica, insuficiéncia renal aguda (nas preparagdes com aglcar
na formulagdo), trombose. Todas essas reagdes sdo muito raras.

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Medicamento extremamente esséncia para pacientes refratdrio aos tratamentos padrées

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eltrombopague , Positivo: Pacientes refratario ao uso de corticoide que estejam em risco de
sangramento por baixa contagem de plaquetas, correndo riscoDe morte , Negativo: Sem efeitos negativos

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide , Positivo: Sem efeitos positivos , Negativo: Aumento de peso, risco de desenvolvimento de
diabetes, estrias, falha do sistema renal

14/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O tratamento deve ser oferecido a todos.
22 -Nao
32-Ndo

14/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O medicamento tém eficacia avaliada sem varios estudos.RAISE e TRA 100773B
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: resposta em pacientes com pti refrataria , Negativo: Imunossupressao

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Corticoide, ciclofosfamida, Positivo: Imunossupressao , Negativo: Imunossupressdo

14/06/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O relatério do Hospital Osvaldo Cruz, instituicdo séria e competente, que é referéncia para o
MS foi favoravel... Logo, concluo que o pedido de incorporagdo estd totalmente embasado cientificamente deve ser considerado pela CONITEC.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eltrombopag e corticoide , Positivo: Eltrombopag apresentou uma resposta rapida e se mantém por
dois anos, sem efeitos colaterais, em especial sem sangramento ou aumento de peso.Corticoides apresentaram resposta rapida., Negativo:
Eltrombopag por ndo estar disponivel no servigo publico de saude, tivemos muitas dificuldades para obter. Ndo apresentou nenhum efeito negativo
até o momento.Corticoides apresentou resposta apenas por poucos meses e um consideravel aumento de peso, inflamagdes cutaneas e
irritabilidade.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rituximab., Positivo: Rituximab, resposta a médio prazo., Negativo: Rituximab, perda da desponta
rapidamente.
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14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O relatério do Hospital Osvaldo Cruz, instituicao séria e competente, que é referéncia para o
cuidador de paciente MS foi favoravel... Logo, concluo que o pedido de incorporacdo estd totalmente embasado cientificamente deve ser considerado pela CONITEC.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eltrombopag e corticoide , Positivo: Eltrombopag apresentou uma resposta rapida e se mantém por
dois anos, sem efeitos colaterais, em especial sem sangramento ou aumento de peso.Corticoides apresentaram resposta rapida., Negativo:
Eltrombopag por ndo estar disponivel no servigo publico de saude, tivemos muitas dificuldades para obter. Ndo apresentou nenhum efeito negativo
até o momento.Corticoides apresentou resposta apenas por poucos meses e um consideravel aumento de peso, inflamagdes cutdneas e
irritabilidade.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rituximab., Positivo: Rituximab, resposta a médio prazo., Negativo: Rituximab, perda da desponta
rapidamente.

14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Eltrombopague é uma droga de extrema necessidade no sistema publico de saude, vai atende

cuidador de paciente a necessidade de pacientes que ndo tem nenhuma opcdo terapéutica.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: eltrobopague , Positivo: melhora visivel na qualidade de vida do paciente, efeito a longo prazo,
seguranga., Negativo: nao Tem
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide , Positivo: Boa resposta no inicio, mais ndo é sustentada, Negativo: Ganho de peso,
eventos cardiovasculares e etc...

14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Alguns paciente refratarios necessitam dessa medicagdo
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopag, Positivo: Elevacdo de plaquetas possibilitando desmame de corticoide, Negativo: Trombose
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Eltormbopag, Positivo: Elevacdo de plaquetas permitindo desmame de corticoide , Negativo: Trombose

14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Resposta clinica, Negativo: -
32-Nao

13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Portadores de PTI necessitam de outra opc¢do terapéutica com melhor resultado
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: EltrombopagueRomiplstin, Positivo: Eltrombopague VORomiplostin VOCusto efetividade ambos,
Negativo: Corticoide sem resolutividade e complicagdesAzatioprina pouco resultadoMetilprednisolona complicagGes ,pouco resultado
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: EltrombopagueRomiplostinBons resultados, Positivo: Via de administracdo e efetividade, Negativo:
Dificuldade de aquisicdo

14/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ha evidéncias na literatura de eficacia clinica e laboratorial com toxicidade aceitavel.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Revolade, Positivo: Elevagdo rapida da contagem plaquetdria em paciente refratdrio a outras medidas
terapéuticas com redugdo de sangramentos, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: rituximabe, azatioprina, ciclosporina, Positivo: Discreta melhora em poucos casos, Negativo: A maioria
ndo responde a esses tratamentos

13/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Nado

32-Néao
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14/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PredSim, Positivo: Aumento nas plaquetas, Negativo: Inchaco, dor de cabeca
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12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Sobre a consulta publica sobre a inclusdo de eltrombopague olamina para tratamento de
PTI Parecer final da CONITEC foi contrério a incorporagdo por, com base na argumentacdo de que apesar das evidéncias mostrarem melhora
laboratorial, ainda haver incertezas sobre a 0 medicamento nos seguintes topicos: 1. O impacto sobre desfechos clinicos como sangramentos ser
menos evidente que a melhora da contagem plaquetdria.2. Incertezas sobre a ocorréncia de eventos adversos e a duragdo de resposta no uso em
longo prazo.Comentarios:1. O texto aceita que ha evidéncia cientifica de incremento da contagem plaquetaria. Destacamos ser este é o principal
marcador do risco de sangramento grave ou fatal, e de resposta terapéutica, no contexto da PTl. 2. O impacto clinico positivo da medicagdo é
atestado para pacientes adultos na maioria das meta-analises discutidas. 3. As evidéncias de eficdcia das medicagdes para tratamento da PTI
indicadas no PCDT sdo em sua maioria observacionais (ao contrario das apresentadas para o eltrombopague olamina); além disso, o desfecho de
resposta usado na maioria dos casos foi o incremento da contagem plaquetdria. 4. O questionamento sobre as incertezas relativas ao uso
prolongado do medicamento e eventos adversos ndo devem, a nosso ver, ser um fator impeditivo para sua incorporagdo, visto que todas as
informagdes até o momento demonstram um perfil de seguranga compativel com os demais tratamentos para PTI. Os eventos adversos mais graves
sdo de baixa incidéncia, e ndo tém incidéncia aumentada com o tempo. Cabe ainda destacar que todas as demais medicagGes em uso para PTI
atualmente apresentam risco de reagdes potencialmente graves. 5. Conforme reconhecido no préprio texto, a taxa de mortalidade em pacientes
com PTI cronica permanece elevada, em torno de 6,6% (referéncias 8 e 10). Além disso, os sangramentos representam uma causa relevante de
morte em pacientes com PTI refrataria (36,7% dos eventos; referéncia 8). A nosso ver, estes aspectos comprovam que ha necessidade de alguma
opgao de tratamento para os pacientes que apresentem falhas as opgdes atualmente disponiveis, e que se enquadrem em critérios de maior risco de
sangramentos graves.6. A estratégia usada para estimar o contingente de pacientes que utilizariam o eltrombopague e, portanto, seu impacto
financeiro, foi baseada no contingente de pacientes que utilizaram azatioprina, ciclofosfamida, danazol e vincristina. Embora esta estratégia faca
sentido a luz da PCDT atual, entendemos que ela superestima o numero de pacientes que mais se beneficiaria deste tratamento, visto que este seria
indicado apenas a parcela ndo responsiva a estes agentes, e que o estabelecimento de critérios mais rigidos para a relevancia clinica dos
sangramentos poderia delimitar ainda mais este grupo de pacientes. 7. Parte dos pacientes refratarios que ndo respondem aos tratamentos
atualmente disponiveis, e que mantém sangramentos graves, tém a imunoglobulina como Unica alternativa terapéutica de resgate, ndo sendo rara a
necessidade de hospitalizagdo. Assim, o célculo do impacto orcamentario deveria levar em conta ainda a potencial reducdo destes eventos.
SugestBes:1. Diante do o elevado impacto orcamentario demonstrado no documento, mas considerando nossas ponderagdes sobre: (i) eficacia, (ii)
seguranga, (iii) a real necessidade de uma alternativa para pacientes com PTI efetivamente refratérios e (iv) a estimativa do nimero de pacientes
nestas condi¢des, acreditamos que seria adequada a inclusdo da medicacdo (eltrombopague) como alternativa adicional para tratamento da PTI. 2.
Nossa sugestdo é que esta medicagdo seja reservada para um subgrupo selecionado de pacientes (ver abaixo), e que a liberagdo seja controlada de
forma rigorosa para evitar o uso inadequado dos recursos do SUS. 3. A Associagdo Brasileira de Hematologia, Hemoterapia e Terapia Celular
(ABHH), através de seu Comité de Hemostasia e Trombose, se coloca a disposi¢cdo para contribuir com o desenho de um protocolo de acesso a este
medicamento, e eventualmente outras modalidades terapéuticas, que contemplaria pacientes com PTI que (i) falharam a multiplos tratamentos
incluindo pelo menos os corticosteroides e a esplenectomia, além de outras medicag¢Ges disponiveis ou indicadas ao tratamento de PTI; (ii) que
apresentem sangramento persistente e clinicamente relevante, a ser definido por protocolo; e (iii) com contagens plaquetdrias persistentemente
abaixo de 10.000 a 20.000/mcl.4.  Sugerimos ainda que sejam avaliadas estratégias para controle centralizado da disponibilizagdo e da
manutengdo, como ja utilizado com sucesso em outros contextos de alto custo.

2 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopague. , Positivo: Alta chance de resposta, bom perfil de eventos adversos, resposta répida,
baixa taxa de descontinuidade do tratamento e manutengdo de resposta se mantida a medicacdo, Negativo: possivel evento adverso hepdtico com
necessidade de suspensdo temporaria ou descontinuagdo.tratamento em longo prazoalto custo

2 - Sim, como profissional de satde, Qual: Corticoides (prednisona, dexametasona, metilprednisolona), imunoglobulina humana, esplenectomia,
azatioprina, ciclofosfamida, ciclosporina, vincristina, dapsona, danazol, rituximabe, romiplostim, eltrombopague., Positivo: Alta chance de resposta
com corticoide , imunoglobulina, eltrombopague e romiplostim e esplenectomia.Bom perfil de eventos adversos com eltrombopague e romiplostim
Tratamento com duragdo limitada: esplenectomia e rituximabe, Negativo: Duracgdo de resposta curta com corticoide , imunoglobulinaChance de
infeccdo grave e maior risco de trombose venosa com esplenectomia. Corticoide: alteragdo de humor, Ulcera géstrica. descontrole de diabetes e
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hipertensao, estrias, cushing, obesidade, catarata, acneAndronizacdo, trombose, acne, hirsutismo com danazolileo paralitico e neuropatia periférica
com vincristina. Alto custo com imunoglobulina, eltrombopague e romiplostimimunossupressao se uso prolongado com azatioprina e ciclofosfamida

13/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

13/06/2018

13/06/2018

13/06/2018

Profissional de saude

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, A purpura trombocitopénica imune (PTl) é uma doenca de evolugdo crbnica, podendo
recidivar ou tornar-se refratdria a corticoterapia ou esplenectomia.Pacientes com contagem de plaquetas inferior a 5.000 - 10.000/mm3
apresentando risco aumentado de sangramentos, especialmente em sistema nervoso central.Nestes casos, é necessario o uso de outras alternativas
para seu tratamento.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: eltrombopag - Revolade (nhome comercial), Positivo: Uso de eltrombopag como 3a linha para casos de PTI
refratdria -> com resposta favoravel. Além da resposta apds varias linhas de tratamento, apresenta facilidade de uso (apresentagdo oral)., Negativo:
Ndo observei efeitos negativos nos pacientes que fizeram uso de eltrombopag.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CorticoideEsplenectomialmunoglobulina, Positivo: corticoterapia -> primeira linha, facil
acessoesplenectomia -> possibilidade de resolucdo cirdrgicaimunoglobulina -> possibilidade de aumento rapido da contagem de plaquetas em casos
de procedimentos cirlrgicos ou sangramentos ameacgadores a vida., Negativo: corticoterapia -> risco de infec¢do, necrose avascular de cabega de
fémur, indugdo de resisténcia a insulinaesplenectomia -> procedimento cirurgico, risco de infecgdes posteriores ou trombosesimunoglobulina->
efeito transitério (aumento da contagem de plaguetas ndo sustentado)

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, PTI € uma grave que gera muito desconforto pro paciente gerando uma ma qualidade de vida
22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Discordo totalmente, pois € uma medica¢do importante no manuseio dos pacientes com PTI,

principalmente nos adultos, que na sua maioria ficam crénicos, corticodependentes, com muitos efeitos colaterais sérios, que ndo resondem ou ndo
podem realizar esplenectomia, representa uma alternativa com boas respostas em inimeros casos.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Melhora na contagem de plaquetas, Negativo: Cefaleia de dificil controle
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, imuglobulina,esplenectomia, Positivo: Melhora na contagem de plaquetas, Negativo:

Corticoide - ganho de peso, diabetes, hipertensdo, osteoporose, cushing, infeccdo.Imunoglobulina - trombose de seio cavernoso, reagdes de
infusdo.Esplenectomia- trombose porta,sangramento, sépsis.

13/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, A saude é direitos de todos perante a Constituicdo Federal. As primicias da criagdo do SUS
foram a Universalidade e Integralidade.

22 -Nao
32-Nao
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13/06/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, PTI é uma doencga considerada benigna, mas ela traz muitas consequéncias graves ao
paciente.Eltrombopague é indicado na segunda linha de tratamento, apds falha com corticoideA resposta é muito eficiente com o uso do
Eltrombopague

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade , Positivo: Teve uma resposta praticamente imediata e melhorou muito com o uso do
Revolade, acredito que foi esse medicamento que salvou a vida dele , Negativo: O uso de corticoide tem muito mais efeitos negativos do que
positivo.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com o uso de corticoide dexametasona doses altissimas., Positivo: Somente com revolade teve o
efeito positivo., Negativo: Com o uso de corticoide que causou queda significativa na imunidade, inchacos, aumento da pressdo arterial, aumento da
glicemia, fadiga , para um paciente de 13 anos de idade.

13/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: melhora clinica, evita reposi¢ao transfusional, Negativo: custo

32 - Sim, como profissional de sauide, Qual: CorticoideEsplenectomia, Positivo: O corticoide produz melhora rapida, quando responsivo, mas pode
ndo ter a resposta esperada.Esplenectomia ndo vejo efeitos positivos., Negativo: Corticoide produz muitos efeitos adversos.Esplenectomia pode ndo
produzir a resposta esperada

13/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

13/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao

32-Néao

13/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

13/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Essa doenca trds graves consequéncias aos pacientes se ndo nao tratadas.
22 - Nao

32-Néao

13/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Eltrombopague se mostrou boa alternativa aos pacientes refratarios ao tratamento de
primeira linha

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Corticéide, Positivo: Aumento da contagem plaquetaria, Negativo: Refratariedade hipertensédo sindrome
de cushing

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Idem acima, Positivo: Idem acima, Negativo: Idem acima
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13/06/2018 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo parcialmente da recomendacg3o preliminar, Concordamos pelo fato de ainda existir incertezas quanto a maior eficacia, efeito de uso
zacdo de pacientes prolongado e efeitos adversos, porém, sabemos que pacientes refratérios a todas medidas do PCDT podem se beneficiar com o Eltrombopague.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: aumento de numero de plaquetas diminuindo ricos de eventos hemorragicos,
Negativo: ndo apresentou efeitos negativos, mas o preco da medicagdo é o maior problema
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoides, Imunoglobulina,Azatioprina, Vincristina,Ciclofosfamida e Danazol, Positivo: Excetuando a
Imunoglobulina, as medica¢des foram de aceso facil .O preco da Imunoglobulina foi a principal barreira, Negativo: Ndo obtive sucesso com
Azatioprina, Vincristina,Danazol e Ciclofosfamida

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo pois acredito ser necessario sua incorporacao pois benefiara pacientes refratarios as
outras linhas de tratamento e muitas vezes com menor custo e apresentacdo oral ,0 que dispensa internagao;
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CorticoterapialmunoglobulinaAzatioprinaCiclofosfamidaVincristinaEsplenectomia, Positivo:
Corticoterapia: facil acessolmunoglobulina: rapida respostaAzatioprina/ Vincrista/ Ciclofosfamida: apresentacdo oral, Negativo: Corticoterapia:
efeitos androgenicos, hipertensao, hiperglicemia, Sd Cushinglmunoglobulina: necessiadade de infusao hospitalar e mensal, alto custoAzatioprina:
baixa efetividadeVinvristina/ Ciclofosfamida: baixa efetividade e risco Carcinogenicoesplenectomia: resposta parcial alem de exposicdo permanente
a sepse

13/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ha casos de purpura trombocitopénica imunoldgica resistente a todos os tipos de tratamento
e para elas a Unica opgdo é o eltrmbopague.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Excelente resposta com elevagdo no numero de plaquetas, retirando o paciente
do risco de hemorragia ftal., Negativo: Nenhum.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticosterdides, dapsona e rituximabe., Positivo: Alguns casos de resposta com esses tratamentos.,
Negativo: Efeitos adversos do corticdide e imunodepressdo com rituximabe.

13/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Estudos importante ndo foram considerados a epoca da avaliacdo anterior: Esturo EXTEND
publicado na revista Blood em 2017 que mostrou eficacia e seguranca a longo prazo.Existem vastos dados de literatura comprovando a eficacia do
produto e o impacto positivo na qualidade de vida dos pacientes.

22 - Nao
32-Nao
13/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Fiz uso de diversos tratamentos e nem um me deu o resultado do Eltrombopague....e gostaria

gue todos podessem ter acesso a este tratamento...pois sem ele eu ja estaria morta

22 - Sim, como paciente, Qual: Eltrombopague , Positivo: Normalizou minha contagem de plaquetas....me proporcionou uma qualidade de vida
muito melhor , Negativo: Ndo tive nem um

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides Imunosupresor , Positivo: N3o tive efeitos positivos , Negativo: CORTICOIDES: Edemas....gastrite...pressao
alta....aumento de peso...flatuléncia...refluxo....depressdao IMUNOSUPRESOR: total falta de imunidade
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13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, o Eltrombopague possui estudos significativos na drea com resultados positivos. Nao seria a
1a escolha, mas uma alternativa em criancas ndo responsivas aos tratamentos convencionais com corticéides e imunoglobulina.

22 -Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoterapia: pulso ou dose diaria em criangas e adolescentesimunoglobulina:
rituximabesplenectomiaciclosporina e ciclofosfamida, Positivo: corticosterdides: efeitos colaterais bem conhecidos , boa resposta n maioria dos
casosimunoglobulina: resposta rapida em grande parte dos casosrituximab: resposta parcialciclosporina e ciclofosfamida: péssima resposta os
pacientes com PTI pediatricos, em sua maioria respondem bem a corticoterapia e imunoglobulina. ; a esplenectomia é recomendada com restrigoes
devido importancia na resposta imune e a resposta boa acontece em cerca de 80% dos casos. quando os pacientes pediatricos ndo responde ao
tratamento convencional, raramente respondem as demais alternativas atuais. , Negativo: corticoides: sindrome de cushing, efeitos colaterais
imediatos e a longo prazoimunoglobulina: custo elevado, reagdes transfusionais, cefaléia, vomitos, hipertensao intracranianarituximab: custos,
neurites , risco de desequilibrio de imunoglobulinas demais medicagGes: nefro, hepato e mielotoxicidade esplenectomia: imunodeficiéncia,
principalmente para germes capsulados.

13/06/2018 Profissional de saude 2 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Trata-se de medica¢do com agdo comprovada na patologia em discussdo, com beneficio
mostrado em varios estudos. Util especialmente nos casos em que ndo é possivel ou ndo é desejada uma esplenectomia, nos casos refratarios aos
corticéides.

2-Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Prednisona, dexametasona, imunoglobulina, esplenectomia, Positivo: Prednisona e dexametasona: custo
relativamente baixo; costumam gerar bom efeito inicialmentelmunoglobulina humana: rapido aumento da contagem de plaquetas, muito util em
situagOes emergenciais Esplenectomia: eficiente medida pra controle da doenca a longo prazo, Negativo: Prednisona e dexametasona: altas doses
sdo necessarias para obter efeito desejado, trazendo diversos efeitos colaterais. Recidiva frequente ao cessar-se o uso destas medica¢des
Imunoglobulina humana: altissimo custo, risco de efeitos colaterais relacionados a infusdo, duragdo curtissima da respostaEsplenectomia: como
todo ato cirurgico, envolve seus riscos; negativa por parte de muitos cirurgides em realizar a esplenectomia caso contagem de plaquetas esteja
baixa; negativa de muitos pacientes em passar por cirurgia e, no caso dos pacientes do SUS, ha ainda dificuldade em conseguir cirurgido que opere
pelo sistema publico.

13/06/2018 Profissional de saude 2 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A PTI é uma doenga cronica, que ndo tem cura, e nos casos refratarios a outros tratamentos o
eltrombopague seria uma opg¢ao de resgate.

2 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Aumento de plaquetas para niveis seguros, Negativo: Sem efeitos negativos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Prednisona, dexametasonaAzatioprinalmunoglobulina, Positivo: De todos os medicamentos: aumento de

plaquetas, Negativo: Prednisona e dexametasona: osteoposorose, diabetes, deficit de crescimento em criangas, acne, imunossupressaoAzatiprina:
imunossupressao, dor abdominal

13/06/2018 Profissional de saude 2 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, € uma boa medicacao de resgate para a PTI
2.-Nao

2 - Sim, como profissional de satde, Qual: Corticoide, Positivo: Aumento de plaquetas, Negativo: Diabetes, osteoporose, acne, deficit de
crescimento
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13/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O tratamento favorece o acesso a mais pacientes
2-Nado
2-Nao
13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, Otima medicag3o Faltam opgdes de tratamento no sua
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopag, Positivo: Melhora do nivel de plaq na pti refrataria , Negativo: Preco
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Azarioptina pouca resposta Dapsona pouca resposta Danazol pouca resposta , Positivo: Preco , Negativo:
Pouca ou nenhuma resposta
13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: 1a linha - corticosteroidelalinha emergencial - pulsoterapia com corticoide, imunoglobulinas em altas
doses, Rituximabe, vincristina A partir da 2a linha : Eltrombopag, Rituximabe, esplenectomia, danazol, Positivo: Eltrombopag -Medicagao oral ,
efetiva para incremento plaquetariou, Negativo: Ainda medicagdo nova necessita um tempo maior para conhecimento dos efeitos a longo prazo.
13/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendaco preliminar, E a unica medicagdo em que controla essa doenca
22 - Sim, como paciente, Qual: Eltrombopague - Revolade , Positivo: Manter os niveis ideais de plaquetas , Negativo: Ndo anotamos nenhum efeito
negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides Imunoglobulina Humana , Positivo: nenhum , Negativo: comprometimento do sistema hepatico
13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Prednisona, rituximabe, esplenectomia, ciclofosfamida, azatioprina,., Positivo: Todos tem seu lugar
conforme o perfil do pte., Negativo: Precisamos de alternativa nos ptes refratarios aos ttos anteriores.
32-Nao
13/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Boa resposta em PTI refrataria, inclusive em pacientes esplenectomizados

22 - Sim, como profissional de satude, Qual: Imunoglobulina, corticoterapia, esplenectomia e azatioprina, Positivo: Aumento mesmo que parcial de
plaguetometria, Negativo: Corticoterapia, aumento depeso, hipertensado, hiperglicemia, alteragées de humor em criangas Imunoglobulina, cefaléia,
febre,vomitosAzatioprina, resposta insatisfatoriaEsplenectomia risco cirurgico, infeccao

32-Nao
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13/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Para pacientes que ndo possui resposta aos corticoides é necessario este tratamento
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Revolat, Positivo: Elevou as plaquetas de paciéntes sem resposta a tratamentos anteriores , Negativo:
ndo observei efeitos negativos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoides e imunoglobulina humana, Positivo: algunas pacientes obtem boa resposta, Negativo:
pacientes apresentam uma série de efeitos colaterais e em alguns casos ndo obtem resposta

13/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Um medicamento moderno que vem tendo étimos resultados na maioria dos pacientes que
sofrem até conseguirem uma droga em que seu organismo responda e que apresenta pouco efeitos colaterais, ou seja, uma alternativa de sucesso
para pacientes que lutam diariamente com uma doenga grave, ndo pode simplesmente deixar de ser uma opg¢do a populagdo que depende do SUS
para se tratar.
22 - Sim, como paciente, Qual: Revolade. , Positivo: Aumento das plaquetas de em média 30 mil para 190 mil., Negativo: A principio nenhum.
32 - Sim, como paciente, Qual: Danazol, Positivo: Nenhum., Negativo: Aparentemente mudangas no cabelo e na pele.

13/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

13/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona , Positivo: Aumento no numero de plaquetas, Negativo: Ganho de peso, ndo humor

08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 -Nao
32-Nao
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08/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou dependente de corticoide a 4 anos para sobreviver e fiquei esperando até hoje a
oportunidade que outras criancas dos E.U.A e outros paises tem de poder usar o medicamento é agora que o Brasil finalmente liberou o uso em
criangas ndo é justo que seja suspenso o uso aos portadores de PTI Temos o direito a VIDA e sonhamos com um futuro melhor! Quero ter o direito
de crescer e alcangar meus sonhos, de poder brincar sem depender de corticoide.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisolona, solumedrol, imunoglobulina Humana, Azatioprina, aspartato de arginina, Positivo: Prednosolona -
aumenta. Os niveis plaquetas Solumedrol - aumentaram os niveis de plaquetas Imunoglobulina Humana- aumentaram os niveis de plaquetas
Azatioprina - sem efeitoAspartato de arginina - sem efeito, Negativo: Prednosolona - dores articulares, queda de cabelos,inibicdo do crescimento,
inchaco, perda do paladar, aumento do colesterol, mudanca de humor, etc.Solumedrol - além de ser arriscado pois somente é manipulado com
internamento hospitalar, provocou severa dores de cabega, tonturas, vomitos, mudanga de humor, falta de apetite, erupgdes cutaneas,
etc.Imunoglobulina Humana- vomitos, cefaleia alta, nduseas, tonturas, desmaios, palidez, baixa de pressdo, etc.Azatioprina - queda de cabelos,
diarreia, vOmitos, enjoos, falta de apetite, palidez, etcAspartato de arginina - ndo apresentou nem um efeito

08/06/2018 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Quanto mais medicamentos incorporados ao protocolo PTI, melhor para o paciente.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdide e azatioprina., Positivo: Aumento na contagem de plaquetas com corticéide. Aumento, no primeiro
momento, na contagem de plaquetas. , Negativo: Com o corticdide: dor de cabeca, nauseas, inchago, edema, sindrome de cushing, espinhas,
estrias, dor nos 0ssos, dor muscular, irritabilidade, cansaco, apetite aumentado. Com azatioprina: apds algum tempo houve queda na contagem de
plaquetas.

08/06/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Ndo
32-Nao
08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
08/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O eltrombopague olamina é muito importante no tratamento dos pacientes com PTl e deve

estar disponivel a todos os pacientes, incluindo o Sistema Unico de Satde (SUS).
22 - Ndo

32-Nao
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08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao

08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, a incorporagao da droga traz grandes beneficios para a populagdo de pacientes
22 - Nao
32-Nao

08/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Revolade, Positivo: Resposta rapida e sustentada da contagem plaquetario em pacientes em segunda ou
terceira ou quarta linha de tratamento., Negativo: Uso continuo.
32 -Sim, como profissional de saude, Qual: Rituximabe, Positivo: Resposta plaquetaria 6tima., Negativo: Caro e sem estudos definitivos que
comprovam sua indicagdo.

08/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, H4 poucos opgGes de tratamento para os pacientes refratarios, causando internagdes devido
a sangramentos e onerando o sistema de saude, algo que poderia ser evitado com o uso do medicamento.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, imunoglobulina, rituximabe, eltrombopague, Positivo: Excelente resposta com uso de
rituximabe e eltrombopague, evitando sangramentos e uso desnecessdrio de imunoglobulina , Negativo: X
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Idem acima, Positivo: IdemAcima, Negativo: X

08/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Medicacdo espetacular em termo de resposta, poucos efeitos colaterais, bem tolerada, Cia
oral
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague oral para PTI refratario a todos os medicamentos, Positivo: Resposta adequada e rapida,
mesmo em refratarios, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Romiplostina, Positivo: Semelhante, Negativo: Nenhum

08/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Temos uma vasta experiéncia no uso do eltrombopag na pro fora do Brasil com seguranca. E
uma opg¢ao excelente em purpura em refratarias
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Aumento da plagueta com normalizacdo do hemograma, Negativo: Apesar de
descrito trombose e alteragdo hepdtica, meus pacientes toleraram bem
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Rituximab, prednisona, azatioprina, esplenectomia é imunoglobulina, Positivo: Quem responde bem a
prednisona ndo necessita de outros tratamentos. Ha pacientes que ndo podem realizar a esplenectomia. O efeito da imunoglobulina é célere. O
rituximab é off label , Negativo: Falta de resposta, efeitos colaterais importantes do corticoide. Obito durante uma esplenectomia.

08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao

32-Nao
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11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, ja consta como referencia de segunda linha em todos os guidelines internacionais
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopag, Positivo: excelente resposta e baixa toxicidades , Negativo: apenas a posologia e
desagradavel pelas interagdes com dieta

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoideoutros imunosupressoresrituximab, Positivo: podem ter exceletne reposta mas nao em todos
os casos , Negativo: muito pacientes sai refratarios a todos as terapias disponiveis no SUS, incluindo esplenectomia e precisam de novas opgoes

08/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Esse medicamento é extremamente necessario e eficaz no tratamento da referida doenca.
22 - Sim, como paciente, Qual: Revolade 25 mg, eltrombopague olamina., Positivo: Sobe a quantidade de plaquetas, porém sem efeitos colaterais.,
Negativo: Até o momento, absolutamente nenhum (uso por 3 anos).

32 - Sim, como paciente, Qual: Predinisona, comprimidos de 60mg., Positivo: Apenas sobe a contagem de plaquetas., Negativo: Diversos efeitos
colaterais como perda de memodria, alteragdo de humor, insonia, inchagos pelo corpo, Ulcera estomacal.

09/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, ATUALMENTE O TRATAMENTO DE PTI TEM COMO UM DOS PILARES O USO DO
MEDICAMENTO ELTROMBOPAG; A LIBERACAO DESTE PELO SUS EM CASOS SELECIONADOS (NAO COMO 2A LINHA MAS PELO MENOS COMO 3A
LINHA) CONSTITUIRIA UMA EXCELENTE MEDIDA PARA CASOS REFRATARIOS EM UMA DOENGA QUE, APESAR DE BENIGNA, PODE MELHORAR E
MUITO A QUALIDADE DE VIDA E OS NIVEIS PLAQUETARIOS DO PACIENTE.

22 - Sim, como profissional de sadde, Qual: CORTICOTERAPIA, AZATIOPRINA, ELTROMBOPAG, ROMIPLOSTIM, IMUNOGLOBULINA, Positivo:
CORTICOTERAPIA - BOM NIVEL DE RESPOSTA; AZATIOPRINA - BOM NIVEL DE RESPOSTAELTROMBOPAG/ROMIPLOSTIM - BOM NIVEL DE
RESPOSTAIMUNOGLOBULINA - BOMNIVEL DE RESPOSTA, Negativo: CORTICOTERAPIA - EFEITOS COLATERAIS INTENSOS E GRAVES, CHANCE DE
RECAIDA EM ADULTOS ALTA;AZATIOPRINA - DEMORA EM SE FAZER EFEITO (PELO MENOS 3 MESES), CITOPENIA, INFECCOES DE
REPETICAO.ELTROMBOPAG - LIMITAGAO COM INGESTAO DE ALIMENTOSROMIPLOSTIM -ADMINISTRACAO SUBCUTANEA (EXIGE QUE PACIENTE
VENHA AO HEMOCENTRO)IMUNOGLOBULINA - EFEITO FUGAZ, REACAO DURANTE INFUSAO

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: VIDE ACIMA, Positivo: VIDE ACIMA, Negativo: VIDE ACIMA

09/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O eltrombopague pertence a uma classe terapéutica que representa uma nova tecnologia
para tratar PTl a luz do conhecimento de seu real mecanismo fisiopatolégico de desregulagdo imune e comprometimento da maturagdo de
megacariocitos. Teve um desenvovimento clinico baseado em estudos Phase Ill, duplo cego, controlado por placebo, além de estudo aberto de
extensdo para avalia¢do de seguran¢a em longo prazo. Mostrou ser extremamente eficaz, apresentando resposta rapida e sustentada em mais de
80%. Tem avaliacdo de perfil de seguranga muito favordvel em 8,7 anos de seguimento bem documentados através do estudo EXTEND que nao foi
considerado no presente documento. Importante salientar que nenhum novo dado de seguranca foi encontrado nesse estudo de longo prazo.Os
pacientes apresentaram melhora do quadro clinico, com redugéo significativa dos sangramentos e principalmente por reducdo de resgates e outros
medicamentos, principalmente a necessidade do uso de corticéides que tem fungdo altamente deletéria em uso prolongado.

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoides por longo prazo, imunoglobulina, imunossupressores, Positivo: Corticdides - pacientes que
respondem costumam ter resposta rapida. Imunoglobulina para resgate de eventos hemorragicos apresenta resposta em 2 dias. Imunossupressores
apresentam pouca resposta, no maximo 50% dos pacientes apresentam alguma melhora., Negativo: Corticoides - mesmo quando hd resposta, em
torno de 80% recaem e apesar disso permanecem dependentes de corticdides por anos, causando HAS, DM, Obesidade, Hipercolesterolemia,
Osteoporose, problemas psiquiatricos diversos.Imunoglobulina - sem efeito apds 21 dias (em média). Um problema para os pacientes crénicos
expostos constantemente ao risco de sangramento, incluindo os sangramentos em SNC.Imunossupressores apresentam pouca resposta, em geral
bastante lenta, podendo chegar a meses. EA bastante deletérios, aumentando o risco de infeccgdo/sepses, hepatotoxicidade, mielossupressdo.
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09/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

09/06/2018 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A prépria avaliagdo do Hospital Osvaldo Cruz foi positiva, ndo entendi porque a Conitec deu
parecer negativo. Muito sem sentido esta recomendacdo. O paciente resistente ao outros medicamentos ndo tem o que fazer . Fica este vacuo na
linha de cuidado . Pelo que linha as evidéncias sdo muito boas, sendo assim porqué ndo disponibilizar o produto ??

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides, Positivo: Muito ruim todos os efeitos colaterais, Negativo: Muitos efeitos colaterais

12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Discordo totalmente, uma vez que o tratamento com o eltrombopague olamina elevou e esta
mantendo meu numero de plaquetas em niveis seguro, o que ndo ocorreu com o tratamento com corticoide.

22 - Sim, como paciente, Qual: Revolade 50 mgeltrombopague olamina Inicialmente, 1 comprimido por dia.Atualmente, 1 comprimido dias
alternados, Positivo: Revolade - 50 mg elevou meu numero de plaguetas para um nivel seguro, com dosagem de 1 comprimido por dia e atualmente
com a dose de 50 mg em dias alternados, Negativo: Revolade - 50 mg - Pele e olhos um pouco ressecados.

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides, Positivo: O corticoide em alta dosagem aumentou o numero de plaquetas inicialmente porém com
recidiva , Negativo: O corticoide em dose de manutenc¢do ndo teve resposta satisfatoria com diminui¢do das plaquetas para 18.000/uL, com
sangramentos mucocutaneos, além dos efeitos indesejaveis como aumento de peso, inchago etc

09/06/2018 Profissional de satde

12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Tem que ser levado em consideragdao quanto aos beneficios advindo de tau tratamento e
se existe outro ja licenciado que tenha efeito desejado de igual relevancia.

22 - N3o
32-Nao

09/06/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A purpura trombocitopenica autoimune é uma afecgdo tratada hoje com terapia
imunossupressora que envolve corticoide, imunossupressores, imunoglobulina, cirurgia de esplenectomia. Temos casos de pacientes, inclusive
criangas, que ndo respondem a nenhum destes tratamentos. Mantendo niveis de plaquetas muitas vezes ameagadores e com alto risco de
sangramento. Para estes pacientes o agonista da tromboetina, eltrombopag, representa uma chance de resposta com recuperagao. Hoje a falta de
disponibilidade desta medicacdo pelo sus acarreta um atraso enorme entre a indicagdo do tratamento e o inicio de terapia. Temos que aguardar em
média de seis meses a mais de um ano processos judicializados para obter uma medicagdao que pode ser revolvedora da plaquetopenia grave do
paciente.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopag, Positivo: Obtive resposta completa com recuperagdo da contagem plaquetaria em dois
pacientes portadores de Pti que ja haviam tentado todoas as opgdes disponiveis pelo sus, Negativo: Nao tive experiéncias negativas. Nao registrei
nenhum efeito adverso.

32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Corticoterapia, terapia imunossupressora com azatioprina, imunoglobulina humana, esplenectomia,
anticorpo monoclonal rituximab, Positivo: A terapia inicial costuma ser com corticoide. Na grande maioria das vezes obtemos respostas parciais e
completas. O baixo custo e facilidade de acesso sdo pontos positivos. Imunossupressdo com azatioprina é uma alternativa quando ndo temos outras
opcOes. Baixa taxa de resposta e risco de infecgGes oportunistico sdo pontos desfavoraveis. Esplenectomia tem como vantagem rapida elevagao da
contagem plaquetaria, no entanto nao pode ser aplicada em todos os pacientes, ha os riscos de um procedimento cirurgico, precisamos aguardar
longas filas nos leitos de cirurgia, temos que geralmente transfundir plaquetas antes do procedimento, com os riscos implicados também neste ato.
Imunoglobulina tem geralmente excelente resposta. Com recuperacgao rapida. Mas apresenta alto custo e também tem efeito fugaz, com altas taxas
de recaidas. , Negativo: Ja descritos na questdo anterior
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09/06/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, TODO TRATAMENTO VISA A MELHORA DO QUADRO EM QUE O PACIENTE SE ENCONTRA
ENTAO SE E PARA DAR UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR PARA O PACIENTE POR QUE ENTAO NAO SE INCORPORAR?OUTRA COISA E PRECISO QUE
A MEDICINA BUSQUE TAMBEM TRATAMENTOS NATURAIS, E DIGO ISTO POR EXPERIENCIA PROPRIAAPARTIR DO MOMENTO EM QUE MUDEI MEUS
HABITOS ALIMENTARES E BUSQUEI FORMAS ALTERNATIVAS O RESULTADO FOI MAIS SATISFATORIO DE QUANDO ESTAVA SENDO TRATADO COM OS
MEDICAMENTOS QUIMICOS.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: PREDINIZONA(CORTICOIDES), Positivo: NAO OBSERVEI NENHUM, Negativo: DEFICIENCIA RENAL,ALTERACAO NO
COLESTEROL(FICOU MUITO ALTO), TAQUE CARDIA;SUDORESE ESSECIVA;MAU ODOR ESSECIVO;SONOLENCIA CONSTANTE;FALTA DE RESISTENCIA
MUSCULAR;DORES FREQUENTES NAS ARTICULACOES E 0SSOS GANHO ABSURDO DE PESO;QUEDA DOS CABELOS .ACREDITO QUE POR CAUSAR MAIS
MALEFICIOS DO QUE BENEFICIOS ESTE MEDICAMENTO(PREDINISONA )DEVERIA SER EXCLUIDO DESTE E DE OUTROS PROCEDINTOS.

08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

09/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: CorticoideLagodal, Positivo: O Unico efeito positivo foi o controle das plaquetas , Negativo: Muitos, todos os que sdo
normais deles

08/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Eltrombopag é eficaz no tratamento de pacientes com Purpura Trombocitopénica Idiopatica
refratarias ou recaidas apds o uso de corticoide, imunoglobulina e esplenectomia. A droga foi avaliada em dois estudos randomizados, duplos-cegos
e controlados (RAISE e TRA) e em 2 estudos abertos (REPEAT e EXTEND). Eficacia e seguranca em longo prazo.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague olamina, Positivo: Resgate em pacientes recaidos e refratdrios de PTI (e também nos
pacientes com Anemia Aplastica), Negativo: Fadiga, diarreia, fraqueza muscular
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoidelmunogloblina, Positivo: Corticoide - possivel efeito rapido no aumento das
plaguetasimunoglobulina - aumento rapido das plaquetas antes de procedimentos ou cirurgias, Negativo: Corticoide - hipertensdo, diabetes,
osteoporose quando utilizados por longo prazo.Imunoglobulina - efeito fugaz, com duracdo de menos de uma semana. Custo elevado para utilizar
de forma repetitiva.

09/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

22 - Ndo

32-Nao
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09/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A PTI crénica e refratdria a imunossupressao pode ser grave, debilitante, e, em raras ocasides,
fatal.Os agonistas da trombopoetina sdo, comprovadamente, eficazes, seguros, e podem proporcionar respostas completas e até definitivas,
permitindo suspender a medicagdo, mantendo a resposta.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Eltrombopague e Romiplostin, Positivo: Respostas rapidas, definirivas e prolongadas, Negativo: Cefaleias,
dores abdominais e dificil acesso ao tratamento

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sim, sou hematologista ha 39 anos e ja prescrevi todos os medicamentos imunossupressores, como
também Rituximabe e esplenectomia. Porém, quando a PTI cronifica e ndo responde, somente obtive bons e consistentes resultados com os
acionistas da trombopoetina. , Positivo: Romiplostin, respostas mais rapidas e menos efeitos adversos. Excelente para preparo prévio para cirurgias.
Eltrombopague, respostas menos imediatas e mais consistentes em longo prazo, Negativo: Acesso restrito a ambosCefaleias e dores abdominais com
eltrombopague. Romiplosrin dificil formulagdo e administragdo

09/06/2018

09/06/2018

09/06/2018

Profissional de satde

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Existem casos nao responsivos a outro tratamento que esta medicagao é eficaz
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Melhora e estabilizacao dos niveis plaquetarios, Negativo: Nao houve

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, esplinectomia, azatioprina, ciclofosfamida, vincristina, Positivo: Medicamentos mais baratos,
Negativo: Mais efeitos colaterais e Em alguns casos o paciente pode nao responder a nenhuma destas terapias anteriores

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, A PTI é uma doenca potencialmente fatal. As opcdes disponiveis no SUS NAO sio suficientes
em muitos casos, por falta de resposta ou pelos efeitos colaterais. Ndo adianta colocar um esquema de tratamento no SUS sabidamente ineficaz em
alguns casos. Perder um paciente em decorréncia de sangramento, quando sabemos da eficacia comprovada do eltrombopague é inadmissivel.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Prednisona, dexametasona, azatioprina, imunoglobulina, vincristina e danazol, Positivo: A prednisona e a
dexametasona continuam como primeira linha na PTI, sendo capazes de elevar o numero de plaquetas em parte dos pacientes. A imunoglobulina
pode ser usada com efeito satisfatério em alguns casos de urgéncia., Negativo: Prednisona e dexametasona apresentam iniumeros efeitos colaterais,
como hipertensao, hiperglicemia, sindrome de Cushing, ganho de peso, etc, chegando a levar a suspensdo do tratamento. A Azatioprina, em geral,
ndo funciona sozinha e entre seus efeitos imunossupressores, a agranulocitose pode ser fatal. A imunoglobulina tem um custo muito elevado e
efeito transitério. Nunca tive resposta com o danazol, nem com a vincristina.

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Existem casos em que pessoas ndo tém condi¢des de ter uma particularidade para obter o
tratamento. Seria muito melhor que esse tipos de medicamentos e tratamentos fossem mais livres para aqueles que também possuem a doenca.
Alids, somos todos humanos

22 -Ndo

32-Nao

08/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

08/06/2018

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, concordo se for para melhorar a vida de tantos pacientes com purpura
22 - Nao
32-Néao
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09/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tratamento importante para a populacao

06/06/2018

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Excelente resposta dos pacientes com a medicagdo com baixos ef.colaterais,
Negativo: ---

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Rituximab Corticoide , Positivo: Corticoide Boa resposta em 79% dos casos Rituximab custo, Negativo:
Corticoide - efeitos colaterais Rituximab - baixa resposta

07/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Muitos pacientes podem se beneficiar da droga, entendo que é cara, mas se o uso for
consciente vale o custo.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopage para tratamento de PTI refrataria, Positivo: Aumento decplaquetas em uma criancga
refrataria a corticoide e imunoglobulina., Negativo: Ndo teve

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, imunoglobulina, ciclosporina, ciclofosfamida e interferon, Positivo: Depende de cada
paciente. Atende a maior parte dos doentes, mas existem casos que ndo respondem., Negativo: Obsidiado, diabetes, der de crescimento, hematuri,
pneumonite, infecgdes e outros

07/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, meidcagdo com comprovada eficacia e tolerdncia a longo prazo (estudo EXTEND).
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticéide, azatioprina, danazol, imunoglobulina, vincristina., Positivo: resultado parcial e transitoria,
com altas taxas de efeito colateral., Negativo: citados acima

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: corticdide, azatioprina, danazol, imunoglobulina, vincristina., Positivo: resultado parcial e transitoria,
com altas taxas de efeito colateral., Negativo: citados acima

07/06/2018

Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: CORTICOIDE , IMUNOGLOBULINA, AZATIOPRINA, DANAZOL, ESPLENECTOMIA, ELTROMBOPAG, Positivo:
ELTROMBOPAG: BOA RESPOSTA EM PACIENTE REFRATARIO, E POUCOS OU NENHUM EFEITO COLATERAL, Negativo: CORTICOIDE: USO PROLONGADO
COM MUITOS EFEITOS COLATERAISESPLENECTOMIA: CIRURGIA QUE PODE NAO TER RESULTADO E PROCEDIMENTO DE ALTO
RISCOIMUNOGLOBULINA: EFEITO TRANSITORIOAZATIOPRINA, VISCRISTINA, DANAZOL: POUCA EFICACIA E MUITOS EFEITOS COLATERAIS

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: CORTICOIDE , IMUNOGLOBULINA, AZATIOPRINA, DANAZOL, ESPLENECTOMIA, ELTROMBOPAG, Positivo:
CORTICOIDE: PARA PACIENTES RESPONDEDORES E A PRIMEIRA ESCOLHA PELA RAPIDEZ EM RESPOSTA, Negativo: CORTICOIDE: USO PROLONGADO
COM MUITOS EFEITOS COLATERAISESPLENECTOMIA: CIRURGIA QUE PODE NAO TER RESULTADO E PROCEDIMENTO DE ALTO
RISCOIMUNOGLOBULINA: EFEITO TRANSITORIOAZATIOPRINA, VISCRISTINA, DANAZOL: POUCA EFICACIA E MUITOS EFEITOS COLATERAIS

07/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, estudo extend publicado na rev. Blood 2017 mostrando a eficacia e seguranca a longo prazo
22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: corticoterapia . IgG endovenoso, Rituximabe esplenectomia, Positivo: remissdes variando de
temporarias parciais e totais a remissGes completas parciais e totais, Negativo: efeitos colaterais imunossupressao.
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07/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, revolade na minha experiéncia teve excelente respostas tanto em pacientes com purpura
trombocitopenica idiopatica quando aplasia de medula dssea. Dados robustos de eficécia e seguranca de 10 anos no estudo EXTEND
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: REVOLADE PARA PURPURA TROMBOCITOPENICA, Positivo: MELHORA IMPORTANTE DA CONTAGEM DE
PLAQUETAS DIMINUINDO RISCO PACIENTE DE SANGRAMENTOS E DE INTERNACOES, Negativo: NAO HA
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CORTICOIDE, Positivo: RESPOSTA RAPIDA, Negativo: RECIDIVA DA DOENCAEVENTOS ADVERSOS A LONGO
PRAZO

07/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

08/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, quando a medicagoes estao em boa aceitagao para o tratamento da pti, deve sim ser
incorporada ao SUS, disponibilizados para que for precisar.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Gababentina, Positivo: melhorou , teve efeito colateral (alergia), Negativo: teve efeito colateral
(alergia

06/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Melhor medicamento para essa doenga, oferece qualidade de vida ao paciente. Muito triste
ver a situagdo que o paciente fica sem o tratamento adequado.
22 - Ndo
32-Nao

07/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Entrombopag, Positivo: aumento de plaquetas , Negativo: sem efeitos negativos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoide , Positivo: aumento de plaquetas , Negativo: efeitos coleterais, aumento de glicemia, pressao,
osteoporose

06/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

06/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, O uso deste medicamento é importante para o tratamento de pacientes com baixo poder

cuidador de paciente

aquisitivo.
22 -Ndo
32-Nao
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06/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O uso deste medicamento é importante para o tratamento de pacientes com baixo poder
aquisitivo.
22 - Ndo

32-Nao

06/06/2018 Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Ja tive pacientes tratados com Eltrombopague com excelentes respostas. Além disso temos a
referéncia ao estudo EXTEND publicado na Blood 2017, que demonstrou eficacia e seguranca em longo prazo ( 9 anos ).

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Pacientes com resposta satisfatdria ao tratamento., Negativo: Cuidados para
evitar TEP. em caso de trombocitose.

32-Nao

06/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

06/06/2018 Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Minha avé faz uso do medicamento ha mais de um ano e responde positivamente ao
tratamento. Trazendo melhora em sua qualidade de vida e satde.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eltrombopague olamina, Positivo: Aumento considerdvel das plaquetas, melhora na disposicao.,
Negativo: Ndo ha relatos de efeitos negativos considerdveis

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacado preliminar, As evidéncias clinicas e as respostas objetivas ao tratamento na pratica sdo muito positivas.
Na realidade na riofarmes o acesso aos medicamentos para o tratando da PTI esta precario com falta sistematica de terapias de segunda linha (
azatiprina, ciclofosfamida, danazol), as filas para esplenectomia no sisreg ndo andam, a vacina pnemo23 pré esplenectomia é uma raridade ser
encontrada, aumentando ainda o risco de sepse apos o procedimento. Alguns conseguem pelos convénios o uso do Revolade mas no sus so via
judicial. Se os convénios adoram o Revolade é porque tem um impacto financeiro positivo reduzindo as co_novidades associadas ao tratamento.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Revolade para PTI com resposta sustentada permitindo ao paciente ter uma vida normal., Positivo:
Reducdo de efeitos colaterais do corticoide, contagem de plaquetas em nivel seguro para procedimentos cirurgicos e reducdo de complicagdes..
aumento do intervalo entre consultas. Menor uso de imunoglobulina humana pois ndo ha recaidas, resposta sustentada com o uso prolongado até
mesmo com a interrupcdo do tratamento apds 1 ano( em estudo), Negativo: Recaidas se o tratamento for descontinuado sem orientacdo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Predinisona, dexametasona, rituximabe, azatioprina, ciciclofosfamida, imunoglobulina, esplenectomia,
solumedrol,, Positivo: A imunoglobulina proporciona a recuperacgdo rdpida da contagem plaquetaria retirando o paciente de risco de vida. O
corticoide deveria ser de facil acesso no SUS mas no Hemorio por exemplo ndo ha para fornecimento gratuito assim os pacientes tem que comprar.,
Negativo: A imunoglobulina tem duragdo de efeito curto. O corticoide tem efeito cushing indesejavel e agravamento de co-morbidades (
Hipertensado e diabetes) .

07/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide , Positivo: Péssimo! Pois o corticoide acaba com a pessoa, tanto internamento quanto
externo!, Negativo: Meu filho engordou 10kg estd cheio de espinhas tem tremedeiras, fora os efeitos que temos que controlar como taxa de aglcar
no sangue e as osteoporose!
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07/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Esse medicamento muda a vida dos pacientes com PTI.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague. Acompanhei como Farmaceutica pacientes em uso desse medicamento e os resultados
sdo notdrios nas primeiras semanas. A qualidade de vida é incrivelmente mudada para melhor. Chances de sangramento sao zeradas. , Positivo:
Reduz sangramento Melhora na qualidade de vida , Negativo: Sem comentario. Perto do que temos disponivel, esse medicamento e a melhor opgéo.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoides predinisona. , Positivo: Responde no inicio mas ndo mantém a resposta. , Negativo: Efeitos
colaterais que impactam a qualidade de vida do paciente e falta de eficacia.

08/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

08/06/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

08/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Acredito que a incorporagdo desse medicamento no SUS ird beneficiar muitos pacientes que
ndo respondem aos tratamentos disponiveis no sistema hoje, como uma nova tecnologia que trara novas chances a esses pacientes.

22 -Ndo
32-Ndo

08/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Sou favor da inclusdo! Novas op¢des para PTI trardo muitos beneficios aos pacientes que hj
tem opgdes com muitos eventos adversos.

22 - Nado
32-Nao

08/06/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

08/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Conhecgo pacientes com estas condi¢des e ja falharam a todos os tratamentos e a Unica opc¢do
de tratamento seria o eltrombopague.

22 - Nado
32-Nao
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07/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ja existem estudos suficientes com peso estatistico sobre a eficicia do Eltrombopag para
purpuras na infancia, inclusive com dados a longo prazo. A indicagdo é clara, desde que respeitadas a linha anterior de tratamento.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Seguranga, posologia, resposta clinica, auséncia de efeitos colaterais relevantes.,
Negativo: nada

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CorticoterapialmunoglobulinaRituximab, Positivo: Resposta rapida para casos agudos, Negativo: Auséncia
de resposta para casos cronicosAlto custo (Rituximab e Imunoglobulina).Efeitos colaterais a longo prazo.

08/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - N3do
32-Nédo

07/06/2018

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Extended study para tratamento do paciente com PTI cronica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Aumento da trombocitopenia, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, Positivo: Controle da plaqueta, Negativo: Recaida

07/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, droga com eficacia comprovada e seguranca testada para PTI.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: eltrombopague, Positivo: normalizacao da contagem de plaquetas em todos pacieentes que usei com PTI
nao responsiva a corticoterapia., Negativo: Custo alto.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: prenidona, dexametasona, imunoglobulina, esplenectomia, azatioprina, ciclfosfamida, cuclosporina,

androgenos., Positivo: quando resposnde ao corticoide ou esplenectomia, vai vem. os outros sdo tentaivas aleatorias sem estudos clinicos
adequados., Negativo: efeitos inerentes a cada um, leia a bula dos mesmos.

07/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pacientes com PTlI refrataria e recidivada tem indicagdo confirmada em literatura cientifica
internacional com excelentes respostas.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopague, , Positivo: Aumento eficaz e sustentado das plaquetas, Negativo: Corticoide, Vincristina,
Rituximabe e outros, quando tem resposta transitoria, ndo adianta usar novamente.Além disso, corticoide tem muitos eventos adversos e
Rituximabe é muito imunossupressor, mas o principal é nao ter efeito sustentado.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: corticoide, anti-D, rituximabe, vincristina, alem de esplenectomia...e tambem com o eltrombopague,
Positivo: Todos os citados podem aumentar as plaquetas, mas muitas vezes de forma transitoria...e apenas os corticoides pidem ser utilizados mais
de uma vez, porem associados a muitos eventos adversos...e com o tempo o paciente ndo mais responde., Negativo: Corticoide: diabetes
secundario, supressao adrenal, imunossupressao, osteoporose, necrose asséptica de 0ssos.Anti-D: resposta pequena e transitéria.Vincristina: pouca
respostaRituximabe: pouca resposta, transitoria e é muito imunossupressorEsplenectomia: é eficaz, mas quando tem recidiva....precisamos de outra
opgao.

07/06/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - N3do
32-Nédo
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07/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, medica¢do de eficacia comprovada e seguranga a longo prazo que pode ser empregada em
pacientes adultos e criangas , apos falha terapeutica com corticoide, esplenectomia e/ou imunoglobulinas.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: eltrombopag, Positivo: eltrombopag -- resposta rapida e duradoura durante todo o uso da medicagdo,
Negativo: eltrombopag -- preco inacessivel para pacientes SUS e nao SUS.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: - corticoide , imunoglobulina, azatioprina, Positivo: - corticoide -- resposta em 60-70%, mas com efeitos
adversos significativos-imunoglobulina -- resposta rapida- azatioprina -- acesso pelo sus, Negativo: - corticoide = cushing, catarata, gastire,
hiperglicemia, has- imunoglobuina = alto custo-azatioprina = alter articulares, f renal

07/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O medicamento é seguro e eficaz para o paciente com pti. Além de ser melhor que submeter
o paciente a esplenectomia que pode levar a morte por germes encapsulados
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Melhora do sangramento pelo aumento de plaquetas., Negativo: Edema. Queda
de cabelo leve sem causar alopecia e cansago que reduz com o tempo de uso da medicagdo.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Melhora do sangramento por elevagdao do numero de plaquetas, Negativo: Ja
especificado na resposta 8

07/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, droga extremamente eficaz no cenario da doenca refrataria. excelentes taxas de respostas
em torno de 80% com perfil de serguranca muito bom. Dados de seguimento a longo prazo (9 anos) ja foram publicados)
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrmobopague, Positivo: Resposta completa dos pacientes que fizeram uso da droga com excelente
perfil de seguranca.Melhora da qualidade de vida, Negativo: nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: romiplostim, Positivo: Resposta completa dos pacientes que fizeram uso da droga com excelente perfil de
seguranga.Melhora da qualidade de vida, Negativo: nenhum

09/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O uso do referido medicamento para este fim ja estd documentado na literatura médica e é
mais uma arma importante no arsenal terapéutico.
22 -Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imunoglobulina endovenosa, corticosterdides, rituximab, Positivo: Reducao na quantidade de anticorpos
circulantes com consequente melhora da contagem plaquetaria, Negativo: Reagoes alergicas, imunossupressao, desequilibrio hemodinamico,
doenga do soro (imunoglobulina) e falha terapéutica.

08/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32- Nao

10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A PTl ndo responsiva a corticoide e/ou esplenectomia é um grande problema na pratica diaria

do hematologista . A opgao do eltrombopague é excelente , sem maiores contraindicagdes e com excelente tolerancia e eficiéncia clinica .

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Com eltrombopague., Positivo: Alta tolerancia e eficdcia clinica . Menos necessidade de longos periodos
de corticoide e / ou esplectomia. , Negativo: N3o tive efeitos negativos , exceto o preco do medicamento .

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide , imunoglobulina , rituximabe e esplenectomia ., Positivo: Corticoide , resposta clinica variavel
mas é barato .Imunoglobulina , resposta clinica rdpida porém , efeito passageiro .Rituximabe , resposta clinica varidvel e ndo
sustentada.Esplenectomia , respira clinica variavel ., Negativo: Corticoide , muitos efeitos colaterais , intolerancia gastrica .Imunoglobulina , efeito
fugaz é muito cara .Rituximabe , efeito varidvel , muito caro e sem acesso .Esplenectomia , procedimento invasivo .
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10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nado
2-Nao
10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Trata se de um medicamento necessario para manter a quantidade de plaquetas do portador
de algumas doengas autoimune em nivel de adequado, garantindo a esse uma vida razodavel.
22 -Nao
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nado
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, E o remédio que tem controlado e mantido a taxa de plaquetas num nivel seguro para minha
cuidador de paciente amiga. Foi com ele que ela conseguiu obter melhor resultado.
22 - Ndo
32-Ndo
09/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Discordo ,pois existem pctes refratdrios a terapias convencionais e que se beneficiam desta
medicac¢do
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: Resposta com ascensdo do nivel plaquetario e pctes refratdrios a terapia
convencional, Negativo: Criangas menores de 6 anos nao foi liberado o uso pela ANVISA
32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Eltrombopag, Positivo: Melhora nivel plaquetario em pctes refratdrios a terapia convecional, Negativo:
Ndo poder utilizar em pctes com menos de 6 anos de idade
10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Trata-se de medicamento efetivo no tratamento de PTI. Na pratica apresenta melhores

resultados que as terapias utilizadas como corticoide, além de menos invasiva como no caso de esplenectomia
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Eltrombopag , Positivo: Melhora efetiva dos indices plaquetarios, Negativo: N3o tive

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: PrednisonaRituximab, Positivo: Melhora da plaquetometria, Negativo: Diabetes Mellitus e Necrose
Avascular da cabeca do fémur com corticoidePneumonia com Rituximab
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10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg, medicamento de alto
cuidador de paciente custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas dosagens de corticdides, o
qgue ndo funciona para muitos pacientes. O Revolade proporciona qualidade de vida e melhora significativa da saude dos pacientes com purpura,
doenca autoimune. Essencial, portanto, para esse grupo.
22 - Nao
32-Nao
10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Acredito que o tratamento é melhor para o paciente e deveria ser incorporado pelo SUS
22 - Ndo
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A mde de uma amiga minha é portadora da purpura trombocitopénica idiopatica e s
cuidador de paciente conseguiu o controle da doenga por meio do medicamento Revolade 50 mg (1 comprimido/dia, em dias alternados), com o remédio o nivel das
plaquetas estd seguro. Sem ele, as plaquetas caem para 18 mil. Ela ja fez tratamento com altas dosagens de corticdides, mas ndo deram efeito na
dosagem de manutenc3o, caindo para 18 mil o nivel das plaquetas. O remédio custa quase RS 6 mil (a dosagem que ela precisa tomar por més),
atualmente consegue pelo SUS, mas se for retirado da lista de medicamentos, o tratamento torna-se inviavel, pois ndo tem condigcGes financeiras de
arcar com os custos.
22 - Nao
32-Nado
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Com outro tipo de medicamento as plaquetas ficam muito baixas.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32-Néao
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10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Muitas pessoas ndo tem condi¢des de comprar o medicamento
2-Ndo
2-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E o Gnico remédio que aumenta as plaguetas da minha irm3 qUE tem a doenca purpura.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Deve incorporar esse medicamento no sus sim.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Trata-se de medicamento eficaz, com boa aderéncia pela facilidade de uso em comparacgao
com as outras linhas terapéuticas e poucos eventos colaterais.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Eltrombopague olaminaCorticoide Imunoglobulina humana
venosaEsplenectomiaDapsonaVincristinaCiclofosfamida , Positivo: Eltrombopague - rapida recuperacdo de plaquetas, sustentada, facil
administragcdoCorticoide - a administracdo pode ser facilitada se oral, porém comamos tempo apara a resposta terapéutica Imunoglobulina - rapida
respostaEsplenectomia - chance de remissdo duradoura sem recaidas ou tratamentos adjuvantesDapsona, vincristina, ciclofosfamida - baixo indice
de resposta - menor ou igual a 15%, Negativo: Eltrombopague - necessidade de uso prolongado, maior custoCoirticoide - hipertensao, diabetes,
Cushing, ulcera gastrica Imunoglobulina - alto custo, necessidade de internagao, resposta é fugazEsplenectomia - tromboses de leito esplancnico,
sepse fulminante, recaidas em até 40% dos casosDapsona - baixo indice de resposta, ndo ha disponivel no SUS ou em farmdcias privadasVincristina e
ciclofosfamida - sdo quimioterapicos
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Vide respostas anteriores, Positivo: Vide respostas anteriores, Negativo: Vide respostas anteriores
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Serve para controle de plaquetas, essencial para pacientes com purpura.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo sei dizer., Positivo: Regulariza as taxas das plaquetas., Negativo: Ndo sei dizer.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: N3o sei dizer., Positivo: Regulariza as plaquetas., Negativo: Nao sei dizer.
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11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Controla a Rx de plaquetas
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade , Positivo: Aumento das plaquetas, Negativo: Nao teve

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide , Positivo: Altas doses de corticoudes, Negativo: Nao manteve as taxas de plaquetas

10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

11/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Para pacientes refratarios a corticoterapia, esplenectomia e imunoglobulina, esta medicagao
é uma alternativa eficaz, com poucos efeitos adversos.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: J4 utilizei em 4 paciente com PTI refrataria a corticoterapia, imunoglobulina e
esplenectomia, e obtive resposta completa em todos os pacientes, sem nenhum novo episdédio de sangramento. , Negativo: Ndo houve efeitos
adversos nos meus pacientes até o momento.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Prednisona, metilprednisolona, dexametasona, danazol, imunoglobulina, azatioprina., Positivo:
Corticoterapia deve sempre ser a primeira linha, tem boas respostas. Imunoglobulina e esplenectomia sdo as duas melhores alternativas para
segunda linha.Danazol e azatioprina ndo tive boas experiéncias, por falta de resposta e muitos efeitos adversos. , Negativo: Os corticdides ndo
devem ser utilizados por muito tempo devido efeitos adversos de longo prazo, imunoglobulina ndo tem efeito duradouro, danazol tem efeitos
colaterais importantes, principalmente se utilizado em mulheres, azatioprina além de imunosupressor aindacausa outros efeitos colaterais (os dois
paciente em que tentei usar tiveram que suspender devido artralgias e mialgias incapacitantes).

10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Tem que manter,pois muitos ndo podem comprar
22 - Nao
32-Nao

11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Justificativa: NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg,

cuidador de paciente medicamento de alto custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas

dosagens de corticoides, o que ndo funciona para muitos pacientes. O Revolade proporciona qualidade de vida e melhora significativa da satide dos
pacientes com purpura, doenga autoimune. Essencial, portanto, para esse grupo.
22 - Nao
32-Nao

11/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - N3o
32-Nao
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11/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, Justificativa: NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg,
cuidador de paciente medicamento de alto custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas
dosagens de corticdides, o que ndo funciona para muitos pacientes. O Revolade proporciona qualidade de vida e melhora significativa da satde dos
pacientes com purpura, doenga autoimune. Essencial, portanto, para esse grupo.
22 - Nao
32-Nao
10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Trata-se de uma importante op¢ao de medicacdo para pacientes refratarios a tratamentos
prévios
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: elteombopag , Positivo: Rdpida elevagdo da contagem de plaquetas, Negativo: Risco de trombose
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticéide Imunoglobulina, Positivo: Corticoide: baixo custo, resposta Rdpidalmunoglobulina: alto custo,
elevacgdo de plaquetas em refratdrios ao corticoide , Negativo: Corticoide: efeitos metabdlicos importantes: ganho de peso, hiperglicemia
Imunoglobulina: risco de anafilaxia
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Vai contra a nossa constitui¢cdo. Saude é um devee do estado. Como os pacientes, que sdo
cidaddos brasileiros vao arcar com o custo desse medicamento
22 - Ndo
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Minha sogra é portadora de uma doencga autoimune - Purpura trombocitopénica
cuidador de paciente idiopatica.Ela ja chegou a ficar com 18 mil plaquetas e sé conseguiu ficar no nivel seguro a partir do revolade 50mg - 1 comprimido em dias
alternados. Ela ja fez tratamentos com corticoide, mas sem sucesso.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha sogra teve com o revolade. , Positivo: Plaquetas ficaram a um nivel seguro. , Negativo: Boa seca
as vezes.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides, Positivo: Fizeram efeito no comego mas depois pararam., Negativo: Na taxa de
manutencdo pararam de fazer efeito e as plaquetas chegaram a 18 mil.
11/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E um medicamento que controla as taxas de plaquetas importante para a sobrevivéncia

segura do paciente que usa. Ndo tendo outros medicamentos o efeito tdo bom como este para a satide . Outros medicamentos ndo obtém o mesmo
resultado pondo em risco a vida do paciente

22 -Nao
32-Ndo
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10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A medicacao controla e estabiliza o nivel de plaquetas
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Revolad, Positivo: Controle da doeca, Negativo: Ndn
32-Nao

10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Porque tenho uma amiga que faz uso desse medicamento e ele é imprescindivel para manter

cuidador de paciente as taxas de plaquetas em um nivel seguro. Sem ele, as taxas abaixam drasticamente, colocando sua vida em risco. Com outros tratamentos,

incluindo altas doses de corticdide, ela ndo obteve sucesso.
22 - Ndo
32-Nao

10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide e revolade, Positivo: Corticoide - controle da PTI com muitos efeitos colaterais e frequentes
falhas de tratamentos Revolveu-se - controle da PTI com pouquissimos efeitos colaterais o raras falhas de tratamento , Negativo: Rarissimos efeitos
colaterais com revolade
32-Nao

10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg, medicamento de alto

cuidador de paciente custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas dosagens de corticdides, o

qgue ndo funciona para muitos pacientes. O Revolade proporciona qualidade de vida e melhora significativa da salde dos pacientes com purpura,
doenga autoimune. Essencial, portanto, para esse grupo.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade 50mg, Positivo: O nivel de plaquetas fica seguro, Negativo: Ndo houve
32-Nao

10/06/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A grande maioria dos pacientes que utiliza o Eltrombopag, como segunda ou terceira linha
terapéutica, obtém pelo menos remissao parcial, com niveis plaguetarios mais seguros, entre 30.000 e 50.000.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopague, Positivo: Resposta satisfatoria a 6tima. Todos os pacientes apresentaram algum tipo de
resposta com nivel plaquetario acima de 30.000, até a normalizagdo., Negativo: A falta de resposta, que é rara. A perda de resposta se interromper o
tratamento. Um Unico paciente apresentou infecgdo grave.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticosterdide, esplenectomia, danazol, ciclosporina, imunoglobulina humana, imunoglobulina anti-D,
Positivo: Corticoterapia e esplenectomia resolvem o problema em até 80% dos casos. Danazol e ciclosporina sdo terapias de segunda e terceira linha
aceitdveis, com respostas em torno de 50%. Imunoglobulina humana e anti-D sdo apenas para tirar o paciente de risco, uso crénico mais indicado
para os pacientes com HIV (no caso da imunoglobulina humana), Negativo: Todos tem seus efeitos colaterais sendo o principal a imunossupressao.
As imunoglobulinas tem a desvantagem de uso EV e podem dar reacdo alérgica. Danazol é uma boa medicacdo, quando se encontrava a disposicdo.

10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Com o remédio o nivel das plaquetas fica seguro

cuidador de paciente

22 - N3o
32-Nao
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10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg, medicamento de alto
cuidador de paciente custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas dosagens de corticdides, o
gue ndo funciona para muitos pacientes. O Revolade proporciona qualidade de vida melhora significativa da saide dos pacientes com purpura,
doenga autoimune. Essencial para esse grupo.
22 - Nao
32-Nao
10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, Justificativa: NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg,
cuidador de paciente medicamento de alto custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas
dosagens de corticoides, o que nao funciona para muitos pacientes. O Revolade proporciona qualidade de vida e melhora significativa da saude dos
pacientes com purpura, doenga autoimune. Essencial, portanto, para esse grupo.
22 -Ndo
32-Nado
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pessoa que conhego, mae de minha amiga, precisa do medicamento, que é de alto custo e é
cuidador de paciente essencial.para que ela se mantenha viva. Ela toma Revolade 50mg / 1 comprimido por dia em dias alternados, que é a dosagem para que suas
plaquetas se mantenham em nivel seguro.
22 - Nao
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Alta eficacia no tratamento da PTI, sendo o Unico farmaco capaz de controle da doenca em
cuidador de paciente algumas casos.
22 - Ndo
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao

2-Nao
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10/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Pois pacientes portadora de Purpura Imune que ndo respondem a outras medicagdes tais
como corticites, danazol, ou esplenectomia ficam sem outras alternativas para tratamentos

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Revolade , Positivo: Paciente com purpura cronica, sem resposta a outras medicagdes esta respondendo
com resposta parcial a medicacdo eltrombopague ., Negativo: E uma medicacdo de custo elevado, e com efeitos hepatico maiores que outras
medicac¢Oes para tratamento de PTI

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cortioides, imunoglobulinas, danazol , Positivo: Medicagdes com menos efeitos colaterais quando tem
respostas, o problema e quando ndo tem resposta, o cliente fica sem outras alternativas. , Negativo: Diabetes, secundario ao corticoide,
imunoglobulinas ndo mantém resposta .

10/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Entendo que a incorporacgdo deve ser feita com muita cautela pelo impacto financeiro,
considerando outras demandas igualmente importantes do SUS. Mas creio ser possivel desenhar um protocolo restrito de indicagdes que ndo deixe
desassistidos os raros pacientes do SUS que de fato necessitariam de um tratamento de 3a linha. Em nossa estimativa, estes seriam extremamente
raros (esplenectomizados, contagens plaquetdrias inferiores a 10 a 20 mil e com sangramento evidente E CLINICAMENTE RELEVANTE. Estes
pacientes encontram-se hoje sem opgdo terapéutica no ambito do SUS. Pelo risco de uso descontrolado, entendo que este sistema deve prever
alguma forma de centralizacdo da indicacdo, e acompanhamento conjunto, como ja ocorreu no provimento de acesso a medicag¢des de alto custo
em outras condi¢des como a hemofilia. Acho também que o laboratdrio que fabrica o medicamento deve estar disponivel para reduzir ao maximo os
custos, considerando a realidade do SUS. Por fim, discordo frontalmente que a contagem plaquetaria ndo seja, no contexto especifico da PTI, um
marcador relevante. Ele o é, e ignora-la abriria um precendente que dificultaria qualquer incorporagdo de novos tratamentos na PTIl. Ocorre que nos
estudos clinicos, para que sejam obtidos numero relevantes de pacientes (e os mesmos sejam factiveis), acabam sendo incluidos pacientes com
plaguetopenia, mas sem os sangramentos clinicamente relevantes que eu sugiro ser critério para inclusdao no SUS. Desta forma, é razoavel supor que
neste subgrupo de pacientes com sangramento clinicamente relevante a demonstracdo de melhora clinica fosse mais factivel. No entanto, a
experiéncia clinica deixa claro que nos pacientes com plaquetoepnais muito grave (abaixo de 10 mil), um incremento para 3 vezes este valor (> 30
mil) é sim um desfecho extremamente relevante. Por isso insisto na sugestdo de incoporagdo restrita. Ndo tenho duvidas que este grupo de
pacientes é muito menor do que o estimado pela estratégia usada no documento, visto que o uso de Aza é considerado muitas vezes em 2a linha.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopague, Positivo: Incremento da contagem plaquetaria e melhora clinica dos sangramentos em
cerca de 50% dos pacientes que tiveram indicagdo. Em um universo de mais de 200 pacientes com PTI, cerca de 10 pacientes se encaixariam nesta
descrigdo. , Negativo: Falha de resposta ou perda de resposta em cerca de 50% dos pacientes, o que foi rapidamente identificado, e resultou na
interrupgao do tratamento.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todos os demais do PCDT além da dapsona. , Positivo: Conforme descrito no PCDT. , Negativo: Toxicidade
transitoria em todos, controlavel com uso restrito.

10/06/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, A MEDICACAO TEM EXCELENTE INDICACAO EM CASOS DE PTI REFRATARIA A OUTRAS
MEDICACOES, COM BOA TAXA DE RESPOSTA E POUCOS EFEITOS COLATERAIS.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: ELTROMBOPAG, Positivo: AUMENTO DA CONTAGEM PLAQUETARIA E REDUCAO DO RISCO DE
SANGRAMENTO. REDUCAO DE TAXA DE REINTERNACAO E REDUCAO DE EFEITOS COLATERAIS DE OUTRAS MEDICACOES, Negativo: NENHUM

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CORTICOTERAPIA, RITUXIMAB, VINCRISTINA, CICLOFOSFAMIDA, CLOROQUINA, DANAZOL,
ESPLENECTOMIA, AZATIOPRINA, Positivo: TODOS PODEM AUMENTAR A CONTAGEM PLAQUETARIA, COM TAXAS DE REPOSTA DIFERENTE , Negativo:
CORTICOTERAPIA - AUMENTO DE PESO, DM, HAS, OSTEOPOROSE, GLAUCOMAAZATIOPRINA - HEPATOTOXICIDADECICLOFOSFAMIDA -
NEFROTOXICIDADE E HAS VINCRISTINA - IMUNOSSUPRESSAO E NEUROPATIA CLOROQUINA - ALTERA(;AO OCULAR DANAZOL - HEPATOTOXICIDADE E
EFEITOS VIRILIZANTES (E NAO SE COMERCIALIZA MAISRITUXIMAB - IMUNOSSUPRESSAOESPLENECTOMIA - AUMENTO DO RISCO DE INFECCAO POR
ALGUNS GERMES E O RISCO DO PRORPIO PROCEDIMENTO CIRURGICO COMO SANGRAMENTO, P EX
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14/06/2018 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendagéao preliminar, Defendemos a incorporagdo do Eltrombopague como forma de ampliar o acesso para um
zagdo de pacientes medicamento que ndo é coberto por Planos de saliide e nem garantido no SUS gratuitamente.Os pacientes de PTI precisam contar com novas
alternativas para tratar uma doenca tao severa como a PTl. Acompanhamos o entendimento da Associagdo Brasileira de Linfoma e Luecemia
(ABRALE) e reinvidicamos que o medicamento Eltrombopague seja garantid a toda popelagao.

22 - Nao
32-Nao
10/06/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Por ser um medicamento de alto custo, que as pessoas normais ndo tem condi¢des de pagar.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Minha mae é portadora de Purpura trombocitopénica idiopatica, ela toma o revolade 50mg -
cuidador de paciente 1 comprimido/dia, em dias alternados, o que elevou as suas plaquetas para um nivel seguro. Sem o revolade, as plaquetas dela foram para 18 mil,

nivel considerado de alto risco de hemorragia. Ela ja fez tratamentos com corticdides, mas sem sucesso, que apds um tempo apenas causaram
inchaco e desconforto, sem elevacdo de plaquetas a um nivel seguro.

22 -Ndo
32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: corticdides., Positivo: corticdides - alta dosagem aumentou o numero de plaquetas inicialmente

porém com recidiva, Negativo: O corticdide em dose de manutencdo ndo teve resposta satisfatéria com diminuicdo das plaquetas para 18.000/ulL,
com sangramentos mucocutaneos, além dos efeitos indesejaveis como aumento de peso, inchago.

10/06/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao
32-Ndo
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Trata-se de grave doenca que coloca em risco a vida do paciente.
cuidador de paciente 22 - N3o
32.-Ndo
10/06/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg, medicamento de alto
cuidador de paciente custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas dosagens de corticdides, o
gue ndo funciona para alguns pacientes.
22 -Nao
32-Ndo
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10/06/2018 Profissional de saude

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O mediacamento Eltombopag foi altamente eficiente em todos os pacientes com Purpura
Trombocitopénica Imune refratarios a corticoides e esplenectomia vistos por mim no servico do Hospital de Clinicas da UFPR. Todos os pacientes
atendidos receberam a medicac¢do por via judicial, o que onera muito o tratamento. Incorporar ao SUS além de facilitar a prescricdao diminuird o
custo adicional com aspectos juridicos.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: O mediacamento Eltombopag foi altamente eficiente em todos os pacientes com Purpura
Trombocitopénica Imune refratarios a corticdides e esplenectomia vistos por mim no servigo do Hospital de Clinicas da UFPR. Todos os pacientes
atendidos receberam a medicacgdo por via judicial, o que onera muito o tratamento. Incorporar ao SUS além de facilitar a prescricdo diminuird o
custo adicional com aspectos juridicos., Positivo: Recuperacdo dos niveis plaquetdrios e diminui¢cdo do sangramento difuso em pacientes
refratariosPoucos efeitos colateraisPossibilidade de desmame de corticosteroides., Negativo: Uso continuo, porém sdo poucos pacientes que
precisam.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoides em doses altas e esplenectomia., Positivo: Alguns pacientes respondem a essa primeira e
segunda linha O Eltrombopag sera utilizado para os ndo respondedores, uma percentagem muito pequena de pacientes, Negativo: Efeitos colaterais
intensos com corticoterapia de longo prazo sdo osteoporose, ganho de peso, aumento de infe¢cdes

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Discordo da preliminar porque as pessoas com esse tipo de doenga necessita do
medicamento para se tratar.

22 -Nao
32-Nao

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Minha tia toma Revolade 50 mg - 1 comprimido/dia, em dias alternados, e que com o
remédio o nivel das plaquetas fica seguro. Sem ele, as plaquetas dela caem para 18 mil. Ela ja fez tratamento com altas dosagens de corticéides, mas
gue ndo deram efeito na dosagem de manutencdo, caindo para esses 18mil o nivel das plaquetas.

22 - Ndo

32-Nao

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo totalmente, haja vista que o tratamento com eltrombopague olamina
comprovadamente eleva e mantém o nimero de plagquetas em em niveis seguro para os pacientes acometidos com a doenca da PTI, o que ndo
ocorre com otratamento de corticoide.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade 50 mgeletrombopague olaminainicialmente, 1 compromid o por diaatualmente, 1
comprimido em dias alternados, Positivo: Revolade 50 mg - elevagdo do numero de plaquetas para nivel seguro, com dosagem de 1 comprimido por
dia eatualmente com a dose de 50 mg em dias alternados, Negativo: Revolade - 50mg- pele e olhos um pouco ressecados

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: corticoides, Positivo: o corticoide em altas dosagem aumentou o niumero de plaquetas inicialmente,
porém com recaidas., Negativo: O corticoide em dose de manutengdo ndo teve resposta satisfatoria, diminuindo as plaquetas para
18.000/ulL,acontecendo sangramentos mucocutaneos, além de efeitos indesejados como aumento de peso, inchago etc.

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
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10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Medicamento de alto custo, inviabilizando sua aquisicdo e possivelmente levando paciente a
morte

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade, Positivo: Restabeleceu a quantidade de plaquetas ao nivel normal, devolvendo ao paciente
a vida normal , Negativo: Nenhum

32-Nao

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, E o medicamento em que controla a taxa das plaquetas para o nivel seguro da minha
esposa. Antes ela ndo obteve o resultado alcando com outros médicamentos entre eles o Corticoide.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revolade, Positivo: Revolade: Aumento e manutenc¢do das taxas de plaguetas em nivel seguro.,
Negativo: Nao apresentou efeitos negativos.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide, Positivo: S com altas doses que aconteceu o aumento da taxa de plaquestas. , Negativo:
Ndo manteve a taxa das plaquetas em nivel seguro com a dosagem de manutencgao.

10/06/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O medicamento tem comprovada eficiéncia no tratamento da purpura trombocitopénica
idiopdtica. Temos disponiveis diversos estudos mostrando esses resultados.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Eltrombopag, Positivo: O eltrombopag tem eficacia no tratamento dos pacientes com pti, sua resposta é
rapida e mantida, com poucos efeitos colaterais e de facil aderéncia pelos pacientes., Negativo: Ndo tenho experiéncia negativa com o
medicamento elteombopag

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Prednisona e explenectomia, Positivo: Prednisona - seguro e de facil acessoEsplenectomia - eficaz,
Negativo: Prednisona - recaida e ndo resposta em um percentual de pacientes e dificuldade de usar em pacientes diabéticos Esplenectomia - risco
cirdrgico

10/06/2018 Profissional de saude

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A PTl crGnica pode ndo ser responsiva aos mais variados tratamentos (imunossupressdo,
esplenectomia, imunoterapia) e , uma medica¢gdo com o mecanismo de acdo do eltrombopag, pode trazer iniGmeras vantagens ao paciente

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopag, Positivo: Incemento na plaquetometria do paciente, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticdide, azatioprina, ciclosporina, rituximab, Positivo: Aumento da contagem plaquetaria em alguns
deles, Negativo: Facies cushingdide, nauseas, mal estar

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Justificativa: NAO RETIRAR O MEDICAMENTE DO ROL DO SUS. O Revolade 50 mg,
medicamento de alto custo, mantém o nivel das plaquetas seguro. Sem ele, as plaquetas do paciente caem consideravelmente e requer altas
dosagens de corticdides, o que ndo funciona para muitos pacientes. O Revolade proporciona qualidade de vida e melhora significativa da saude dos
pacientes com purpura, doenga autoimune. Essencial, portanto, para esse grupo.

22 - Nado
32-Nao
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10/06/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O eltrombopaga como medicagdo de uso continuo deve ser reservada a um grupo seletivo de
pacientes a saberl- pacientes com PTI refrataria a corticoisa, rituximabe e esplenectomia com plaquetas abaixo de 30.000/mm32- PTl refratéria a
cortico ide e rituximabe com contra indicacdo a esplenectomia com plaquetas abaixo de 30.000/ mm33- pacientes com PTI refratéria a cortico ide,
rituximabe e/ ou esplenectomia com menos de 100.000 plaquetas que vao a cirurgia de alto risco ou menos de 80.000 para cirurgias de médio risco
de sangramento

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Eltrombopague , cortico ide, gamaglobulina, Positivo: Todos podem ser eficazes mas ha pacientes
refratarios a todos estas terapias .A globulina em altas doses é s6 para citagGes de urgéncia com sangram entorno grave Resolve por pouco tempo
de 2 a trés semanas eventualmente menos de 10diasO eltrombopague ndo tem efeitos colaterais apenas controlar para evitar a plaqueyosr,
Negativo: Corticoide- DM, HAS, osteoporose , imunossupressao e supressao adrenalinaRituximabe praticamente sem efeitos colaterais a ndo ser os
relacionados a infusdo mas que sdo raros com as medicacGes pré.Gamaglobulina-efeito transitério e rapido, hemolise IR

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ja relatado acima corticoide, gama globulina, eltrombopagueEsplenectomia cujo riscos sdo bem
conhecidos: sepsis por bactérias cdpsula das e trombosr, Positivo: Todos eficazes mas ha pacientes refratarios a todosA gama globulina sé para
situagOes de urgéncia pelo seu efeito transitorio 2 a 3 semanas, Negativo: Corticoide- DM, HAS, osteoporose, catarata, imunossupressaoRituximabe-
sem efeitos colaterais se feitas as medicGes corretas pré infusioGamaglobulina - efeito transitério, IR

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

10/06/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Quem toma Revolade 50 mg - 1 comprimido/dia, em dias alternados, consegue manter o
nivel de suas plaguetas seguro. Sem ele, as plaquetas caem até para 18 mil, critico. Tratamento com altas dosagens de corticdides ndo dao efeito na
dosagem de manutencdo, caindo para esses 18mil o nivel das plaquetas.

22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E um absurdo pois é uma obrigacio do governo em se tratando de um remédio inacessivel a
grande populacdo.

22 - Ndo

32-Nao
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