Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Esilato de nintedanibe para fibrose
pulmonar idiopatica (FPI) - CONITEC

Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Minha mae sofre de fibrose pulmonar ha 15 anos devido a esclerodermia e ultimamente seu
cuidador de paciente estado esta muito ruim, os médicos dizem que ndo é o caso de transplante, entdo como acredito que cada organismo responde de maneira

diferente quero que minha mae e outros pacientes tenham direito a tentar. Entdo discordo da CONITEC e peco ajuda, socorro mesmo, pois ndo
qguero perder minha mae por esse motivo. Vocé ndo ter nenhuma chance é uma coisa, agora ter uma esperanca e ser impedido de alcanga-la chega a
ser desumano.

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Prednisona, Colchicina, Nifedipina, Fostair, Omeprazol, Lanzoprazol, Azatioprina, Positivo:
Prednisona: impede as doresColchicina: impede o avanco da esclerodermiaNifedipina: impede as dores no peito e trata a pressdoFostair: ajuda a
melhorar o cansaco e a respiragdgoOmeprazol, Lanzoprazol: ajuda no trato do es6fago e estomagoAzatioprina: ndo sei dizer muito, mas parece que
controla o efeito do corticoide, Negativo: Ha uns trés anos sinto muito mal estar no estomago e uma queimagao até a boca, e uma saliva salgada. Ja
estou em tratamento ha 15 anos, e os médicos me dizem que esse mal estar se da devido a quantidade de medicamentos e ao tempo de uso. Fora
meu estomago que esta inchado, alto desde o inicio do tratamento.

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Sem a disponibilidade desse medicamento, o que serd dos pacientes? Aguardaram a
cuidador de paciente progressao da comorbidade de bragos cruzados? Absurdo!!!
22 - Nao
32-Nao
19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32 -Ndo
19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nintedanibe, Positivo: Redugdo da velocidade de progressdo da doenga, melhora na qualidade de vida do
paciente., Negativo: Diarreia, ndusea e vomito, facilmente controlavies com tratamento medicamentoso cldssico.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redugdo da velocidade de progressdao da doenga, melhora na qualidade de vida do
paciente., Negativo: ndusea e vOmito, perde de apetite.

19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Estudos e pratica clinica tem demonstrado excelentes resultados, proporcionando controle
na patologia e melhora na qualidade de vida.

22 - N3o
32-Nao
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19/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, De acordo com ensaios clinicos, existe evidéncia cientifica do beneficio no tratamento dos
pacientes portadores de fibrose pulmonar idiopatica com o Nintedanibe, com estabilizacdo da doenca

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ninetdanibe, Positivo: Melhora do sintoma (melhora da tosse e estabilizagdo da dispneia), redugao do
numero de exacerbacdes, Negativo: Efeitos adversos conhecidos da medicacdo, tolerdveis: diarréia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Também promove estabilidade clinica, Negativo: Efeito adverso comum e toleravel:
fotossensibilidade

19/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Discordo pelo simples fato de cada caso é uma caso, cada paciente reage de um jeito. Ndo
deu certo para determinada pessoa, mais isso ndo significa que ndo va servir paraas outras pessoas.

22 - Nao
32-N3o

20/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Todo paciente merece atendimento adequado
22 - Ndo
32-Néao

19/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Preciso dessa medicagdo para melhorar minha qualidade de vida, meu quadro ndo esta muito
bom, apenas 30% dos meus pulmdes funcionam e preciso de ajuda para mante-los funcionando. Esse esilato de nintedanibe é muito caro, ndao tenho
condi¢Ges nenhuma de compra-lo, e tanto eu quanto outros enfermos que precisam dessa medicacdo temos o direito de acesso a ela.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona, Colchicina, Nifedipina, Fostair, Omeprazol, Lanzoprazol, Azatioprina, Positivo: Prednisona: impede as
doresColchicina: impede o avanco da esclerodermiaNifedipina: impede as dores no peito e trata a pressdoFostair: ajuda a melhorar o cansaco e a
respiragdoOmeprazol, Lanzoprazol: ajuda no trato do eséfago e estomagoAzatioprina: ndo sei dizer muito, mas parece que controla o efeito do
corticoide, Negativo: Ha uns trés anos sinto muito mal estar no estomago e uma queimacgao até a boca, e uma saliva salgada. Ja estou em
tratamento ha 15 anos, e os médicos me dizem que esse mal estar se da devido a quantidade de medicamentos e ao tempo de uso. Fora meu
estomago que estd inchado, alto desde o inicio do tratamento.

19/07/2018

19/07/2018

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Investimentos para inovagdes na area da saude, ainda mais quando trata-se em salvar vidas,
nunca sdo demais. Além disso, o alcance para esse tratamento, falando em questdes financeiras, nem sempre é possivel para todos e todos devem
ter a chance de ao menos fazer o maximo para poder conseguir a cura.

22 - Ndo
32-Nao
12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao
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19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Essa medicagdo aumenta a sobrevida do paciente.
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Existe evidencia medica do beneficio do nintedanibe para o tratamento da fibrose pulmonar
idiopatica.Embora nao leve a cura, ocorre uma reducao na progressao da doenca permitindo maior sobrevida, alem de reduzir o risco de
exacerbacao, evento catastrofico e normalmente fatal.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Reduz a perda da capacidade respiratoria aumentando a sobrevida, Negativo:
Sujeito a efeitos colaterais- cutaneos e digestivos
20/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Tenho experiencia médica com este medicamento e houve diminuicdo da progressado da
doenga nos pacientes, inclusive desapareceu a tosse frequente, em 2 pacientes a interrup¢ao do medicamento causou grande piora da dispnéia no
prazo de 2 meses apos a interrupcgdo. A conclusdo do Conitec vai contra a literatura mundial sobre o tratamento da doenca e experiencia particular
profissional como médica pneumologista.
22 - Sim, como profissional de saide, Qual: OFEV - nintedanib, Positivo: houve melhora da tosse em todos os pacientes e melhora da dispnéia, uma
paciente teve até melhora da CVF na espirografia, em duas pacientes a interrup¢ao do medicamento causou grande piora da dispnéia nos 2 meses
subsequentes, o medicamento ndo impede a morte pela doenga, mas com certeza ameniza o sofrimento e melhora a qualidade de vida além de
prolongar a sobrevida, como atuam muito dos medicamentos para cancer., Negativo: diarréia com facilidade de controle
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: pirfenidona, Positivo: tem os mesmos efeitos positivos que o nintedanibe, Negativo: a pirfenidona tem
como principal efeito colateral as erupcdes de pele e eritemas em pacientes que se expdem ao sol sem protetor solar FPS 60 E importante incluir
também este medicamento para o tratamento da fibrose pulmonar idiopatica, conforme as normas ja bem definidas pela ATS/ERS
20/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Trata-se da Unica opgdo para pacientes com a doenga
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos e tratamento necessario para todo cidadao.
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, discordo, pelo simples fato de ndo deu para determinada pessoa, organismo, nao significa

cuidador de paciente

que ndo dara para outro.
22 - Nao

32-Néao
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19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes com fibrose pulmonar idiopatica atendidos pelo SUS terdo acesso a um
medicamento inovador para o tratamento da doenca.
2-Nao
32-Nao
19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32-Nao
19/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Quem sdo Eles para dizer quantos anos as pessoas doentes devem viver? A nossa
constituicdo diz que todos tem direito a vida, saude, educagdo e otras coisas a mais, entao poque ferir assim nosso lei que rege nosso pais?
22 -Nao
32-Nao
19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Por se tratar de um tratamento inovador e muito bem avaliado pelos médicos da area, esse
tratamento beneficiaria muito os pacientes de FPI.
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Temos a oportunidade de prover para os pacientes do SUS uma terapia inovadora e uma das
mais avangadas no mundo. O povo brasileiro merece acesso a saude de qualidade.
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ndo concordo com a recomendagao preliminar, pois trata-se de um medicamento inovador e

com qualidade para o tratamento da doenga FPI.
22 - Nao
32-Nao
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19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pacientes com fibrose pulmonar idiopatica atendidos pelo SUS terdo acesso a um

medicamento para o tratamento da doenca.
2-Nao

32-Nao

19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O investimento na satde deve ser prioridade para os érgaos publicos. E de acordo com os
estudos apresentados o medicamento é uma opgdo para o tratamento da FPI, que é uma doenca que hoje ndo tem uma diretriz de tratamento
publico. O investimento pode trazer além da melhora da doenca a diminuigdo das internagdes por problemas respiratdrios nos hospitais,
principalmente nos periodos mais secos do ano, onde os indices de internagdes por dificuldades respiratérias é alto, diminuindo assim os gastos com
esse tipo de atendimento ao publico. O SUS é um 6rgdo publico que tem como objetivo o tratamento preventivo de doencas. Hoje, no Brasil, temos
um cenario bastante diferente do proposto pelo ideal do programa, pois na maioria dos casos o sistema Unico de salde trata a urgéncia, o que
eleva os gastos com saude no setor publico. A iniciativa de colocar no mercado um produto que pode melhorar a qualidade de vida dos pacientes e
o desenvolvimento da doenca vai de encontro com o objetivo inicial do sistema Unico de saude.
22 - Ndo
32-Nédo

19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Medicamento inovador e de alto custo! PRECISA ir pro SUS!!!
22 - Ndo
32-Nao

19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O nintedanibe é um medicamento inovador para o tratamento da fibrose pulmonar
idiopatica, podendo auxiliar e salvar a vida de muitos pacientes que ndo possuem acesso a estes tipos de medicamentos.
22 - Ndo
32-Ndo

19/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nio

19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - N3o
32-Nao
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19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Pacientes muito graves, sem medicacdo especifica que aumente sua sobrevida e qualidade de
vida pelo SUS. Sendo esta a Unica oportunidade para estes pacientes.
2.-Nao
32-Néao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
cuidador de paciente a . . . . . e e S
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com Ofev (nintedanibe), Positivo: Estabilizacdo da doenga e minimizagdo de exarcebacao da doenga.
Negativo: Enjoos e nauseas.
32-Ndo
19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, espeor que aprove pois os pacientes precisam do medicamento
22 -Ndo
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, o tratamento tem que ser cedido pelo SUS por direito aqueles pacientes que no tem
condigoes de pagar um particular.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, o ofev é um tipo de tratamento que precisa ser incluso no sus oara as pessoas que ao tem

acesso a rede privada.
22 - Ndo
32-Néao
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24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Saude é dever constitucional do estado que deverd fornecer a todos os brasileiros.

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo pois quase ninguém tem acesso a esse medicamento, pois o custo é muito alto. Tem
que ser custeado pelo SUS ou as pessoas irdo morrer!

22 - Nao

32-Néao

20/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes com FPI necessitam do medicamento, é necessdrio que seja incluso noz Sistema
de saude.

22 - Ndo

32-Nao

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O remedio retarda a evolucdo da doenca
22 -Ndo
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, FPI € uma doenga que mata, a populagdo precisa que o remédio seja de graca, muitos nunca
teriam como pagar pelo mesmo.

22 - N3o
32-Nao

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O medicamento realmente deve ser usado p o controle da doengca em questdo
22 -Ndo

32-Néao
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24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ao contrario da conclusao precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente medicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nitedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturag3o do oxigenio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nitedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturac3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
20/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
20/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Ofev (nintedanibe), Positivo: Estabilizacdo da doenca e minimizacdo da exarcebac¢do da doenga., Negativo: Enjoos e
nauseas

32-Nao
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20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 o . ; . . . S . s I S ~
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofev (nintedanibe)-, Positivo: - efeito positivo: estabilizacdo da doenga e minimizacao de exacerbacgdo
da doencga., Negativo: - efeito negativo: nduseas e enjoos
32-Nao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Minha mde tem FPI, apds o inicio da medicagdo nintedanibe, houve uma melhora significativa
cuidador de paciente no quadro da doenga.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe , Positivo: Houve melhora e estabilizacdo no quadro da doenga, Negativo: Diarréia e mal
estar ( efeitos colaterais)
32-Nao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 2 o . . . . . e S S ~
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofev (nintedanibe), Positivo: estabilizacdo da doenca e minimiza¢do de exacerbagdo da doencga.,
Negativo: nduseas e enjoos
32-Nao
20/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Existe base cientifica sélida para o uso do medicsmento em questao
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ofev, Positivo: Melhora da tosse e estabilizagdo da dispnéia e dos valores espirométricos com 6 meses de
uso, Negativo: Diarréia leve, controlada com loperamids
32-Nao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho um amigo que é portador de FPI e por indicagdao da médica que o acompanha por ser
cuidador de paciente um custo elevado para fazer um tratamento continuo.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
20/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Se é um medicamento utilizagdo no mundo inteiro e com grande resposta favoravel a
doenca, deve sim ser autorizada para tratamento pelo SUS
22 -Nao
32-Néao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, A droga em questdo pode desacelerar a evolugdo da fibrose pulmonar.

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Nao
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20/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica é uma doenga grave e incapacitante, sendo os anti-fibréticos a
unica opcao terapéutica nesses casos, com melhora da sobrevida e da qualidade de vida desses pacientes.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe e Pirfenidona , Positivo: Melhora dos sintomas (tosse e falta de ar) e da qualidade de vida,
além do aumento de expectativa de vida e redugdo da morbidade. , Negativo: Efeitos colaterais indesejaveis, no entanto de facil manejo em sua
maioria. Dispendioso para o paciente.
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Ndo
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, por ser uma doenga que poe a vida em risco o sus tem a obrigacao de arcar com a saude do
paciente, contando com o valor altissimo do tratamento, a grande maioria nao tem condig¢des de arcar. todo ser humano tem o direito a saude.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, espero que o sus mude de opniao a respeito da inclusao o ofev para o tratamento de FPI
22 - Nao
32-Nao
19/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
20/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Meu pai é portador da doenga e com o uso do remédio, aumentou bastante a qualidade de

cuidador de paciente

vida. Conseguindo tomar banho sozinho, se alimentar, ir a banco, sentindo -se psicologicamente melhor perante a doenga.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: Melhora da saturagdo de oxigénio de 70% para 90%., Negativo:
Nenhum.

32-Nao
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18/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Como paciente é imprescindivel e questdo de manutengao da vida.
22 - Sim, como paciente, Qual: Nintedanibe, Positivo: Capacidade respiratorio controlada, melhor qualidade d vida., Negativo: Cansaco, tosse
descontrolada, falta d ar.
32 - Sim, como paciente, Qual: Esbriet, Positivo: Capacidade respiratéria controlada., Negativo: Cansago excessivo, falta d ar.
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Precisamos incorporar novas tecnologias para salde de pacientes.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: antitussigeno, Positivo: ndo ha pontos positivos, Negativo: ndo tem efeito
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ndo tem medicamentos para essa doenga, Positivo: ndo tem efeitos positivos em outros tratamentos
que retardam a doenga, Negativo: medicamento ndo eficaz
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Meu esposo é portador de Fibrose Pulmonar, houve indicagcdo pela médica que o acompanha
cuidador de paciente e o seu custo é elevado pra um aposentado fazer o tratamento continuo. Ha respaldo na Constituicdo Federal artigo 196: "A saltide é um direito de
todos e dever do Estado....". Necessita ter melhor qualidade de vida.
22 - Nao
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
2-Nao
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, A Fibrose Pulmonar Idiopatica é uma doenca grave e fatal, com sobrevida de trés anos apds o
diagndstico, sem nenhuma outra medicagdo para tratamento desses pacientes que ndo sejam os antifibroticos. Tenho pacientes em uso e
claramente mudou a qualidade de vida dessas pessoas, com diminuicdo das exacerbacdes e melhora dos sintomas
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe e pirfenidona, Positivo: A diminui¢ao das exacerbagdes, melhora evidente da tosse,
diminuicdo da queda da capacidade vital forcada na espirometria e melhora da qualidade de vida ., Negativo: Os efeitos colaterais sdo apenas na
fase inicial e perfeitamente controlados com sintomaticos e ajuste de dose.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Além do nintedanibe tenho pacientes usando pirfenidona, Positivo: Os beneficios sdo os mesmos para
ambos , Negativo: Pirfenidona rush cutaneo transitério controlado com tratamento tdpicos e nintedanibe diarreia tratamento com sintomatico
18/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Conversei com colegas e com médicos e infelizmente nado existe atualmente no SUS nehum

tratamento comprovado e eficaz para Fibrose Pulmonar idiopatica.. Se Nintedanibe conseguiu comprovar a redugdo da progressao da doenga, ndo
consigo entender porque esse medicamento ainda n3o é fornecido para a populagdo e ainda por cima foi emitido um parecer inicial de NAO
INCORPORACAO....

22 - Nao
32-Ndo
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19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Tive um familiar que faleceu dessa doenca horrivel, menos de dois anos ap6s o diagndstico. E
cuidador de paciente muito triste ver a pessoa tentando respirar e ndo conseguir. Ndo ter de uma hora para outra condi¢des de praticar qualquer movimento por falta

de folego. Qualquer medicamento que ,comprovadamente, puder retardar a progressdo da doenca e seus sintomas deve ser SIM, URGENTEMENTE,
ser incorporado ao tratamento pelo SUS.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Uso de oxigénio., Positivo: Apenas ameniza a falta de ar, Negativo: Meu familiar passou rapidamente
a ficar totalmente dependente do 02 para viver.

18/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O medicamento pode ajudar
22 -Nao
32-Nado

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Essa é uma doenga muito grave, e com tratamento de alto custo.
22 - Ndo
32-Nao

18/07/2018 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como bem sabe esta agéncia, o critério de custo-efetividade ndo se aplica a enfermidades

zagdo de pacientes raras. Neste caso, tal critério ndo deve ser utilizado para justificar a ndo inclusao de um medicamento que, comprovadamente, traz incremento aos

anos de vida e QALY.O questionamento que fazemos é, em ndo sendo custo-efetivo, qual valor o faria ser? Qual valor de QALY esta agéncia aplica
para esta anadlise.Todas as agéncias citadas no relatdrio recomendaram a utilizagdo do medicamento, ainda que, com ressalvas. Todavia, a
recomendagdo da Conitec foi a ndo-incorporagdo, restando como opgdo ao paciente o adiantamento da morte.Ha que se ter critérios claros, justos e
ndo-politicos. Ha que se conversar, ter abertura e negociar, sim. Mas, mais uma vez, utilizar o argumento de custo-efetividade para um
medicamento de enfermidade rara ndo pode ser aceitado.Pedimos a revisdo e, se assim for, ajustes e ressalvas na recomendagdo, baseados em
parametros especificos para a doenga em destaque.
22 - Nao
32-Nao

18/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo, porque eu faco uso do Ofev e tenho me sentido melhor e além de ser o Unico
medicamento especifico pra tratamento da Fibrose idiopatica .
22 - Sim, como paciente, Qual: Ofev., Positivo: Retardo do progresso da doenga.., Negativo: Falta de ar e cansaco.
32-Nao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Se esse medicamento salva vidas humanas, entdao é necessario que seja fornecido pra

populagdo.
22 - Ndo

32-Nao
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18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O mundo aprovou e indica esse medicamento como o melhor tratamento ele tem que ser
distribuido pelo Sus e planos de satude

18/07/2018

Interessado no tema

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

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pirfenex, Positivo: Minha mde estd usando a 3 meses . A doenca foi identificada em um estagio inicial
e apos estes meses ela estd bem, Negativo: Problemas gastricos.

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, medicamento muito relevante para uma doenga como a FPI, podemos ajudar a prolongar
mais vidas.

22 -Nao

32-Nao

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conheco casos em que pacientes poderiam ser tratado com sucesso de cura através deste
medicamento

22 -Nao
32-Ndo

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Sera o Unico tratamento para FPI disponibilizado pelo SUS.
22 - Nao

32-Néao

18/07/2018

18/07/2018

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E o Gnico medicamento para tratamento da doenca.
22 - Ndo
32-Néao

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Atualemnte nado existe medicamento para o tratamento de fibrose pulmonar idiopatica.
22 - Ndo
32 - Nao
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18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A FPI é uma doenca rara e muito séria e hoje o paciente ndo dispde de nenhum tratamento
especifico no SUS.
2-Nao
32-Nao
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Atualmente, o paciente ndao dispde de nenhum tratamento especifico para FPI no SUS.
22 - Nao
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O medicamento apresenta alta eficacia na melhoria da qualidade de vida dos pacientes
acometidos desta enfermidade (casos acima dos estudos oficiais), proporcionando dignidade e novas oportunidades a estas pessoas e suas familias.
22 -Nao
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica é uma doenga muito especifica e com grande necessidade de
um medicamento especifico para seu tratamento, logo a incorporagdo do esilato de nintedanibe no SUS é de grande importancia para pessoas que
ndo possuem capacidade financeira de arcar com o tratamento conseguirem ter o medicamento.
22 - Nao
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Oxigenioterapia, Positivo: acredito que por nao ter outra forma de tratamento foi a unica
possibilidade de fornecer um conforto para a progressao da doenca de minha avd., Negativo: Infelizmente a partir de um certo momento o
tratamento com oxigenia ja nao demonstrava qualquer melhora e os sintomas apenas se agravavam.Alem da limitacao de locomocao que se dava
com o uso de oxigenio, o que impossibilitou minha avo de participar e ir a lugares.como nao havia qualquer medicamento disponivel naquele
momento nao havia o que ser feito e acredito que com o nintedanibe muitas pessoas podem se beneficiar e ter uma qualidade de vida melhor.
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Direito do cidaddo e dever do Estado
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Trabalho na drea de saude e acredito muito na acessibilidade de tratamento aos pacientes!

Disponibilizar um medicamento para uma doencga que até hoje ndo tem tratamento presente da rede publica de salde, é essencial para o bem estar
da sociedade. Além disso, minha avé materna faleceu de Fibrose Pulmonar ha 10 anos, e na época nao existia tratamento disponivel para esta
doenca, que faz o picante sofrer muito com a dependéncia de oxigénio.

22 - Ndo

32-Nao
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18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A medicagdo ja estd comprovada como sendo uma medida efetiva no tratamento da fibrose
pulmonar idiopatica, varios pacientes estdo em uso no Brasil e ja foi demonstrado que ela evita a aceleracdo da doenca.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ofev, Positivo: Estabilizagdo da fungdo pulmonar do paciente, Negativo: Nao tive até agora
32-Nao

18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao
32-Nao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Um medicamento que melhora a qualidade de vida do paciente e o mesmo nao fica defiando,
pois hoje tem um tratamento.
22 - Ndo
32-Néao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacio preliminar, E uma doenca rara, até entdo praticamente virgem de tratamento. Dar uma possibilidade
para os portadores desta doenga é um direito. Além di que, com a incorporacgdo pelo Sus, pode-se negociar melhor com os fabricantes um valor mais
justo.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Trabalho em contato com muitos profissionais de salde que tem pacientes em terapia com
nintedanibe. , Positivo: O progndstico negativo da FPI é bastante atenuado quando os pacientes estdao em terapia com nintedanibe, com redugao
significativa da exacerbacdes e internagdes (relatos de médicos pneumologistas)., Negativo: O colateral mais visto na pratica é a diarréia, que pode
ter manejo com medicamentos antidiarreicos.
32-Nao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Néao

18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Nao ha hoje, tratramento especifico para FPI através do SUS.

22 - Nao
32-N3o
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18/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E o medicamento indicado para tratamento da FPI
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Reabilitacdo Pulmonar e Pirfenidona, Positivo: reabilitacdo pulmonar melhora a respiracdoPirfenidona reduz a
progressao da FPI, Negativo: Pirfenidona causa problemas estomacais e fadiga
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pirfenex, Positivo: Minha mae estd usando a 3 meses . A doenca foi identificada em um estagio inicial
e apos estes meses ela estd bem, Negativo: Problemas gdstricos.
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Acredito que essa doenga ainda necessita de avangos médicos para auxiliar os pacientes no
combate e cura.
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Néao
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Medicagao que tem mudado a qualidade de vida e progndstico da doenga
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhora sintomas e fungdo pulmonar , Negativo: Relagdo custo x beneficio supera
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A maioria dos pacientes ndo tem outra alternativa de tratamento a ndo ser a medicacgdo
cuidador de paciente esilato de Nintendanibe que devera ser ministrada para diminuir a probabilidade de crise e agravamento do quadro clinico.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintendanibe, Positivo: Este medicamento é capaz de estabilizar o quadro clinico do
paciente lhe dando mais estabilidade e saude e evitando o surgimento de crise que ah avariam o quadro em geral, levando-o a convalescer.,
Negativo: Apenas os efeitos colaterais comum em medicamentos fortes como: nduseas, vomitos .
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

22 - Nado
32-N3o
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18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pessoas do mundo inteiro usam essa medicagao, controlando o avango da doenga e dando
cuidador de paciente qualidade de vida para pacientes que fazem seu uso,eu tenho um amigo proximo que faz uso,e tem tido étimos resultados
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo, Positivo: Ndo, Negativo: Ndo
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagado preliminar, Os pacientes ndo dispde de nenhum tratamento para essa patologia, o Unico tratamento que
possibilita aumento na expectativa de vida é o etixilato de nintedanibe
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Se a recomendacao preliminar for aprovada, todos os pacientes que tomam o medicamento
cuidador de paciente Esilato de Nintendanibe conseguido judicialmente, ndo receberdo mais o medicamento é assim comprometendo seu tratamento.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintendanibe., Positivo: Este medicamento apresenta maiores condi¢des de estabilizar o
guadro do paciente., Negativo: Efeitos colaterais frequentes para este tipo de medicamento como enjoos e indisposigao.
32-Nao
18/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, Unico medicamento que reduz a exacerbag&o da FPI.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Reabilitacdo Pulmonar e uso da Pirfenidona, Positivo: Reabilitacdo Pulmonar melhora as condicdes dos
pulmdes.Pirfenidona reduz a progressao da FPI., Negativo: Pirfenidona causa problemas estomacais, problemas de Fotossensibilidade e fadiga.
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O acesso a essa medicagao, é praticamente impossivel para a populagdo, por conta do valor.
cuidador de paciente A cada dia portadores de fibrose estdo entrando na justica, para conseguir que o governo libere a medicacdo, para que os portadores tenham um
minimo de esperanca de vida. E eu me pergunto o porque desse descaso com os portadores de fibrose pulmonar, que estdo morrendo em siléncio
sem nenhum amparo do governo, nem no INSS essa doenga consta na lista de doengas graves. Tem o cancer, mas ao meu ver a fibrose se supera ao
cancer., Pois ndo tem quimioterapia que resolva. Agora os paises avancados e preocupados com a saude , descobriram uma medicdo que
neutraliza a doenga, e nosso pais , que devia abracar a causa é ver a forma dessa medicacdo chegar as maos da populagdo , com baixo custo para o
governo, ele teima em andar para trds. Euimploro aos nossos representantes do governo, Que deixem nossos familiares viverem, mais um pai de
familia esta indo embora, perdendo sua preciosa vida, simplesmente por que nado foi aprovado a incorpora¢cdo da medicacdo na saude publica. Eu
digo que ninguém esta livre dessa doenca. Os mesmos que hoje ndo aprovam pode precisar para um familiar amanha. essa medica¢dodo é nossa
esperanga.
22 - Nao
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Meu cunhado veio a falecer com essa doenga!!

cuidador de paciente

22 -Nao

32-Nao
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18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Os pacientes portadores dessa doenga, na maioria das vezes, ndo possuem condig¢des de
cuidador de paciente arcar com os gastos do tratamento; o estado é responsavel pela garantia do acesso a saude a populagdo e por isso é ele que deve permitir que todos

possam ser tratados com a medica¢do adequada.
22 - Ndo
32-Nao

18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, Unica luz no fim do tinel para esses pacientes. Prolonga o tempo de declinio da fungdo
pulmonar e a expectativa de vida para esses pacientes
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: NintedanibePerfinidona, Positivo: Estabiliza a queda da fungdo pulmonar e prolonga a vida do paciente,
Negativo: Diarréia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Perfinidona, Positivo: Desacelera a perda da fungao pulmonar e aumenta a expectativa de vida com
maior qualidade para o paciente, Negativo: Fotossensibilidade

25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Existem pacientes que ndo toleram a medicagdo que ja foi aprovada pelo CONITEC (Esbriet)
ou tem efeitos adversos ndo programados a medicagdo, mesmo assim, necessitam de uma opg¢ao, para o controle evolutivo da doenga. Além do que,
os pacientes que possuem HP, relacionada a FPi, tem melhor resultado com o nintendanibe.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Pirfenidona e nintendanibe, Positivo: Ambas tem o controle evolutivo da doenga fibrosanteSendo que o
nintendanibe, tem uma melhor resposta aos pacientes com HP., Negativo: Ambos podem ter efeitos gastrointestinais principalmente, mas como a
dose do nintendanibe eh mais baixa, quando comparada ao esbriet, muitas vezes a escolha acaba por se fazer parte dela.
32-Nao

18/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Eu tenho fibrose pulmonar idiopata e desde margo luto pra conseguir medicagdo estou
no oxigénio até agora ndo tem o remédio pra tomar..
22 - Nao
32-Nao

18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Sou Pneumologista ha mais de 20 anos. Tenho visto o sofrimento e a morte precoce dos
pacientes portadores de Fibrose Pulmonar, principalmente em relagdo a ndo existéncia de drogas eficazes para o tto adequado. Os anti-fibréticos
sdo a luz no fim do tunel e uma grande esperanca para esses pacientes. Tenho visto melhoria de qualidade de vida e sintomas mais amenos com o
uso de anti-fibréticos. Precisamos dar essa chance para esses pacientes. A vida ndo tem preco.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Pirfenidona e Nindedanibe. , Positivo: Melhora a qualidade de vida, com maior performance fisica, maior
capacidade para realizagdo de suas atividades de rotina e estabilidade nos sintomas de dispnéia e tosse. , Negativo: A grande maioria se da por
efeitos gastro-intestinais, mas passiveis de controle e resolugéo.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com corticdides, ciclofosfamida e anti-oxidantes. , Positivo: Nenhum efeito positivo a longo prazo. ,
Negativo: Supressdo de adrenal, obesidade, osteoporose, fraturas espontaneas, moniliase oral, HAS, DM, aparecimento de infec¢Ges respiratorias
oportunisticas, neoplasia de bexiga.

19/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acredito que trata-se de uma doenga com grande impacto social e que os pacientes merecem
receber o tratamento pelo SUS.
2-Nao
32-Nao
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes precisam da medicagao

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: esilato De nitendamine , Positivo: Melhora clinica dos pacientes , Negativo: Ndo houve

32-Nao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Estd medicagao ja vem sendo utilizada na Alemanha,EUA e varios outros paises ha mais de
3anos com 6timos resultados, conforme relatdrios em simpdsios, congressos, etc E, nos paises citados, é fornecida pela rede publica, sem nenhuma
burocracia.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides e antibidticos Posteriormente com Nintedanibe., Positivo: Somente o Nintedanibe
apresentou e continua apresentando efeitos positivos e mantém as pessoas q o estdo utilizando com qualidade de vida e podendo ter uma vida
normal e, inclusive trabalhar. , Negativo: No caso dos corticoides, apresentaram varios efeitos colaterais e inclusive desenvolveram outras doen

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ja descrito acima., Positivo: Descrito acima para os outros medicamentos. No caso do Nintedanibe,
todas as pessoas que conhecemos e fazem uso continuo dele, tém tido sua vida prolongada, com qualidade, ao contrdrio dos g o usam sé
esporadicamente. Conheco e ja participei de reunides da Associacdo de portadores da doenca em B H, que foi criadas mas s de 3 anos e todos q o
utilizam descrevem ose feita s beneficio co. Infelizmente, em fungao do descaso com a saude e da burocracia do B asil, muitos ndo conseguem ter
acesso ao medicamento ou sé conseguem tardiamente, quando a doenca ja se instalou.Sabemos de pessoas com 42 anos, com uma vida pela frente
e ja condenadas. Precisamos reverter esta situagdo., Negativo: Ja descrito no caso dé corticoides..

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32 - Nao
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Os pacientes portadores de fibrose pulmonar idiopatica, tém sobrevida curta se ndo tratados

corretamente e precocemente com os medicamentos recomendados,baseados em estudos multicentricos. O Nintedanibe é um desses
medicamentos que tratam a FPI e deveria estar incorporado ao SUS, para salvar vidas.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona e Nintedanibe, Positivo: Os anti fibroticos citados acima,diminuem progressao da doengae
com isso, aumentam a sobrevida desses pacientes., Negativo: Nintedanibe: efeito colateral mais comum édiarreia. Mas ndo é vista em todos os
pacientes como regra.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona e Nintedanibe, Positivo: Descritos acima, Negativo: Descritos acima
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18/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O tratamento para quem tem condig¢des financeiras e sofre com a Fibrose Pulmonar ja é
muito dificil. Imagina pra quem necessita da ajuda do SUS cuja distribuicdo de remédios de auto custo ja é precario? Sem tratamento o paciente
MORRE! Precisa de outro motivo?

22 - Sim, como paciente, Qual: Ndo tive mas conheco pessoas que tomam este medicamento , Positivo: Estabilizou a fibrose , Negativo: Cansaco e
falta de ar

32 - Sim, como paciente, Qual: Micofelonato de sddio, (tive que comprar do meu bolso por um bom tempo devido a burocracia e falta de remédio),,
Positivo: Estabilizou o avango da fibrose. , Negativo: O principal é o cansago, tosse. Problemas de estémago (hoje tomo remédio) fraqueza

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Uma doenca rara, crénica e progressiva, que leva a perda da capacidade pulmonar

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: OFEV, Positivo: Desacelera a velocidade de progressdo da doenca, reduz tosse e mal estar, Negativo: Nao
observei a ndo ser o valor pago no medicamento

32-Nao

18/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Os pacientes com Fibrose Pulmonar Idiopatica ndo tem qualquer op¢ao terapéutica para
tratamento de sua doenga. O Nintedanibe é uma droga que diminui a velocidade de progressdo da doencga e melhora a qualidade de vida dos
pacientes. Assim, avalio que tal medicamento deveria estar disponivel no SUS para tratamento dos pacientes com FPI.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: esilato de nintedanibe, Positivo: Diminuigdo da tosse e da dispneia. Melhora da qualidade de vida.
POucos efeitos colaterais, Negativo: PAciente apresentou diarreia que foi controlada com medicagdo especifica

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Melhora da qualidade de vida, diminuicdo da tosse e da dispneia,, Negativo: 1
paciente apresentou fotosensibilidade que foi controlada com uso de protetor solar.

18/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Sou usuario ha mais de dois anos e posso afirmar que a minha qualidade de vida melhorou
muito apds utilizagdo deste medicamento. Hoje posso fazer caminhadas moderadas de duas a trés vezes por semana e hidroginastica uma vez por
semana.

22 - Sim, como paciente, Qual: OFEV ( esilato de nintedanibe ), Positivo: Estabilidade da capacidade respiratéria., Negativo: Nenhum

32-Nao

18/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Nintedanibe é o primeiro tratamento alvo para FPI que consistentemente demonstrou
diminuir aprogressdao da doenga por reduzir o declinio anual da fun¢do pulmonar em cerca de 50% 25 .Este efeito clinicamente relevante do
nintedanibe na progressao da doenca é suportado por 25 :¢ Redugdao numérica em todas as causas de mortalidade de 30%;e Redu¢do numérica no
risco de exacerbagdo aguda de 36%;® Redugao significativa de risco, numa analise de sensibilidade pré-especificada deexacerbagdes adjudicadas de
68%.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nintedanibe 150 mg de 12 em 12 horas, Positivo: estabilizacdo da funcdo pulmonar e dos sintomas como
alivio da tosse e reducgdo da dispnéia , Negativo: efeitos colateraiis como diarréia que melhora com a redugdo da dose

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: melhora clinica e prevencado das exacerbac¢des , Negativo: nenhum

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Discordo pqg acredito que cada organismo responde de maneira diferente, e por querer que
minha m3e, que adquiriu essa doenca através da esclerodermia e outros pacientes tenham o direito a tentar. E uma doenca sem cura, ent3o qq tipo
de esperanca é valida, o horrivel é a certeza de saber que vai morrer e as minguas. Pelo amor de Deus, eu sei que Deus ndo precisa de remédio para
nos curar, mas deu inteligéncia ao homem para que assim o fizessem. Entdo vamos dizer SIM, se ndo todos, mas alguém ird testemunhar a respeito
do beneficio desse medicamento. Espero profundamente que minha mae seja esse alguém. Obrigada.

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Prednisona, Colchicina, Nifedipina, Fostair, Omeprazol, Lanzoprazol, Positivo: Prednisona: impede as
doresColchicina: impede o avanco da esclerodermiaNifedipina: impede as dores no peito e trata a pressdoFostair: ajuda a melhorar o cansaco, a
respiragdoOmeprazol, Lanzoprazol: ajuda no trato do eséfago e estomago , Negativo: Devido a quantidade de medicagdao que minha mae toma e
isso ha 15 anos, uma queimagao no esofago e na boca, tipo um sal na boca a tém maltratado muito. Também perdeu o apetite e o estomago dela
esta alto e distendido, sua barriga estd muito grande, e qqg tantinho de comida a deixa cheia e isso provoca fortes tosses. Espero ter contribuido para
gue o medicamento seja liberado a todos. Pelo menos a salde deveria ser mais valorizada em nosso pais.

18/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, PACIENTES COM FIBROSE PULMONAR IDIOPATICA TEM EVOLUGCAO RAPIDA, E POUCO TEMPO
DE VIDA, COM QUALIDADE DE VIDA PESSIMA. A UNICA DROGA QUE TEM MUDADO ESSE TERRIVEL PROGNOSTICO, E O NINTEDANIBE. NAO
PODEMOS DEIXAR DE OFERECER O MELHOR AOS NOSSOS PACIENTES.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: NINTEDANIBE, Positivo: DIMINUIU OS SINTOMAS, MELHORA A DISPNEIA, DIMINUI A QUEDA DA CVF,
MAIOR TEMPO DE VIDA, E POR FIM MELHORA SIGNIFICATIVAMENTE A QUALIDADE DE VIDA, Negativo: NAUSEAS

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: COMO DISSE NAO HA MEDICAMENTOS ESPECIFICOS PARA FIBROSE, MAS ALGUNS ESTUDOS INDICAVAM
N-ACETILCISTEINA EM DOSE ALTA, AZITROMICINA E BRONCODILATADORES. NENHUM DELES TEM EFEITO NEM DE PERTO, DESEJADOS, Positivo: NAO
HA, Negativo: NAO TEM EFEITO SOB A FPI

18/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Trabalho com pneumologista realizando prova de fun¢do pulmonar , acho super importante
o tratamento da fibrose pulmonar devido a evolugdo da doenga sé quem tem sabe realmente o que é um desconforto respiratério . A favor do Ofev.

22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Reuvar, symbicort , alenia e outros, Positivo: As medi¢Ges ajudam a expansdo pulmonar podendo entdo

diminuir na dispnéia dos pacientes em grau leve da doenca., Negativo: Uma fibrose com uma evolugdao maior com uma restri¢ao respiratdria maior,
ndo tem resposta aos broncodilatadores , por isso precisam de remédio de melhor eficacia no mercado.

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 -Nao
32-Nao

18/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Os pacientes devem recebé-la atraves do SUS considerando o artigo 196 da constituicao: A
salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econdmicas que visem a reduc¢do do risco de doenca e de outros
agravos e ao acesso universal e igualitario as agGes e servigos para a promogao, protecao e recuperagao”.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com o produto em questao, OFEV, Positivo: Houve uma melhora significativa da qualidade de vida do
paciente além do aumento da expectativa de vida., Negativo: Nao houve relato de efeitos negativos.

32-Néao
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23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pacientes com diagndsticos de fibrose pulmonar acompanhados em unidades publicas e
provadoras de satide com indicacdo de tratamento anti fibrético . Trata-se de doenca grave e curso evolutivo e inexoravel . Ndo ha cura .
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pacientes acompanhados com indicagdo de bidpsia pulmonar por quadro de doenga pulmonar
intersticial Nitenamibe e pirdenidona, Positivo: Redugdo da morbimortalidade e melhoria da qualidade de vida, Negativo: Pacientes aguardando
em ambulatério acesso a medicagdo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Notenamobe e pirfenidona, Positivo: Paciente com possibilidade de melhoria da qualidade de vida e
diminuicdo de morbi mortalidade , Negativo: Efeitos gastro intestinais e fotossensibilidade

23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, E urgente a incorporagdo do medicamento para o tratamento da FPI, visto o abismo de

cuidador de paciente diferenca (superioridade!) na eficacia do medicamente no tratamento da doenga, quando comparado as ineficazes alternativas anteriores.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofev., Positivo: Interrup¢do na progressao da doencga e melhora nos indicadores clinicos, % oxigénio
no sangue e qualidade de vida em geral do paciente., Negativo: Efeitos colaterais menores relacionados a digestdao do medicamento, nada
comparado ao quadro de melhora do paciente.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides e outros., Positivo: Ineficaz no tratamento da FPI., Negativo: Efeitos colaterais diversos.

23/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A Fibrose Pulmonar Idiopatica (FPI) € uma doenga rara, cronica e progressiva, que leva a
perda da capacidade pulmonar. Acredito que, como toda medicacdo criada para um BEM HUMANITARIO, deve ser testada e avaliada. Esta
medicac¢do pode salvar vidas. Pelo bem de todos, esta decisdo deveria ser reavaliada.
22 - Ndo
32-Nao

23/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O medicamento esta sendo eficaz no meu tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Desde a descoberta da doenca eu tomo esse remédio., Positivo: Conforme relato da médica ndo houve avanco da
doenga., Negativo: De inicio problema intestinal, ja superado e os exames de sangue que tem que ser feito periédicamente.
32-Nao

23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, A medicagdo tem mostrado eficacia no tratamento da patologia e melhorando a qualidade de

cuidador de paciente vida dos pacientes.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhoria do quadro clinico do paciente e estabilizacdo da doenga , Negativo:
Desconhecgo
32-Nao

23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Pacientes com Fibrose Pulmonar Idiopatica ndo tinham, até entdo, tratamento especifico... o

SUS tratava apenas com TRANSPLANTE e Oxigenoterapia !!!

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: O etesilato de nintedanibe, Positivo: Melhora da qualidade de vida e da sobrevida, Negativo: Nauseas
com alguma frequéncia, alguns episédios de diarreia.

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Oxigenoterapia, Positivo: Melhora momentanea., Negativo: Paliativo, frustrante
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23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, “ Ao contrario da conclusao precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por
cuidador de paciente centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.”
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Minha mae portadora de FPI, TOMA atualmente o Perfinex a 2 anos e apresentou melhora
cuidador de paciente no quadro, estabilizou a doenga, tenho duividas na mudanga da medicacdo se sera a mesma eficacia?e o processo judicial é muito desgastante para
conseguir a medicacgdo, se fornecido pelo SUS seria muito mais viavel p os pacientes.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: minha mae esta tomando PERNINEX a dois anos , Positivo: através dos exames apresentou
estabilizacdo da doenca e melhora na capacidade pulmonar, esses dados com o medico, , Negativo: ndo houve efeitos coalaterais significativos
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Uso da medicacdo associada a aumento de qualidade e de sobrevida!
22 - Nao
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Ao contrario da conclusao precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros

cuidador de paciente

médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidad3o brasileiro.

22 -Nao
32-Ndo
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24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, “ Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por
cuidador de paciente centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os

resultados apontam para plena eficicia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida Iégica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.”
22 - Nao
32- Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

24/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo da decisao, tendo em vista que existem opcoes escassas de tratamento para
pacientes de fibrose pulmonar na rede publica, e a decisao prejudica o direito a um tratamento eficaz para estes pacientes.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: OFEV, Positivo: O medicamento proporciona uma qualidade de vida e estabiliza o quadro da fibrose
pulmonar nos pacientes., Negativo: .
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Ndo ha nenhum tratamento disponivel no sus para o tratamento de fibrose pulmonar
idiopatica.
22 - Ndo
32-Nao

23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Segundo informe de colegas pneumologistas medicacdo relevante para o tratamento desse

grupo especifico
22 - Nao
32 - Nao
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23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O nintedanib aumenta a sobrevida dos pacientes com fibrose pulmonar idiopatica, reduzindo
o numero de exacerbacgGes e a progressido da doenca.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Nintedanib, Positivo: Declinio menor da capacidade vital forgada do que o placebo em ensaios clinicos,
Negativo: Sintomas gastrointestinais (diarreia, nduseas, dor abdominal)
32-Nao

23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Atualmente tenho pacientes com FPI em uso de Nintedanibe, com boa seguranca, poucos
efeitos adversos e bom resultado clinico. O medicamento é seguro, eficaz e bem tolerado. Ndo ha tratamento de FPI disponivel no SUS. E
fundamental termos opgdes de tratamento para FPI, uma doenga progressiva e fatal.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe (Ofev)., Positivo: Melhora da dispneia, tosse e qualidade de vida., Negativo: Diarréia,
epigastralgia e dor abdominal (efeitos adversos mais frequentes), porém bem tolerados e faceis de manejar.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona (Esbriet)., Positivo: Melhora da dispneia e tosse., Negativo: Rash cutaneo, epigastralgia, dor
abdominal, cefaleia e artralgia.

23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, So quem ja passou pela situagao de ver uma jovem de 17 anos sofrer e ter sua vida

cuidador de paciente interrompida por causa da fibrose pulmonar, pode entender o significado desse pareger "Nao " favoravel.

22 - Ndo
32-Néao

23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Necessidade de novas e eficazes drogas para o tratamento dessa condigdo
22 - Nao
32-Nao

23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo

23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Essa medicacao é fundamental para o controle da FPI. Ja usada em diversos paises do mundo
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanib, Positivo: Estabilidade da doenga , Negativo: Nenhum
32-Nao

23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhorou consideravelmente a capacidade vital forgada dos pacientes, o que
reduz a dispnéia e melhora a qualidade de vida do paciente., Negativo: Efeitos colaterais como diarreia e perda de peso. A diarreia foi controlada
com loperamida

32-Nao
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23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pelas pesquisas ja realizadas e relatos clinicos tem se mostrado eficaz, prolongando a
sobrevida de pacientes com fibrose cistica
2-Nao
32-Néao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, “ Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por
cuidador de paciente centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.”Sou amiga de paciente, percebi melhora no sintomas fisicos é ndo houve progressao da doenca
via exames.
22 - Nado
32-Nao
23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Segundo informe de colegas pneumologistas medicagdo relevante para o tratamento desse
grupo especifico
22 - Nao
32-Nao
23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Ha necessidade sim do medicamento para o tratamento da FBI
22 - Nao
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Entendo que o tratamento deve ser acessivel pelo SUS para pacientes que possuem a
cuidador de paciente doenga por exposicdo aos poluentes causadores no ambiente de trabalho e ndo pelo tabagismo, muito que ndo sdo fumantes possuem a doenga.
22 - Ndo
32-Nao
23/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao

2-Nao
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23/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Tenho acompanhado a doenga do meu cunhado e vi como a medicagdo fez diferenga na vida
dele, ndo sé na ndo evolucdo da doenga mas,principalmente, na melhora de qualidade de vida. Assim, ao contrario da conclusdo precipitada da
CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital
das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficicia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de
qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para
plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de 6tica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.”

22 - Nao
32-N3o

24/07/2018

Interessado no tema

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

23/07/2018

24/07/2018

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Trata-se de doenga grave e carente de opg¢des de tratamento. O nintedanibe constitui uma
opcao sélida do ponto de vista cientifico, com comprovado beneficio para esta populagdo especifica.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Uso de nintedanibe, Positivo: Melhora clinica e radioldgica, Negativo: diarréia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: esterdides, broncodilatadores, sintomaticos, Positivo: controle parcial dos sintomas, Negativo:
osteonecrose, osteoporose, hiperglicemia, taquicardia, miopatia

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nado

32-Nao

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Crucial para prolongamento da vida
22 - Nao

32-Nao

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao
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24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, ofev melhora significativamente a qualidade de vida dos pacientes e diminui as internacoes

22 - Nao
32-N3o

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - N3do
32-Néao

24/07/2018

24/07/2018

Interessado no tema

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao
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24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018

Interessado no tema

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

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Discordar porque o desfecho e CVF e ndo é considerado desfecho de morte e de total
delscabimento porque todos os estudos para drogas antifibroticas no tratamento FPI foi utilizado a CVF que esta intimamente ligada ao progndstico
é dbito nestes pacientes e que em se tratando de Unica droga promissora é responsavel conforme os estudos na melhora da sobreviver da destes
pacientes ja que a doenga ndo apresenta cura a decisdo da conitec ndo incorporar traduz descaso e ainda ndo permitira o acesso de pacientes
fadados ao 6bito pela evolugdo drastica da doenga. Lastimavel

22 - Sim, como paciente, Qual: OFEV Nintedanibe , Positivo: Melhora na funcao pulmonar especificamente CVF, retardo na evolugdo da doenga,
melhora na qualidade de vida e inclusive melhora da sobrevida e risco de exarcebagao da doenca que esta associada ao dbito por grave Insuficiéncia
Respiratdria ., Negativo: Diarreia facilmente controlada

32 - Sim, como paciente, Qual: Perfinidiona, Positivo: Semelhantes , Negativo: Fotosensibilidade e Diminuicdo do efeito com a associacdo de alguns
medicamentos principalmente Omeprazol

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

24/07/2018

24/07/2018

Interessado no tema

Profissional de saude

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

32-Néao

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32-Nao

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao
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24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-N3o

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao
32-Ndo

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

23/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, FPl é uma doenga muito grave e fatal. O nintedanibe é umas das poucas op¢des terapeuticas
disponiveis para esse grupo de pacientes.

22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pacientes que usaram corticoide oral e outros imunossupressores , como Imuran, e que ndo evoluiram

bem, inclusive para ébito., Positivo: TAlvez o efeito positivo do uso de corticoide oral em doses elevadas seja somente nas crises, mas ndo como
medicacdo de manutencgao., Negativo: Efeitos adversos do uso continuo de corticoide sistemico.

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao

32-Nao

21/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conhego paciente e estou vinte das melhorias via medicamento. Ao contrario da conclusdo
precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficdcia do medicamento. A conclusdao da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de dtica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.

22 - Ndo

32-Nao

20/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todos devem ter acesso ao medicamento, especialmente os menos favorecidos e os que tem
uma doenca rara.

22 -Nao
32-Ndo
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21/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, As evidéncias cientificas disponiveis em relagdo agao anti fibrética do Nintedanibe resoaldam
sua indicacdo e na Fibrose Pulmonar Idiopatica doenca GRAVE , de curso incapacitante e altos indices de dbito .
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Nintedanibe e Pirfenidona , Positivo: Redugdo da queda de perda de fun¢do pulmonar e das
exacerbacBes da doenga , Negativo: Diarréia no caso do Nintedanibe
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona , Positivo: Também reducdo das exacerbagdes , Negativo: Efeitos trato gastrointestinal
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
21/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Conhego paciente.Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos
cuidador de paciente feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo
Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos
pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do
medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida ldgica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de
considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.
22 - Ndo
32-Nao
23/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, PQ O PARECER DO CONITEC FOI NEGADO, POIS JA EXISTEM PACIENTES EM USO, TANTO NO

SUS QUANTO NOS CONVENIO E NAO SABEMOS QUAL O IMPACTOS DWSSW PARECER EM RELAGAO A ISSO.
22 -Nao

32-Nao
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21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Conhego paciente e estou ciente das melhorias via medicamento. Ao contrario da conclusao
cuidador de paciente precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de dtica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Acredito que a inclusdo do tratamento sera de grande valia para os pacientes com Fibrose
Pulmonar idiopatica. Com certeza deve ser incorporado ao Sus.
22 - Nao
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Conhego paciente e estou vinte das melhorias via medicamento. Ao contrario da conclusdo
cuidador de paciente precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficdcia do medicamento. A conclusdao da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de 6tica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidad&o brasileiro.
22 - Ndo
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Conhego paciente e estou vinte das melhorias via medicamento. Ao contrario da conclusdo
cuidador de paciente precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de dtica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.
22 - Ndo
32- Nado
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conhego paciente e estou vinte das melhorias via medicamento. Ao contrario da conclusdo

cuidador de paciente

precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficdcia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de 6tica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.

22 - Ndo

32-Nao
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21/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Conhego paciente e estou ciente das melhorias via medicamento. Ao contrdrio da conclusao
precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de dtica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 -Nao
32-Ndo

21/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conheco paciente e estou ciente das melhorias via medicamento. Ao contrario da conclusao
precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficdcia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de dtica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.

22 - Ndo

32-Nao

21/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Conhego paciente e estou ciente das melhorias via medicamento. Ao contrdrio da conclusao
precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de dtica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidad&o brasileiro.

22 -Nao

32-Néao

21/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conheco paciente e estou vinte das melhorias via medicamento. Ao contrario da conclusdo
precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da
UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficidcia do Nitedanibe, com significativa e relevante
melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que
apontam para plena eficdcia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 - Nao

32-Néao

25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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25/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O sus é para todos e os medicamentos também, precisa ser fornecido um tratamento digno
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todos tem direito de ser atentido pelo sus .... pagamos varios impostos para que?
22 - Ndo
32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O Sus precisa fornecer todos os medicamentos e tratamento necessario para todos.
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios para um tratamento correto.
22 - Ndo
32-Néao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios para o tratamento
22 - Nao
32-Nao

20/07/2018

25/07/2018

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E uma patologia muito grave e qualquer tratamento com eficacia deve ser utilizado.
22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao

32-Nao

20/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nado
2-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, acredito que o medicamento tenha que ser disponibilizado para a populacao brasileira que
necessita do tratamento para o fpi
22 -Nao
32-Nao
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Gentileza langar: “ Ao contrdrio da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos
cuidador de paciente feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo
Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficicia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos
pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do
medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de
considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.”
22 - Ndo
32- Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E assustadorl nao termos acesso ao tratamento para uma doenga rara e progressiva

causando sofrimentos a muitos familiarea
22 - N3o
32-Ndo
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22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Uma vida com menos sofrimento é muito importante.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nitendanibe, Positivo: Tenho familiares portadores de FPI, meu esposo e 3 cunhados. Comparando os
que receberam a medicagao nitendanibe com os que ndo receberam é nitida uma melhora substancial ndo havendo progressao da doenca
comprovada via exames clinicos e laboratoriais. O que ndo utilizaram ndo tem a mesma qualidade de vida e a doenca continua progredindo.,
Negativo: Efeitos colaterais inerentes a qualquer medicamento.

32-Nao

21/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ha disponivel apenas duas drogas para tratamento FPI. A ndo incorporagdo de uma delas
limita ainda mais a opg¢do do tratamento.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Perfinidona, Positivo: Melhora da insuficiéncia respiratdria , Negativo: Nduseas e vOmitos

32-Sim, como profissional de satide, Qual: Corticoide,MTX e Azatioprina, Positivo: Nenhum , Negativo: Ndo houve melhora da fungdo respiratdria

22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 -Ndo

32-Nao

22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Gentileza langar: “ Ao contrdrio da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos
feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo
Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos
pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do
medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida l6gica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de
considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.”

22 - Nao
32-N3o

22/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Diversos trials e metandlises norte americanas e européias corroboram evidéncias favoraveis
ao uso da medicacdo. Indicado pelas sociedades brasileira, européia e norteamericana.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: esilato de nintedanibe, Positivo: Estabilizacdo da doenca, reducdo nas crises (periodos de agudizacdo e
exacerbacdo da doenca), melhora de qualidade de vida e de fungdo pulmonar em alguns casos, Negativo: diarréia, no entanto controlavel

32-Ndao

22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Perdi meu marido em 17/4/18 devido a esta maldita doencga. Ha pessoas q precisam deste
medicamento, o SUS pode ajudar a salvar varias e varias pessoas.agora fiquei sabendo de alguém q faz uso e ta se dando bem.

22 - Nao
32-N3o
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22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho amigo que necessita deste medicamento e teve melhora da qualidade de vida.

22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou portador de FPI e fago uso do nitendanibe. Obtive melhoras significativas referentes a
sintomas como tosse, cansago e saturagdo de oxigénio. Via exames foi comprovada a ndo evolugdo da doenga. Ao contrario da conclusdo precipitada
da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG,
Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora
de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para
plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de dtica exclusiva de custo do
medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.”

22 - Sim, como paciente, Qual: Nitendanibe., Positivo: Melhora dos sintomas como tosse, cansaco e saturacdo do oxigénio. Via exames foi
comprovada a ndo evolugdo da doenga., Negativo: Ndo tem

32-Nao

22/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

22/07/2018

22/07/2018

Interessado no tema

Profissional de saude

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

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A medicagdo comprovadamente melhora e aumenta aexpecyativa e qualidade de vida desses
pacientes

22 -Ndo
32-Nao

22/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintanalibe, Positivo: Melhora na sobrevida dos paciente , Negativo: Nao observado efeitos negativos

32-Nao
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22/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A medicagdo comprovadamente melhora e aumenta aexpecyativa e qualidade de vida desses
pacientes
2-Nao
32-Nao
22/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O nintedanibe é uma das duas Unicas opg¢des para tratamento da fibrose pulmonar
idiopatica, e a Unica para fibrose pulmonar idiopatica associada a enfisema.
22 - Ndo
32-Nao
23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo
32-Nao
18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Meu concunhado teve FPI que evoluiu para Cancer de Pulmdo e, ha época o Médico
cuidador de paciente informou aos familiares que NAO havia tratamento especifico para a FPI, as Crises de Falhas respiratérias eram muito graves e afetavam toda
Familia. Pelo que li sobre o Nintedanibe o controle da Doenca e das Crises, permitem uma maior logevidade e qualidade de Vida para o Paciente, ja
que continua ndo havendo outro Medicamento com o perfil de eficacia e seguranga do Nintedanibe.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Antes da aprovag¢do do Nintedanibe, atraves dos médicos sabia do uso deantagonistas Beta 2, Corticoides
e Massagens Toraxicas para alivio ao paciente., Positivo: Redugdo muito positiva do nimero de Crises Respiratdrias, Melhoria da Qualidade de Vida
dos pacientes, controle e retardo da Evolugdo da FPI, Negativo: Ouso dos médicos que a diarréia é o efeito mais comum, que o paciente controla
com medicagao especifica, hidratacdo e dieta adequada. Porém reduzem muito ou passam a espiradicas a medida que o Organismo do paciente se
adapta ao Nintedanibe.
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O paciente obteve grande melhora no quadro apds iniciado o tratamento.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nitedabibe, Positivo: Melhora na qualidade de vida., Negativo: Ndo tem.
32-Nao
23/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Ndo

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Imunossupressores e corticoides, Positivo: Bem estar inicial que ndo se manteve , Negativo: Ndo houve
ganho funcional ou de sobrevida
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21/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho informagdes g pacientes tém estabilizado a doencga é tido melhora qualidade de vida.

21/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

21/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Gentileza langar: “ Ao contrdrio da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos
feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo
Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos
pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do
medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de
considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.”

22 -Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.”

22 - Nao
32-N3o

21/07/2018 Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Esilato de Nintedanibe é um medicamento com ac¢do antifibrdtica, indicado para o
tratamento e retardo da progress3o da Fibrose Pulmonar Idiopatica. E um medicamento seguro e com evidéncias clinicas de melhora da sobrevida
dos pacientes com Fibrose Pulmonar Idiopatica. Uma doenca, que até entdo, ndo tinha um tratamento especifico. Pois, os medicamentos, que foram
preconizados até o momento, antes da chegada do Esilato de Nintedanibe, como os corticdides orais e imunossupressores, ndo apresentaram
evidéncias clinicas de melhora no tratamento desta doenga, agindo somente como paliativos e por falta de opgao de uma droga eficaz. Sendo, que
em alguns casos estes medicamentos ( corticdides e imunossupressores), podem até mesmo, acelerar o processo de fibrose, além dos seus efeitos
colaterais, quando usados a longo prazo. E o Esilato de Nintedanibe veio para mudar esta realidade.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Esilato de Nintedanibe. , Positivo: Esilato de Nintedanibe diminuiu a progressdo da doenga, evitando
perda da fungdo pulmonar, melhorou tosse seca que era persistente, melhorou dispnéia aos moderados esforgos, diminuiu exacerbagées
infecciosas, que eram recorrentes. , Negativo: Emagrecimento (de mais ou menos 6 quilogramas) no inicio do tratamento, porém se estabilizou
apos orientacdo alimentar adequada com complementos nutricionais e vitaminicos.Diarréia aquosa, que foi controlada com uso de Cloridrato de
Loperamida ( Imosec) por alguns dias.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticéides oral e Ciclofosfamida, Positivo: Nenhuma das duas drogas apresentaram melhora no decorrer
do tratamento, evoluindo com perda progressiva de fungdo pulmonar, além de varias exacerbagdes infecciosas., Negativo: Corticdides orais (usados

em doses altas e a longo prazo): elevacdo da glicemia, desencadeando o Diabetes Mellitus tipo II; retencdo hidrica e Hipertensdo Arterial Sistémica;

Risco de infecgGes por ser uma droga imunossupressora. Ciclofosfamida: risco de infecgdes por ser uma droga imunossupressora.
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21/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhora da qualidade de vida e parada da progressdo da doenca. , Negativo: NDA.

32-Ndo

22/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidad&o brasileiro.”

22 - Ndo

32-Nao

21/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, sem nenhum interesse comercial como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados
apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com esse
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e Alemanha que apontaram para plena eficdcia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 -Nao

32-Néao

21/07/2018 Familiar, amigo ou

cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.”

22 - Nao

32-Néao

21/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.
22 - Ndo
32-Nao
21/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, A FIPI E UMA DOENCA RARA DE PESSIMO PROGNOSTICO, SEM TRATAMENTO AINDA
DISPONIVEL PELO SUS, SENDO QUE O NINTEDANIBE E UMA DAS DUAS DROGAS ATUALMENTE COM EFEITO EM ESTABILIZAR A PROGRESSAO DA
DOENCA
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: NINTEDANIBE, Positivo: ESTABILIZACAO DA DOENCA, Negativo: DIARREIA
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: PIRFENIDONA, Positivo: ESTABILIZA(;AO DA DOENCA, Negativo: ESCURECIMENTO DA PELE
22/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 -Nao
32-Nado
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
22/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros

cuidador de paciente

médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidad3o brasileiro.

22 - Nao

32-Ndo
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21/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, “ Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por
cuidador de paciente centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os

resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.”
22 - Ndo
32-Nao

15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Nintedanibe é aprovado pelo FDA como tratamento para FPI
22 - Ndo
32-Nao

15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Meu pai utiliza o Esilato de Nintedanibe de150 mg. Ele é de alto custo (em torno de

cuidador de paciente 18.000,00) e s6 conseguimos por meio d ordem judicial. Ele apresentou melhoras e prolongou sua capacidade de vida. Sem isso ndo teriamos

condigBes de arcar com tais custos. Acredito que muitas outras familias passam pela mesma situagdo. Muitos se foram por ndo conseguirem ter
acesso ao tratamento. O Nintedanibe é o Gnico medicamento disponivel e eficaz até o momento para FPIl. O SUS precisa incorpora-lo.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides., Positivo: O nintedanibe consegue controlar o abanco da doenca. Os corticéides ajudam
na melhora respiratdria, mas nada se compara ao Nintedanibe., Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides. Mas nenhum se compara ao Nintedanibe., Positivo: Nintedanibe age para que a FOI ndo
evolua. Os demais sdo paleativos., Negativo: Nenhum

15/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou portador de FPI e uso o esilato de nintedanibe que tem apresentado um bom resultado
no controle da evolugdo da doenga conforme atestam os exames por mim realizados regularmente.
22 - Sim, como paciente, Qual: Esilato de nintedanibe, Positivo: Tem apresentado um bom resultado no controle da evolugao da doenga., Negativo:
O efeito colateral de provocar diarreia.
32-Ndo

15/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Evidencias claras quanto a reducdo da queda da funcdo pulmonar. Decisao estritamente
financeira.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofev, Positivo: Estabilizacdo da doencga , Negativo: Diarreia
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Pirfenidona, Positivo: Estabilizagdo e/ou redugdo da progressdo da doenca , Negativo: nauseas

15/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Esilato de nintedanibe, Positivo: Estabilizou a fibrose, Negativo: Ndo houve nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: N3o sei, Positivo: Nao tinha efeitos positivos, Negativo: Manchas no corpo
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15/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, o nintedanibe reconhecidamente diminui a progressao da fibrose pulmonar idiopatica além
de diminuir as taxas de exacerbacdes. E usado no mundo inteiro e ndo entendi a negativa pela Conitec
22 - Sim, como profissional de satude, Qual: nintedanib, Positivo: diminuiu a progressdo da doenga e aumentou a sobrevida, Negativo: nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: pirfenidona , Positivo: diminiu a progressao da doenga e aumenta a sobrevida, Negativo: nenhum
15/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Esse medicamento é a Unica esperanga para os pacientes que sofrem de FPI, visto que hoje
ndo ha remédios especificos para essa doenca a ndo ser este.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Relvar, Vanisto, Spiriva, Alenia, Predsim, antibidticos, Aerolin, Clenil., Positivo: Os broncodilatadores de longa duragao
me ajudam a ficar bem por um tempo , Negativo: Os efeitos colaterais em.geral foram inchaco, ganho de peso, diarréia e aumento da pressao ocular.
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E um direito do cidad3o o acesso ao medicamento, uma vez que n3o existe outro tratamento
para a doenga no SUS. Hoje gasta-se muito mais via a¢do judicial.
22 - Ndo
32-Nao
15/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ndo hd outro tratamento disponivel para a FPI. Mesmo que ndo se espere a cura da doenga,
a proposta de impedir a sua progressao é valida.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe., Positivo: Como a medicagdo esta sendo usada ha pouco tempo, ndo temos ainda como
avaliar todos os efeitos positivos que lhe sdo atribuidos. Diminui¢cdo das exacerbagdes esta sendo obtida com o seu uso., Negativo: Nintedanibe -
nauseas, vomitos, diarréia e dor abdominal. S3o sinais e sintomas tratdveis e mais frequentes no inicio do tratamento.
32-Nao
15/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Ndo havia outro tratamento e o antifibrotico mostrou eficacia em estudo clinicos
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Ofev, Positivo: Melhora da tosse e evolucdo da doenca, Negativo: Diarreia leve, elevacdo enzimas
hepaticas corrigidas com ajuste de doses e leve perda de peso
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redugdo da tosse e estabilizagdo da doenca , Negativo: Fotossensibilidade e
epigastralgia
15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica é uma doenga 6rfa de tratamento, e o nintedanibe retarda a
progressao desta doenga fatal em 50%, trazendo esperanca de vida aos pacientes que sofrem desta patologia.
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Muitos pacientes ja utilizam e o SUS precisa disponibilizar esse tratamento pra quem nado

cuidador de paciente

pode pagar. SO quem vivéncia a essa doencga sabe o quanto os pacientes sofrem e necessitam de tratamento.
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Predsin., Positivo: E um corticoide e ajuda pouco o doente., Negativo: Efeitos colaterais dos
corticoides.
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O medicamento tras uma sobrevida com mais conforto e menos efeito colateral que as
cuidador de paciente medicacdes indicadas para o caso

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofev, Positivo: Menos disturbios gastricos Maior aptiddo aos exercicios fisioterapicosRedugdo de
crises de falta de ar, Negativo: Disregulagem gastro intestinal
32- Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, CVF foi um desfecho discutido pelos maiores experts em DPI no munndo. Tem correlagdo
com progressdo da doenga e mortalidade. O SUS nao dispde de tratamento alternativo para doenca. Transplante de pulmao ndo é uma realidade
facilmente disponivel. O individuo transplantadobpassa a ter uma outra condigdo cronica e em tornou-se 5 anos, 50% precisam de retransplabte de
pulmao.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Nintedanibe, Positivo: Redugdo da progressdo da doenca - estabilidade clinica Ndo ha medicamento que
cure FPI, Negativo: O principal efeito colateral observado é diarreia.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redugdo de progressao da doenca. Estabilidade. , Negativo: Efeitos
gastrointestinais.

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag3o preliminar,
22 - Nao
32-Nao

18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acredito que tendo uma opgao para tratamento da patologia, ajudariamos pessoas
dependentes do medicamento.
22 -Ndo
32-Ndo

15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, E umas das poucas alternativas que demonstrou resultado positivo em relag3o a.fibrose

cuidador de paciente pulmonar, assim deveria ser incorporado. Além do que, 99% da populagdo brasileira ndo tem condi¢Ges de arcar devido ao alto custo.

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pirfenidona , Positivo: A medicagdo foi suspensa devido aos efeitos colaterais , Negativo: Lesdo na
pele e diarréia.

15/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Foi aprovado pelo FDA e ja tem pesquisas e literatura comprovando a eficacia do Nintedanibe

contra a progressao da FPI, além de ter toda a equipe de pneumologistas a favor dessa medicagao Estou ha 2 anos no judiciario para obter essa
medicacdo
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Ciclo brecou a inflamagdo e progressao da fibrose pulmonar, Negativo: A ciclo me deixou
estéril, entrei na menopausa, perdi os cabelos, sofri com nduseas e vomitos, diarreia, infeccbes oportunistas como pneumonia, infecgdo urinaria e
herpes
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20/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintedanibe , Positivo: Estabilizacdo dos sintomas , Negativo: Nenhum

32-Nao

20/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, POR SE TRATAR DE UMA DOENCA COM ALTA TAXA DE MORTALIDADE, ENTENDO QUE
DEVEM SER DISPONIBILIZADAS A POPULACAO TECNOLOGIAS E MEDICAMENTOS MAIS ESPECIFICOS PARA O TRATAMENTO.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: NINTEDANIB E PIRFENIDONA, Positivo: OS PACIENTES RELATARAM MELHORA NO QUADRO CLINICO E NA
QUALIDADE DE VIDA AO UTILIZAR O NINTEDANIB E A PIRFENIDONA., Negativo: NAO FORAM RELATADOS EFEITOS ADVERSOS SIGNIFICATIVOS AO
UTILIZAR O NINTEDANIB E A PIRFENIDONA.

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: PIRFENIDONA, Positivo: MELHORA NO QUADRO CLINICO E NA QUALIDADE DE VIDA AO UTILIZAR O
MEDICAMENTO., Negativo: NAO FORAM RELATADOS EFEITOS ADVERSOS SIGNIFICATIVOS

14/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Doenga RARA e grave com sobrevida inferior a 5 anos. Rapidamente progressiva e
incapacitante. Até recentemente sem qualquer opgao terapéutica. Sabemos que o tratamento ndo serd curativo mas os estudos sdo robustos em
confirmar a reducdo da velocidade de progressdo da doenca e a reducdo das exacerbac¢des que sdo eventos de alta mortalidade (>60%).
Interessante que como médico pneumologista do SUS eu seja obviamente obrigado a atender esses pacientes com fibrose pulmonar idiopatica e o
préprio SUS me impressa de trata-los!O nintedanibe é uma das opgGes para tratamento. Sua incorporagdo seria fundamental!

22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redugdo da velocidade de progresso da doenga. Redugdo de excerbacoes. ,
Negativo: Fotossensibilidade.

14/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Sou médico pneumologista. A experiéncia que tenho com o uso da medicagdo é
extremamente positiva, com nitida lentificacdo da perda funcional e redugdo das exacerbac¢Ges (independente do estagio em que esteja o paciente
no inicio do tratamento). Como a medicagdo é de alto custo, nenhum paciente consegue manter o uso de forma particular por muito tempo. E trata-
se de medicac¢do de uso continuo. Entendo a questdo do impacto financeiro da medicagdo para o sistema Unico de satde. Trabalho com gestdo em
plano de saude e sei como isso pode impactar. No entanto, com a padronizagao, o ministério de saude terd mais forga para conseguir reduzir o custo
da medicacdo junto a industria farmacéutica, e os pacientes com FPI ndo ficardo desamparados. Claro que deve ser estabelecido protocolo rigido
para a liberacdo da medicacgdo, preferencialmente sendo avaliado por pneumologista com experiéncia na patologia em questao.

22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Nintedanibe (Ofev), Positivo: Lentificacdo importante da perda funcional e reducdo das exacerbagdes,
independente do estagio em que se encontre o paciente no momento do inicio do tratamento., Negativo: Tive um paciente que ndo tolerou o uso
por causa de fungdo renal basal bastante alterada, com surgimento de mal estar importante e muitos sintomas gastricos. No entanto, era um
paciente com DCE<30, sem indica¢do de uso da medicacdo conforme a bula, mas que optou por tentar o uso da medica¢do da mesma forma. Os
demais nao tiveram efeitos adversos significativos.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona (Esbriet), Positivo: Os pacientes apresentaram os mesmos efeitos positivos relatados com o
Nintedanibe: Lentificagdo importante da perda funcional e redugdo das exacerbagdes, independente do estagio em que se encontre o paciente no
momento do inicio do tratamento. Ndo consegui ainda identificar superioridade entre as drogas na pratica clinica diaria., Negativo: Também ndo
consegui usar em paciente com DCE<30 pelos mesmos motivos do Nintedanibe. A Pirfenidona também sugere ndo ser usada em pacientes com essa
fungdo renal. Além disso os pacientes ndo podem se expor ao sol por fotossensibilidade. A dificuldade posoldgica por ser varios comprimidos trés
vezes ao dia também atrapalha.
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14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todo medicamento que possa auxiliar no tratamento de uma doenga agressiva e mortal
cuidador de paciente como a fibrose pulmonar idiomatica deve ser disponibilizado aos doentes.
2.-Nao
32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: SpirivaSeretidePredsim, Positivo: Esses medicamentos auxiliam na fun¢do respiratoria, Negativo:
Nenhum
14/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Conforme colocado no préprio parecer, existem perfis de pacientes com potencial de
benéfico. Assim, creio que a posigdo seria delimitar os grupos com beneficio do referido farmaco.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Nintendanibe, Positivo: Melhora de qualidade de vida e sintomas. Redug¢do da queda da CVF prevista. ,
Negativo: Efeitos colaterais previstos em bula.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Melhora da qualidade de vida. , Negativo: Possiveis efeitos colaterais.
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todo paciente merece receber o tratamento adequado
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mimtedamibe, Positivo: Paciente se sente melhor , Negativo: Paciente nao tinha condicoes financeira
para comprar
32-Nao
14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Como ndo dar uma oportunidade de tratamento para as pessoas que necessitam tomar este
medicamento
22 - Ndo
32-Ndo
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Todo paciente tem direito a receber o tratamento
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Paciente fica melhor, Negativo: Custo para pacientes arcar
32-Nao
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Todos tém direito a tratamentos g mantenham a vida.
22 - Nao
32-Nao
15/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O remedio tem comprovacao de auxilio a retardamento da doenca ajuda nos sintomas e

tambem diminui crises de esarcebacoes eh a unica droga g vai nos ajudar
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Corticoides, Positivo: Nao faz diferenca no tratamento de fpi, Negativo: Corticoides nao fazem bem a saude e
desencadeiam outros problemas.
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15/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Essas pessoas sé tem essa chance!
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe..., Positivo: Retarda o avan¢o da doencga. , Negativo: Raramente efeitos colaterais
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, Positivo: Sem efeito positivo , Negativo: Sindrome de Cushinng
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Meu pai estd morrendo e agora que estamos quase conseguindo uma qualidade de vida
cuidador de paciente melhor até os fins de seus dias vem este balde de dgua fria...N é justo
22 -Nao
32-Nao
15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Existem apenas 2 drogas para tratamento da fibrose pulmonar idiopatica: pirfenidona e
cuidador de paciente nintedanibe, com bom respaldo da literatura. Sem tratamento a evolugdo costuma ser fatal. Estes medicamentos reduzem de forma significativa a
progressao da doenga.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe , Positivo: Redugdo do tempo de progressdo da doenca. , Negativo: Diarreia
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Pirfenidona., Positivo: Reduc¢do do tempo de progressdo da doenca e manutencdo da qualidade de vida.
, Negativo: Fotossensibilidade. Diarreia.
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Muitos pacientes morrem por essa doenga. H4 uma necessidade de oferecer sobrevida
22 - Ndo
2-Nao
14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Se esse medicamento é recomendado para beneficio dos pacientes portadores dessa doenga
nada mais justo que ele seja aprovado e incorporado ao SUS para atender as pessoas que dependem do sistema publico para recuperagao ou pelo
menos estabilizacdo da doenca
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Devemos dar aos doentes todas as oportunidades de tratamento e de uma vida melhor
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32-Nao
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16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, SA PRINCIPAIS SOCIEDADES MUNDIAIS RECOMENDAM SEU USO ,SENDO QUE O CONITEC
BASEOU-SE NOS MESMOS TRABALHOS PUBLICADOS , COM INTERPRETACAO DIFERENTE.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: PERFENIDONA E NINTEDEDANIBE, Positivo: ESTABILIZACAO DA PERDA FUNCIONAL -CVF , Negativo:
ALGUNS CASOS DE DIARREIA
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: OUTROS MEDICAMENTOS ANTIGAMENTE USADOS , CORTICOSTEROIDES E N ACETILCISTEINA, USADOS
POR MUITOS ANOS HOJE SE MOSTRAM INEFICAZES E CONTRAINDICADOS ., Positivo: JA DESCRITO, Negativo: INEFICAZ

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Esse medicamento foi uma revolucdo pra saude dos pacientes com fibrose pulmonar
idiopatica, e o mundo todo o utiliza de forma positiva, o Brasil com tal posicionamento vai na contramao da satde e prejudica muitas pessoas que
necessitam dele para viver.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: OFev, Positivo: Melhora da funcdo pulmonar, qualidade de vida e sobrevida., Negativo: Ndo observei
efeitos negativos.
32-Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofev, Positivo: Retarda o avangar da doenga. Melhor qualidade de vida para o paciente que ndo tem
cura da doenga., Negativo: Medicamento de alto custo no meio provado.
32-Nao

16/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Um medicamento tdo importante, que pode ajudar muitos pacientes com essa doenca.Perdi
uma amiga com 27 anos, portadora dessa patologia.Sofreu muito com vdrias internagdes, inclusive em UTI.
22 -Ndo
32-Nado

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Acredito que o dinheiro publico é da populagdo, devendo ser revertido pra populagdo e,

neste caso especifico, todos tém direito a um tratamento eficaz contra uma doenga tdo terrivel.
22 - Nao
32-Néao
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16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acompanho varios pneumologistas pela rede social ,pois minha mae tem Dpoc. E sempre
assisto videos e matérias que eles postam. E ja assisti videos onde eles falam do avanco que foi a medicacdo para a fibrose pulmonar, diminuindo o
avanco da doencga e dando menos sofrimento para o paciente.

22 - Ndo
32-Nao

16/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A totalidade de pacientes com fibrose pulmonar idiopatica tem sua doenca resultante da
omissdo governamental em coibir e/ou alertar os riscos da exposi¢do aos maleficios do cigarro.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ultibro 500, Positivo: Estagnacdo do quadro em um primeiro momento e sua tendéncia de reversdo., Negativo: Ndo
sei identificar.

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,

22 - Ndo
32-Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: nintedanibe 150 mg para tratamento de pacientes com fibrose pulmonar idiopatica. A utilizagcdo de
prednisona e acetilcisteina sem sucesso, pois os pacientes ndo apresentaram qualquer sinal de estabilizagdo., Positivo: os pacientes apresentaram
melhora dos sintomas , principalmente a tosse e a dispneia, estabilizagdo da fungdo pulmonar e tomografia de térax., Negativo: as principais queixas
foram digestivas , diarreia em alguns pacientes com melhora apds controle clinico.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona 267, Positivo: Os pacientes apresentaram estabilizacdo do quadro de dispneia., Negativo:
Intolerancia digestiva , principalmente nduseas e vomitos na dose plena

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Ha necessidade que os medicamentos de alto custo seja custeado pelo governo.
22 - Nao
32-Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, a luz do conhecimento cientifico atual, é o medicamento que podemos oferecer a esses
pacientes que apresentam doenga grave, incapacitante e de mau prognédstico.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintendanibe, Positivo: O nintendanibe tem se mostrado eficaz em reduzir a velocidade de progressdo da
perda da capacidade funcional pulmonar nos portadores de fibrose pulmonar idiopatica, Negativo: O Nintendanibe se acompanha de efeitos
adversos gastrintestinais, como nauseas, vomitos, e diarreia, em uma frequéncia consideravel
32-Nao

16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Este medicamento podera ser utilizado por varias pessoas para os quais este é recomendado

cuidador de paciente

como tratamento
22 - Nao

32-Nao
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16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Nintedanibe e pirfenidona sdo as duas Unicas medica¢des que comprovadamente diminuem
a progressao da fibrose pulmonar. Ndo ha medicagdo alguma além delas que possa trazer beneficios comprovados aos doentes.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Diminui¢cdo da velocidade progressao da doenca em questao (Fibrose Pulmonar
Idiopatica), demostrada pela manutengdo da capacidade vital forgada em, niveis dentro do esperado em um ano de tratamento no minimo.,
Negativo: Diarreia na maioria dos casos, controladas com medicagdo e ajuste de dieta.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Prednisona, azatioprina, N acetil cisteina, Positivo: Ndo houve, Negativo: Edema, piora da doenca,
diabetes, fraturas.
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Muitos pacientes que precisam do tratamento
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Nintedanibe, Positivo: E o tratamento adequado para a patologia, Negativo: Precisa conseguir atraves de
seus direitos como cidaddo
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento em questdo reduz a progressao da doenga e aumenta a sobrevida dos
pacientes e ndo ha qualquer tratamento disponivel no SUS para tal patologia!
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanib, Positivo: Redugao da progressdo da doenga e aumento da sobrevida do paciente!, Negativo:
Efeito colateral diarreia!
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Perfiridona , Positivo: Aumentar a sobre vida dos pacientes!, Negativo: Nausea e vomito
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todo paciente tem o direito ao tratamento adequado
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: nimtedanibe, Positivo: tratamento correto, Negativo: nao consiguir a compra
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Paciente por lei merece receber o remédio pelo Estado

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Unico tratamento adequado para a doenca , Negativo: O paciente ndo tem
condi¢des de comprar

32-Nao
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16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acho que ndo deveriam proibir um medicamento que ajuda as pessoas com cancer
pulmonar. E inadmissivel fazerem isto. Pois iram morrer muitos pacientes com a doenga mencionada acima. E no caso de pedir uma liminar para o
juiz autorizar. E um absurdo! Muito gente n3o terd tempo de vida para poder esperar. Se existe Justica neste pais,as autoridades ndo devem permitir
que tal fato ocorra.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo sei no momento!, Positivo: A cura na maior parte das vezes. Oitras,a quantidade de vida de um
paciente., Negativo: Que eu saiba "Nenhum" ou talvez o mesmo da quimioterapia. Que é raro que ocorra.
32-Nado
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Nao
32-Nado

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou asmatica e meu pneumologista é a favor, tenho uma amiga que tem esse problema e isso
vai prejudica-la.
22 - Nao
32-Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, FPI MATA MAIS QUE MUITOS CANCER! Precisa ser tratada corretamente! E a medicagdo é
muito cara para o paciente manter o tratamento.

22 - Ndo
32-Nao

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao
32-Nao

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Medicamento de suma importancia para o doente
22 - Nao
32-Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ofev, Positivo: Retarda o avangar da doenca. Melhor qualidade de vida para o paciente que ndo tem
cura da doenca., Negativo: Medicamento de alto custo no meio provado.

32-Néao
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16/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: nintedanibe , Positivo: Estabilizagdo e melhora da fun¢do pulmonar.Assim como melhora da qualidade de
vida e diminuicdo de exacerbagdes , Negativo: Sintomas gastrointestinais

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Estabilizacdao da doenca , Negativo: Sintomas gastrointestinais

16/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Este medicamento salva vidas no mundo inteiro e ndo pode ser proibido o seu fornecimento
pelo SUS devido a grande procura pela classe baixa aquisitivo.

22 - Ndo

32-Nao

20/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: nintendanibe, Positivo: diminui perda de fungao pulmonar, Negativo: nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: nintendanibe, Positivo: diminui perda de fungdo pulmonar, Negativo: nenhum

16/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao

32-Néao

14/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

14/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ndo podemos fechar esta porta para os pacientes. Somente quando houver op¢Ges
melhores!!!

22 -Nao
32-Ndo

14/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nintedanibe, Positivo: Estabilidade da doenca , Negativo: Efeitos colaterais conforme bula

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Pirfenidona, Positivo: Estabilidade de doencga, Negativo: Efeitos colaterais conforme bula

14/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Sendo uma das poucas drogas especificas contra a doenca a ndo aprovacao relega os
pacientes dependentes do Sus a ndo ter nenhuma opg¢ao de tratamento.

22 - Nado
32-Ndo
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14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Pude ter meu pai convivendo com qualidade de vida com fibrose pulmonar por dois anos. Se
cuidador de paciente ndo fosse esta medicacdo a doenca teria vencido muito antes. Sabemos disto pois ficamis um periodo de 3 meses sem receber a medicacdo e neste
tempo a doenga que estava controlada com a medicag¢do avancou muito. Depois conseguimos a medicagdo novamente e conseguimos estabilizar o
avanco da doenca. Esta medicagao foi muito importante para qualidade de vida do paciente frente ao outro tratamento disponivel no SUS.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pirferidone e nintedanib. , Positivo: Os efeitos colaterais do pirferidone sdo muito maiores além de
ter que usar doses maiores em varias tomadas. O nintedanib s toma 2 vezes ao dia e efeitos colaterais mais brandis e manejaveis, Negativo: Ver
acima
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sim ver acima, Positivo: Ver acima, Negativo: Ver acima
14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A Saude é um direito de todos
22 - Nao
32-Nao
14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Precisamos pensar na Saude e Bem Estar da Nagcdo
22 - Nao
32-Ndo
20/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Medicamento tem grande beneficio na estabilizagdo dos sintomas em pacientes com Fibrose
Pulmonar Idiopatica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Esilato de Nintendanibe , Positivo: Estabilizagcdao dos sintomas , Negativo: Diarréia
32-Nao
14/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
14/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O valor do tratamento é muito alto para a renda percapta brasileirA

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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14/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Parabenizo o interesse da comissdo e Ministério da Saude em discutir acesso a terapias
especificas para fibrose pulmonar.Como coordenador de Centro de Referéncia para Doencas Pulmonares Intesticiais homologado pela Sociedade
Brasileira de Pneumologia e Tisiologia, sinto-me obrigado a contribuir para o acesso do nitendanibe aos pacientes portadores de fibrose pulmonar
idiopatica. A aprovagao deste medicamento no Brasil mudou radicalmente o tratamento desta doenga progressiva e incapacitante, a qual ndo
dispomos de outra alternativa embasada cientificamente exceto terapia especifica com piferidona. Existe evidéncia cientifica de alta qualidade na
literatura internacional que respalda o comprovado beneficio do nitendanibe em retardar a progressdo da doenca, controle de sintomas e qualidade
de vida.Gostaria de maior esclarecimento do que o comite da CONITEC considerou como melhor cuidado de suporte para estes pacientes em seu
relatério

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nitendanibe, Positivo: Lentificacdo/estabilizagdo da fun¢do pulmonar e melhora da sobrevida, melhora
da tosse e da qualidade de vida, Negativo: efeitos adversos relacionados a medicagdo: diarreia e perda ponderal

32 - Sim, como profissional de saiide, Qual: Pirferidona, Positivo: Lentificacdo/estabilizacdo da funcdo pulmonar, resolucdo da tosse, Negativo:
fotossensibilidade, perda ponderal, nduseas
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14/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica (FP1) é uma doenga progressiva e fatal caracterizada por fibrose
do parénquima pulmonar e perda da fungdo pulmonar e, até 2014, considerada 6rfa de tratamento e a mais letal entre todas as pneumonias
intersticiais idiopaticas e o SUS nao disponibiliza nenhum tratamento para a doenca.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: A fibrose pulmonar idiopatica (FPI) € uma doencga progressiva e fatal caracterizada por fibrose do
parénquima pulmonar e perda da fun¢do pulmonar e, até 2014, considerada 6rfa de tratamento e a mais letal entre todas as pneumonias
intersticiais idiopaticas e o SUS ndo disponibiliza nenhum tratamento para a doenga. (1)- O nintedanibe é o primeiro tratamento para FPI com
alvo molecular claramente conhecido. Trata-se uma potente molécula inibidora da tirosina quinase — visando os receptores VEGFR (receptor do
fator de crescimento endotelial vascular), FGFR (receptor do fator de crescimento dos fibroblastos), e PDGFR (receptor do fator de crescimento
derivado das plaquetas), que sdo cruciais na proliferacdo, migragdo e transformacgdo de fibroblastos. A agdo de Nintedanibe nestes sitios forneceu
uma forte razdo para a eficacia clinica demonstrada nos ensaios clinicos de fase Ill, que consistentemente diminuiu a progressdo da doencga, por
reduzir o declinio da anual da fun¢do pulmonar em cerca de 50%, assim como diminui¢do das exacerbagdes agudas. (2,3)Referéncias:1. Du bois
RM, Nathan SD, Richeldi L, et al. Idiopathic pulmonary fibrosis: lung function is a clinically meaningful endpoint for phase Il trials. Am J Respir Crit
Care Med. 2012;186(8):712-5.2.  Wollin L, Wex E, Pautsch A, et al. Mode of action of nintedanib in the treatment of idiopathic pulmonary fibrosis.
Eur Respir J. 2015;45(5):1434-45.3. Richeldi L, Du bois RM, Raghu G, et al. Efficacy and safety of nintedanib in idiopathic pulmonary fibrosis. N
Engl J Med. 2014;370(22):2071-82., Positivo: O perfil de eventos adversos de Nintedanibe observado em mundo real tem sido semelhante ao
encontrado tanto nos estudos INPULSIS como nos estudos de extensdo em longo prazo (INPULSIS ON). Os eventos adversos foram efetivamente
manejados na maioria dos pacientes com FPI, sendo um importante diferencial entre os novos antifibréticos a possibilidade de manejo apenas com
redugdo de dose de 150mg 2 vezes ao dia, para 100 mg 2 vezes ao dia. (3,4)e Adicionalmente, o regime de dosagem com nintedanibe é simples,
com administracdo de apenas duas capsulas diarias.(5)e O programa de desenvolvimento clinico consistiu de trés estudos de 52 semanas cuja
principal variavel de eficacia foi a taxa anual de declinio da Capacidade Vital Forgada (CVF).Nos trés estudos, o desfecho primario de eficacia
(reducdo do declinio consistente da CVF) foi alcangado de maneira consistente e inédita e foi suportado por reducdo significativa de risco das
exacerbacbes agudas da FPI em 68%, em uma andlise de sensibilidade pré-especificada.e O declinio da CVF é bem estabelecido como marcador
de maior mortalidade na FPI.(5,6) Tendo em vista que a FPI provoca um declinio progressivo da fungdo pulmonar em um padrao restritivo ou
cicatricial, parece légico monitorar a progressdo da doenga através de parametro da fun¢do pulmonar, como a CVF, reflexo dessas alteragdes.

(7)e Considerando o comportamento heterogéneo e inexoravel da fisiopatologia da FPI, sua classificagdo como doenca rara, a inexisténcia de
biomarcadores diagndsticos e progndsticos, além da dificuldade para projetar estudos de avaliagdo de mortalidade, devido a necessidade de um
grande numero de pacientes e a longa duragdo, o FDA estabelece a CVF como um desfecho substituto altamente validado para a mortalidade.

(7)e Tendo em vista o carater orfdo da FPI, a ANVISA concedeu permissao para a realizacdo de um programa de acesso expandido ao
nintedanibe para pacientes, Unica experiéncia com pacientes brasileiros com dados comprovados e apresentados em congresso cientifico
internacional. Neste programa, com 57 pacientes brasileiros, nintedanibe apresentou um perfil de seguranca e tolerabilidade aceitavel, ndo havendo
registro de nenhum novo sinal de seguranca identificado. (8)e Considerando os resultados consistentes de eficacia do desfecho primario em
uma ampla gama de fendtipos de FPI e os resultados de seguranga dos seus trés estudos pivotais, o Nintedanibe foi aprovado em 2014 nos EUA pelo
FDA (Food em Drug Administration) e pela EMA (European Medicines Agency), para uso na Europa.e Em 26 de outubro de 2015, a ANVISA
(Agencia Nacional de Vigilancia Sanitdria) publicou no Didrio Oficial da Unido, através da Resolugdo - RE N2 2.954, a aprovacgao do
nintedanibe.Referéncias:4. Richeldi L, Kreuter M, Selman M, et al. Long-term treatment of patients with idiopathic pulmonary fibrosis with
nintedanib: results from the TOMORROW trial and its open-label extension. Thorax. 2018;73(6):581-583.5. Raghu G, Collard HR, Egan JJ, et al. An
official ATS/ERS/JRS/ALAT statement: idiopathic pulmonary fibrosis: evidence-based guidelines for diagnosis and management. Am J Respir Crit Care
Med. 2011;183(6):788-824.6. Raghu G, Collard HR, Anstrom KJ, et al. Idiopathic pulmonary fibrosis: clinically meaningful primary endpoints in
phase 3 clinical trials. Am J Respir Crit Care Med. 2012;185(10):1044-8.7. Karimi-shah BA, Chowdhury BA. Forced vital capacity in idiopathic
pulmonary fibrosis--FDA review of pirfenidone and nintedanib. N Engl J Med. 2015;372(13):1189-91.8. Pereira C, Baddini-Martinez JA, Baldi BG,
et al. Seguranca e tolerabilidade do nintedanibe em pacientes com fibrose pulmonar idiopatica no Brasil Poster 269 apresentado no 102 Congresso
ALAT, Santiago, Chile, 6-9 Jul 2016., Negativo: pacientes com nintedanibe alguns apresentaram diarréia mas controlaram com loperamida
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32-Nao

14/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ndao podemos deixar de dar uma chance a vida dessas tantas criangas que podem ser salvas
com essa substancia.E uma chance a vida. A medicagdo tem comprovacio cientifica confirmada dos seus resultados positivos.
22 - Nao
32-Nao

14/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Tenho pacientes usando com resultados satisfatorios.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe., Positivo: Evita exacerbagao e retarda progressdo da doenca., Negativo: Diarréias.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticosteroide., Positivo: Nenhum., Negativo: Edema.Hipertensao.

14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, E necessério todo tipo de tratamento vidvel. Uma vez que n3o hd cura para doenga e a

cuidador de paciente perspectiva de vida apds o diagndstico é muito curta.

22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetilcisteina OfevBamifix, Positivo: Acetilcisteina alivia a tosse seca e hidrata os pulmdes . Ofev -
controla o progresso da doenga , Negativo: Ainda ndo vi efeito negativo. Porém minha mae teve de suspender alguns medicamentos devido a
alteragdo nas enzimas hepaticas.

14/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento é caro, praticamente inacessivel a grande maioria das pessoas

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

13/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A doenca além de incapacitante é uma dentenca de morre . Qualquer medicamento que
puder melhorar. ‘Prolongar, aliviar a doenga ou progndstico deveria ser aceita pela classe médica . Nem todo paciente é elefivel ou tolera esperar
um transplante pulmonar
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Medicamentos e tratamento usuais p fibrose pulmonar idiopatica.Fisioterapia , paliativos . O paciente em
questdo teve sobrevida de 2 anos apds inicio dos sintomas sem oportunidade de tratamento , com evolucdo rapida da doenca e comprometimento
da fungdo pulmonar. Ndo usou viagra ... por ndo trr apresentado hipertensdo pulmonar exceto nos ultimos dias de vida qdo ndo tinha funcdo
pulmonar para tolerar permanecer acordado , instituido suporte ventilatério, Positivo: Nenhum. A dc teve seu curso habitual , culminando em ébito,
Negativo: Evolucdo natural da doencga

13/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E uma medicacdo que salva vidas
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tiotropio, Positivo: Melhora da qualidade vida, Negativo: Precisa ser prescrito corretamente
32-Nao

13/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

22 -Nao
32-Nao

Pagina 57 de 167



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

13/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O direito a uma perspectiva de vida é um direito do cidadao e portanto dever do estado zelar
pela saude de seus cidaddos, pois pagamos impostos para este fim também.

13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O paciente merece o direito do tratamento que garante qualidade de vida melhor

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Parou de piorar a fungao pulmonar, Negativo: O paciente nao tem condigoes
de comprar e precisa que o governo fornega

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide, Positivo: Nao verifiquei efeito positivo, Negativo: So inchava o paciente e nao melhorava

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Eficaz no controle da doenga , Negativo: Diarreia

32-Nao

13/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Todo paciente merece tratamento
22 - Sim, como paciente, Qual: Nintedanibe, Positivo: A doenga parou de piorar, Negativo: Nao posso comprar

32-Néao

14/07/2018

Profissional de saude

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

13/07/2018

14/07/2018

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Nao

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Existe evidencia medica do beneficio do nintedanibe para o tratamento da fibrose pulmonar

idiopatica.Embora nao leve a cura, ocorre uma reducao na progressao da doenca permitindo maior sobrevida, alem de reduzir o risco de
exacerbacao, evento catastrofico e normalmente fatal.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Pirfenidona, Positivo: Reduz a perda da capacidade respiratoria aumentando a sobrevida, Negativo:
Sujeito a efeitos colaterais- cutaneos e digestivos

13/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Medicamento de alto custo deve ser distribuido pelo SUS aos pacientes
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: ESBRIET, Positivo: Reducdo da agdo progressiva da fibrose., Negativo: Reducao olfato - as vezes reducao apetite -
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13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Pacientes com FPI tem hoje apenas esta chance em reduzir a progressao da doenga em 50%.

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Tratamento com eficacia comprovada em uma doenca que mata mais que cancer

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Controle da doenga e aumento da significativo da sobrevida, Negativo:
Principalmente Diarréia, controlada com loperamida

32-Néao

13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Ndo ha tratamento disponivel para essa grave e mortal doenga no ambito do SUS. Os estudos
mostram resultados benéficos para os pacientes.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Nintedanibe, Positivo: Hojve estabilizacdo do quadro clinico, e reducdo da progressao acelerada da
doenga , Negativo: Ndo houve no referido caso

32-Nao

13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

13/07/2018

13/07/2018

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, Unica opgdo que um paciente tem que possa da um pouco mais de qualidade e dias de vida
com uma doenga tdo devastadora.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintendanibe, Positivo: Melhor qualidade de vida, volta das atividades, estabilidade da doenga,
diminuicdo das internagdes por descompensac¢do da doenga, Negativo: Alguma nausea e diarreia contorndvel com medicagdo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Transplante pulmonar ate 60anos , a doenga acomete a maioria mais de 60 anos, Positivo: Cura da
funcdo pulmonar, Negativo: Rejeicdo, insuficiencia renal, diabetes, morte

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Nao

32-Nao
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13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O paciente merce ser tratado

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Desde que comecou tratar a doenca diminuiu a evolucdo, Negativo: O acesso é
so pelo governo

32-Nao

13/07/2018

Paciente

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

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Trata-se de um tratamento para uma doenga com progndstico ominoso, que até o momento
ndo apresentava nenhuma terapéutica especifica.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhora funcional e sintomdtica em pacientes com FPl em classe funcional II-1ll da
NYHA, Negativo: Diarreia e intolerancia gastrica.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Corticoide, azatioprina, Positivo: Nenhum , Negativo: Ganho de peso, hipertensdo, diabetes, catarata,
imunossupressao.

13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A medicagdo é aprovada é usada em varios outros paises e aprovado pela prépria ANVISA,
através de analise técnica

22 - Nado
32-N3o

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ja tenho experiéncia no uso dessa medica¢do para pacientes com FPI. Sempre foi muito
deprimente termos pacientes com essa doenca, pois ele, a cada consulta, piorava mais e mais. Apds o lancamento do nintedanibe, conseguimos
reduzir a progressao da doenca, possibilitando uma melhor qualidade de vida ao paciente e sua familia.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Nintedanibe, Positivo: Redugdo da progressdao da doenca, avaliada claramente pela CVF e, claro, pelos
sintomas do paciente e familiares. Além da TC térax., Negativo: O principal foi a diarreia. Também ocorreu emagrecimento, nduseas e vomitos.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Os mesmos do nintedanibe., Negativo: Queimadura na pele, pela exposicdo solar.
Nauseas e vomitos.

13/07/2018

Interessado no tema

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

13/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, - A fibrose pulmonar idiopatica (FPI) ¢ uma doenga progressiva e fatal caracterizada por
fibrose do parénquima pulmonar e perda da funcdo pulmonar e, até 2014, considerada 6rfa de tratamento e a mais letal entre todas as pneumonias
intersticiais idiopaticas e o SUS nao disponibiliza nenhum tratamento para a doenca. (1)- O nintedanibe é o primeiro tratamento para FPl com
alvo molecular claramente conhecido. Trata-se uma potente molécula inibidora da tirosina quinase — visando os receptores VEGFR (receptor do fator
de crescimento endotelial vascular), FGFR (receptor do fator de crescimento dos fibroblastos), e PDGFR (receptor do fator de crescimento derivado
das plaquetas), que sdo cruciais na proliferagao, migracao e transformacao de fibroblastos. A acdo de Nintedanibe nestes sitios forneceu uma forte
razdo para a eficacia clinica demonstrada nos ensaios clinicos de fase I, que consistentemente diminuiu a progressdo da doenga, por reduzir o
declinio da anual da fungdo pulmonar em cerca de 50%, assim como diminui¢do das exacerbagGes agudas. (2,3) O perfil de eventos adversos de
Nintedanibe observado em mundo real tem sido semelhante ao encontrado tanto nos estudos INPULSIS como nos estudos de extensdo em longo
prazo (INPULSIS ON). Os eventos adversos foram efetivamente manejados na maioria dos pacientes com FPI, sendo um importante diferencial entre
os novos antifibroticos a possibilidade de manejo apenas com reducdo de dose de 150mg 2 vezes ao dia, para 100 mg 2 vezes ao dia. (3,4):
Adicionalmente, o regime de dosagem com nintedanibe é simples, com administracdo de apenas duas cdpsulas diarias.(5)- O programa de
desenvolvimento clinico consistiu de trés estudos de 52 semanas cuja principal variavel de eficacia foi a taxa anual de declinio da Capacidade Vital
Forcada (CVF).Nos trés estudos, o desfecho primario de eficacia (reducdo do declinio consistente da CVF) foi alcangado de maneira consistente e
inédita e foi suportado por reducdo significativa de risco das exacerbac¢des agudas da FPI em 68%, em uma analise de sensibilidade pré-
especificada. O declinio da CVF é bem estabelecido como marcador de maior mortalidade na FPI.(5,6) Tendo em vista que a FPI provoca um
declinio progressivo da fungdo pulmonar em um padréo restritivo ou cicatricial, parece légico monitorar a progressdo da doenca através de
parametro da fungdo pulmonar, como a CVF, reflexo dessas alteragdes. (7): Considerando o comportamento heterogéneo e inexordvel da
fisiopatologia da FPI, sua classificagdo como doenga rara, a inexisténcia de biomarcadores diagndsticos e progndsticos, além da dificuldade para
projetar estudos de avaliagdo de mortalidade, devido a necessidade de um grande nimero de pacientes e a longa duracdo, o FDA estabelece a CVF
como um desfecho substituto altamente validado para a mortalidade. (7)- Tendo em vista o carater orfao da FPI, a ANVISA concedeu permissao
para a realizagdo de um programa de acesso expandido ao nintedanibe para pacientes, Unica experiéncia com pacientes brasileiros com dados
comprovados e apresentados em congresso cientifico internacional. Neste programa, com 57 pacientes brasileiros, nintedanibe apresentou um perfil
de seguranca e tolerabilidade aceitavel, ndo havendo registro de nenhum novo sinal de seguranca identificado. (8)- Considerando os resultados
consistentes de eficacia do desfecho primario em uma ampla gama de fendtipos de FPI e os resultados de seguranga dos seus trés estudos pivotais, o
Nintedanibe foi aprovado em 2014 nos EUA pelo FDA (Food em Drug Administration) e pela EMA (European Medicines Agency), para uso na

Europa.- Em 26 de outubro de 2015, a ANVISA (Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria) publicou no Diario Oficial da Unido, através da
Resolugdo - RE N2 2.954, a aprovagao do nintedanibe.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanib, Positivo: Redugdo da queda da capacidade vital forcada., Negativo: Nauseas.

32-Nao

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, Unica opgdo que um paciente tem que possa da um pouco mais de qualidade e dias de vida
com uma doenga tao devastadora.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintendanibe, Positivo: Melhor qualidade de vida, volta das atividades, estabilidade da doenga,
diminuicdo das internagdes por descompensacdo da doenga, Negativo: Alguma nausea e diarreia contorndvel com medicagdo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Transplante pulmonar ate 60anos , a doenga acomete a maioria mais de 60 anos, Positivo: Cura da
funcdo pulmonar, Negativo: Rejeicdo, insuficiencia renal, diabetes, morte
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13/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E o que o que temos de esperanca no tratamento da fibrose pulmonar 45
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Esilato de nintendanibe, Positivo: Melhora importante da doenca de base, melhora na qualidade de vida
, Negativo: ()
32-Nao

15/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Porque o SUS precisa fornecer um op¢do de tratamento para FPl e a medicagdo acima ja
comprou eficacia.

22 - Ndo
32-Ndo

15/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Direito Constitucional Brasileiro Capitulo 2 - Direitos Sociais Artigo 6 - Direito a Saude
22 - Nao
32-Nao

15/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

15/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Deve ser incorporado pois esses pacientes tem muito poucos ou quase nenhum

cuidador de paciente medicamento para tratamento. E melhor que se incorpore esse medicamento que mostrou resultados bons aos pacientes com fibrose

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esbriet, Positivo: Obteve melhora do quadro e estagnacdo da doenga, Negativo: Fraqueza muscular
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Produtos antroposoficos alemaes. Vicum album injetavel. , Positivo: Efeito revigorante e melhora do
quadro da doenga como um todo. Melhorou dores no corpo, aumentou apetite e retarsou avanco da doencga. , Negativo: Nenhum conseguiu
reverter o quadro e curar.

15/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Até o momento nao existia tratamento eficaz para fibrose pulmonar idiopatica, varias drogas
foram tentadas sem sucesso. Porém, com a chegada dos Antifibroticos esses pacientes passaram a ter uma melhor sobrevida e qualidade de vida,
uma chance de viver por mais tempo. Pulmao é érgdo vital e merece atencéo.

22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona ( Esbriet), que é o outro Antifibrotico utilizado nesta doenga, Positivo: Melhora dos sintomas
de tosse e dispneiaAumento da capacidade vital forcada Aumento da sobrevida, Negativo: Apenas alguns efeitos colaterais como diarreia,
desconforto gastrico, fotossensibilidade

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Nintedanibe tem eficacia cientifica comprovada com reducdo da velocidade de perda da cvf e

redugdo das exacerbagdes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe , Positivo: Nintedanibe tem eficacia cientifica comprovada com redugao da velocidade de
perda da cvf e redugdo das exacerbagdes , Negativo: Diarréias

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona , Positivo: redugdo da velocidade de perda da cvf e redugdo das exacerbagdes , Negativo:
Alteracdo da fungdo hepatica em paciente com doenca hepatica prévia
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13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

13/07/2018

Interessado no tema

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

20/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Medicamento oferece grande beneficio aos portadores de FPI.
22 - Sim, como paciente, Qual: Esilato de Nintendanibe , Positivo: Estabilizacdo dos sintomas., Negativo: Nenhum.

32-Nao

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, o estudo inpulsis foi categorico sobre o beneficio na droga neste perfil de pacientes com
resultados pos estudo na vida real soa marcantes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: nintedanibe e pirfenidona, Positivo: reducao da progressao da doenca, melhora dos sintomas e
diminuicao da mortalidade, Negativo: diarreia com nitedanibe e fotossensibilidade fraqueza com pirfenidona

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: pirfenidona é um excelente remedio tambem e que nos estados do sul pode ser mais facilmente usado
pois o efeito adverso mais comum é a fotossensibilidade, Positivo: reducao da progressaa da doenca, melhora dos sintomas e diminuicao da
mortalidade, Negativo: fotossensibilidade

13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

13/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O remedio melhora a qualidade de vida
22 - Sim, como paciente, Qual: Nintedanibe, Positivo: A doenca parou d evoluir, Negativo: Nao consigo comprar

32-Néao

13/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica tem um desfecho catastréfico para o paciente e este remédio
ajuda a aumentar a sobrevida do paciente.

22 - Nao

32-Néao

13/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O produto apreenta acao anti-fibrosante comprovada.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: PirfenidonaNintedanibe, Positivo: Interrompe a progressao da fibrose.Determina melhora sintomatica.,
Negativo: Diarreia.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Interrompe a progressao da fibroseMelhora sintomaticaMelhor qualidade de vida,
Negativo: Dor abdominal altaRash cutaneo por fotssensibilidade
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13/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, OFEV é o Unico medicamento disponivel para fibrose pulmonar
2-Ndo
2-Nao
13/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A FPl e uma doenga fibrisante progressiva com um prognéstico devastador As 2 Unicas
opgoes de tratamento, entre elas o nintedsnib, sai de alto custo.As duas drogas diminuem a progressao da doenga e aumentam a sobrevida.Sao as
Unicas opgGes terapéuticas no momento
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe e pirfenidona, Positivo: Reduzem a progressao da doenca, diminuem exacerbacgéo e
melhoram a sobrevida , Negativo: Alto custo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Reduz progressao da doenca e melhora sobrevida, Negativo: Alto custoPosologia
13/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todos nds temos direito a saude com medicamentos que ajudem a salvar vidas.
22 - Ndo
32-Nao
13/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Nao
32-Nao
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A chance de sobrevivéncia dos pacientes portadores da fibrose pulmonar idiopatica esta
cuidador de paciente sendo retirada, isso é um crime gravissimo, o medicamento é sua Unica alternativa para viver
22 - Sim, como paciente, Qual: Insulina Lantus, Positivo: Melhorou enormemente o controle do diabetes, Negativo: Nenhum
32-Nao
13/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, Unica opgdo que um paciente tem que possa da um pouco mais de qualidade e dias de vida
com uma doenca tao devastadora.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintendanibe, Positivo: Melhor qualidade de vida, volta das atividades, estabilidade da doenga,
diminuicao das internagdes por descompensac¢do da doenga, Negativo: Alguma nausea e diarreia contornavel com medicagao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Transplante pulmonar ate 60anos , a doenga acomete a maioria mais de 60 anos, Positivo: Cura da
fungdo pulmonar, Negativo: Rejeicdo, insuficiencia renal, diabetes, morte
13/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Essa doenca leva o paciente a 6bito
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
13/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao
32-N3o
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13/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofev, Positivo: Sobrevida , Negativo: Nenhum
13/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
13/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: com o nintedanibe e com a pirfenidona, Positivo: nintedanibe - melhora espirometrica e da dispneia
pirfenidona - melhora dispneia, Negativo: nintedanibe - epigastralgia pirfenidona - nauseas e epigastralgia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: prednisolona, azatioprina, ciclofosfamida, Positivo: houve melhora clinica na exacerbacdo aguda,
Negativo: nao houve resposta clinica em relagdo sintomas e espirometrica na doenga cronica
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Importante para qualidade de vida destes pacientes
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ofev, Positivo: Melhora da qualidade de vida do paciente, Negativo: Nenhum
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, Convivo com paciente que teve SIGNIFICATIVA melhora de seu quadro clinico apds o inicio de
cuidador de paciente utilizacdo do Farmaco, sendo perceptivel por leigos uma estabilizacdo da doenca.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nado

32-Néao
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17/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Os pacientes que fazem uso do medicamento Nintedanibe 150mg tiveram uma qualidade
bem melhor de vida, se comparando ao nao uso do medicamento. Grande maioria das pessoas sdo de baixa renda,, pessoas com mais de 60 anos,
ndo conseguindo comprar o medicamento, devido ao alto custo do mesmo.

22 - Sim, como paciente, Qual: Perfenidona. Ndo tive boa resposta a esse medicamento, como estou tendo com o Nintedanibe 150mg., Positivo:
Iniciei meu tratamento com Nintedanibe 150mg, em Outubro/16, tomando 2 vezes ao dia. Estou com boa tolerancia & medicacao, nao
apresentamdo eventos adversos maiores. Tosse em pequena qtidade, seca. Nao tenho dor toracica. Meu sono é reparador e minha imunizacao
atualizada. Desde a utilizacao do medicamento nao tenho a necessidade de procurar o servico de emergencia. Estou em uso tambem de
suplementacao de oxigenio por 16h/dia e reabilitacao pulmonar 3 vezes por semana., Negativo: Usava a qtidade de 12 comprimidos/dia do
Perfenidona. Continuava evoluindo com piora e aumento da tosse seca e da falta de ar para esforgos fisicos, levando a limitacdo do desempenho das
atividades da vida diaria.Nao tenho efeitos negativos com o uso do Nintedanibe 150mg, e com esse medicamento fago uso somente 2 comprimidos
ao dia.

32 - Sim, como paciente, Qual: Perfenidona., Positivo: No inicio do uso do Perfenidona, ficava menos cansado, mas usava suplementacao de oxigénio
por 19h/dia., Negativo: A tosse seca continuava e muita falta de ar até mesmo para andar, levando a limitacao de meu desempenho das atividades
da minha vida diaria e perda de qualidade de vida.

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo da decidao
22 - Nao
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, todos devem ter acesso a este medicamento que trata uma doenca rara e aumenta a
qualidade de vida destes pacientes
22 - Ndo
32-Nao

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Existem diversos estudos cientificos e o uso do medicamento ja é utilizado por paciente fora

cuidador de paciente do Brasil e dentro do Brasil. Para todos esses é percebida uma estagnacdo da doenca e melhora dos sintomas. Neste sentido, o governo federal deve

incluir esse medicamento no rol de medicamentos a serem fornecidos pelo SUS.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: OFev, Positivo: Estagnacdo da doenca e melhora significativa na capacidade respiratdria., Negativo:
N3o foi verificado.
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Nao

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao

Pagina 66 de 167



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Importante para o paciente c a patologia
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Essa decisdo tira a possibilidade de tratamento do paciente.
22 - Ndo
2-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O nintedanibe é comprovadamente eficaz no tratamento da Fibrose Pulmonar Idiopatica,
doenca grave que tem feito muitas vitimas. E urgente que se promova a incorporacdo de tal medicamento na lista do SUS, a fim de melhorar a
qualidade de vida e a saude da populagdo.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofev, Positivo: A doenca parou de progredir, ou passou a progredir muito mais lentamente do que o
normal, o que aumenta de forma extremamente significativa a qualidade de vida, bem como os anos de sobrevida, do paciente., Negativo: Apenas
efeitos colaterais quase insignificantes perto do quadro de melhora do paciente
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoides, Positivo: Ndo é eficaz para a doenga em questdo, Negativo: Diversos efeitos colaterais
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A fibrose é uma enfermidade que vai sufocando, asfixiado o portador aos poucos. Tenho
conhecimento de muitos portadores. O medicamento em tela, na verdade desacelera a disfungdo pulmonar a fim de dar ao paciente uma sobrevida
com qualidade. Ha relatos de até regressdo da disfungdo. A importancia do farmaco reside na sua propriedade de retardar a disfungdo pulmonar
permitindo uma vida prolongada dos portadores.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe (ofev), Positivo: Diminui a disfun¢do pulmonar dando uma sobrevida com qualidade ao
paciente., Negativo: Nauseas e desanimo na fase de adaptacao.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pirfenidona., Positivo: Nauseas e desanimo na fase de adaptacdo., Negativo: Ndo tenho essa
experiéncia.
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Discordo da decisao
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Ndo existem medicamentos especificos para a doenga no SUS, sendo esta uma oportunidade

Unica para os pacientes com melhora provada em qualidade de vida e sobrevida.
22 - Nao
32-Ndo
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16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Este medicamento é utilizado no mundo inteiro por ser excelente para o tratamento de
fibrose pulmonar. Nao faz sentido algum, ndo disponibilizarem pelo SUS, pois é caro e ndo sdo todos que podem pagar. Grande injustica para com os
menos favorecidos. DISCORDO!

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Através de pessoas que conhego com fibrose pulmonar., Positivo: Ndo utilizei, mas as pessoas que
precisam importar esse medicamento, passam a ter melhor qualidade de vida., Negativo: Inexistentes.
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, todos os pacientes merecem ter tratamento para qualquer tipo de doenga, logo tal
medicamento deve ser incorporado a lista de medicamentos do SUS para que toda a populagdo tenha acesso.
22 - Nao
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Altera¢cGes na dieta (hipoproteica, hipocaldrica) com reposicdo vitaminica ADEK, fluidificacdo seriada,
atividade fisica e tratamento das crises infecciosas., Positivo: Dentre as medidas gerais, pode garantir algum grau de sobrevida em casos menos
graves., Negativo: Ndao garantiu uma boa sobrevida a nenhum dos pacientes com quem tive contato, além de ndo garantir qualidade de vida
suficiente associada, pelo proprio relato dos pacientes.

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Nao existe tratamento especifico no SUS para FPI, sendo essa uma droga com dados
cientificos robustos de beneficio a estes pacientes.

22 - Nao
32-Nado

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, S3o poucas opgdes terapéuticas, ele agregara qualidade de vida aos pacientes
22 - Nao
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Importante medicamente para o tratamento de Fibrose Pulmonar Idiopatica (FPI).

22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Sou a favor da incorporacdo do medicamento pelo SUS

22 - Nado

32-Néao
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Aumento sobrevida e melhora da qualidade de vida, Negativo: Sintomas

gastrointestinais
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Alteragdes na dieta (hipoproteica, hipocalérica) com reposicdo vitaminica ADEK, fluidificacdo seriada,
atividade fisica e tratamento das crises infecciosas., Positivo: Dentre as medidas gerais, pode garantir algum grau de sobrevida em casos menos
graves., Negativo: Ndo garantiu uma boa sobrevida a nenhum dos pacientes com quem tive contato, além de ndo garantir qualidade de vida
suficiente associada, pelo proprio relato dos pacientes.

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O servigo publico nao ofere outra opg¢do de tratamento para a doenga que prolonga a vida
com qualidade para o paciente.
22 -Nao
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Através do relatério, entendi que ha beneficio claro para o paciente em se tratar com o
medicamento citado.
22 - Nao
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamento oferece qualidade de vida aos pacientes
22 -Nao
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 -Nao
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacgado preliminar,

22 - Nao
32-N3o
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Discordo visto os estudos que fiz sobre o medicamento, a escuta de médicos e por observar
cuidador de paciente em paciente os resultados positivos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nitendanibe, Positivo: Ndo avango da doenga pulmonar via comprovagdo de exames e melhorar da
qualidade de vida., Negativo: Efeitos colaterais inerentes a qualquer medicamento.
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag3o preliminar, E uma droga de alto custo que prolonga a vida de pecientes e com alto custo.
22 - Nao
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, A populagdo brasileira é na sua maioria de pobres que ndo tem condigdes financeiras para
comprar o medicamento e ndo tem cabimento sofrerem até a morte com uma doenga que compromete a respiragdo até matar
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Os pacientes dependem desse medicamento pra sobreviver
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Atualmente, o paciente ndo dispGe de nenhum tratamento especifico para FPI no SUS.
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Nado

32-Néao
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18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, a populagdo deve ter acesso a tratamento de ponta que tardo uma melhor qualidade de vida
e muitos casos a cura. é um direito do cidaddo que paga seus impostos.

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Esse é um medicamento muito importante para o tratamento dos pacientes, e deveria fazer
parte da istribuicdo pelo SUS.

22 -Ndo

32-Nao

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Como ja foi provado, em varios paises a importancia desta medicagdo para o para o paciente
portador desta patologia acho de extrema importancia o uso desta medicagao.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Alfadornaze, Positivo: Ajuda na liberagdo do catarro que e muito expeso, Negativo: O lado negativo
ainda ndo comprovado seria ss efeitos nas mulheres em periodo fértil

18/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Atualmente, os pacientes portadores de FPI ndo dispdem de nenhum tratamento especifico
no SUS. Na rotina, é perceptivel o quanto o medicamento nintedanibe melhora a qualidade de vida das pessoas.

22 - Nao
32-N3o

18/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Este é um tratamento ndo disponivel no SUS e que poderia ajudar muitas pessoas,
considerando que é um medicamento de alto custo.

22 - Nao
32-N3o

18/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo, pois as pessoas que nao tem acesso a tratamentos caros, devem ter por meio do
SUS, e se tratando de uma doenca cronica, toda ajuda é bem vinda.

22 - Ndo

32-Nao

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Devido as pesquisas ja realizadas esta medicagdo salvara vidas .
22 - Nao
32-Nao
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18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E um medicamento que j& provou empiricamente resultado positivos & populacdo.

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Esta medicagdo é muito importante para os portadores de fibrose pulmonar idiopatica como
é 0 meu caso

22 - Sim, como paciente, Qual: Nintedanibe, Positivo: Bem estar e melhora na respiragdo , Negativo: Nenhum

32-Néao

24/07/2018

Profissional de saude

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

18/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Medicamentos de auto custo e, principalmente, capaz de confortar pessoas com doengas que
levam a morte assim como a fibrose pulmonar idiopatica e outras (como cancer) devem ser prioridade para o atendimento publico. Esses
medicamentos trazer o minimo de condi¢do e qualidade de vida para os pacientes e ndo sdo medicamentos que podem ser comprados devido ao
alto custo. N3o tive experiéncia como paciente, cuidador ou profissional da satide, mas tenho conhecimento sobre a doenga, sobre o que causa e
quao rapido pode progredir, portanto, entendo que profissionais com bagagem técnica possuem total condi¢Ges de entender a importancia e
relevancia de reverter essa decisdo.Espero que a decisdo seja reconsiderada!

22 -Nao

32-Nao

17/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Meu pai faz uso do medicamento é esta sendo muito eficaz. Melhorou a tosse, cansago. Com
o medicamento ele tem mais e melhores condi¢des de vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: esilato de nintedanibe, Positivo: Diminuicdo de tosse e cansaco, Negativo: Meu pai ndo teve nenhum
efeito colateral com o uso do medicamento.

32-Ndo

17/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

17/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Os pacientes devem ter acesso a todas as op¢des de tratamento
22 -Ndo

32-Nao
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17/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Toda pessoa tem direito a saude publica independente de sua condigao. Se devido a seus
problemas de saude a medicagdo custar muito, infelismente existem doengas que ndo é porque a pessoa deseja.

17/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Devido a gravidade da FPI, sou favoravel a incorporagao do Esilato de Nintedanibe para o
tratamento.

22 - Ndo

32-Nao

17/07/2018 Profissional de satde

17/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O medicamento é necessario para os pacientes acometidos por tal doenga, ndo sendo
admissivel sua auséncia do acesso a populagéo.

22 -Nao

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Segundo o médico de um familiar a medicacdo aumentou a expectativa de vida dos pacientes
que fazem o uso do remédio. A observagdao tem sido muito positiva. Se existe um remédio que torna possivel o aumento da expectativa de vida, ndo
entendo o porque de ndo fornecer a todos que possuem a doenga, pois hoje sé tem acesso pessoas com decisdo judicial ou com poder aquisitivo
alto.

22 -Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Perfinidona, medicagdo similar., Positivo: A paciente estabilizou a fibrose nos ultimos anos., Negativo:
Ndo teve.
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12 - Discordo parcialmente da recomendacio preliminar, CONSIDERACOES INICIAIS:Sou médico pneumologista do Hospital Universitario Antonio
Pedro (HUAP/UFF) formado pela UFF(1998), tenho formac&o clinica (UFF-1996) atuando na medicina de familia de Niteréi como médico (1995) e
supervisor de clinica (2000-2005), MBA em gestdo hospitalar (FIOCRUZ-2005-2007), trabalhei na emergéncia aberta (HUAP/UFF 2003-20012),
incluindo 02 anos como coordenador de clinica da emergéncia do HUAP/UFF, mestrado pela UFF (2017). H& varios anos venho apoiando a pesquisa
clinica em parceria com os professores da universidade, assim como, ao ensino da graduacgdo e pés graduacao (lato senso), minha principal
atividade, neste Ultimos seis anos, é o atendimento ambulatorial na especialidade de pneumologia, e por demonstrar grande interesse
conhecimento e capacidade nos cuidados dos pacientes com doengas intersticiais, me tornei referéncia entre os colegas do hospital e da rede
publica da metropolitana Il (drea de abrangéncia do Rio de Janeiro) em doencas intersticiais, principalmente, nos casos de fibrose pulmonar com
padrdo PIU, principalmente a fibrose secunddria a pneumonite de hipersensibilidade (PH), tendo oportunidade de levar minha experiéncia como
palestrante no ultimo congresso da SOPTERJ 2017. Busco parcerias com o servigo de reumatologia, cirurgia tordcica, radiologia e patologia entre
outras especialidades. OBSERVACOES CLINICAS BASEADAS NA MINHA EXPERIENCIA VIVIDA E NA LITERATURA.As minhas observac&es clinicas tanto
no ambulatério como nas enfermarias, me conduzem ao seguintes inferéncias:As fibroses pulmonares com padrao PIU (provavel, possivel) ou PINE
tem como causa principal fatores externos relacionados ao ambiente de trabalho (sem os devidos uso de equipamentos de protegdo individual) e
domiciliar;Dos fatores ambientais, seja no trabalho ou no domicilio sdo: inalagdes de materiais organicos (compostagem, p6é de madeira, mofo,
penas de aves diversas, plantas, etc.) e inorganicas (tintas diversas, automotivas, de parede; exposicao a inseticidas diversos);Ha uma tendéncia a
uma nao evolucdo da fibrose quando o agente causal pode ser evitado com a interrupgdo definitiva da exposi¢do. Entretanto muitos pacientes
requerem apods essa interrupcao o uso de corticoide por um periodo curto, ndo mais de 8 semanas. Uma minoria, mesmo interrompida a exposicao,
necessitam de doses baixas de corticoide (5 a 10 mg) de forma indeterminada;Independentemente do agente exposto, sendo o principal o mofo
domiciliar, percebo que uma subpopulagdo de pacientes que fazem uso de corticoide, mas apenas reduzem seu o tempo ou a intensidade da
exposicao, experimentam um curto periodo de melhora, e retornam tempos depois com sintomas mais intensos e diminuicdo mais acelerada da sua
capacidade ventilatdria, percebido isso, um trabalho de convencimento é feito e apds interrupgdo definitiva, o paciente apresenta involugdo dos
sintomas e estabilizagdo do processo de perda da capacidade ventilatéria, ou seja, a patamares da perda fisioldgica esperada.Uma subpopulagdo
menor que a anterior, independentemente, da interrupcdo do agente exposto reconhecido, continuam o processo de progressao da fibrose, mas em
que fase esse processo tornar-se-ia ndo responsivo as abordagem terapéutica é uma interrogacao, a literatura denomina cama a atengdo para os
pacientes que s3o expostos a agentes ocultos, e que mereceriam, do meu ponto de vista, a visita de o técnico ou engenheiro ambiental/sanitarista
no seu ambientes de trabalho, domiciliar entre outros ambientes que o paciente tenha por habito frequentar, assim como, alguns pacientes por
questdes socioculturais ndo se afastam do agente ao qual estd exposto, mereceriam a visitacdo de assistentes sociais da saude e psicélogos.Muitas
vezes me deparo com essas dificuldades, entdo como forma para minimizar este obstdculo, uso estratégias diversas, como: interrogatério sob
possiveis agentes causais em todas as consultas; converso com familiares e companheiros sob habitos e costumes do paciente e condi¢cdes do
ambiente; solicitacdo de envio de fotos de seu ambiente de trabalho, e domiciliar e lazer por meios eletrdnicos. CONSIDERACOES FINAIS:Os
trabalhos expostos e avaliados pela propria CONITEC, realizados em pesquisas patrocinadas ou ndo pela prépria industria, trazem a luz
conhecimentos explicitos que geram novas indagacdes. Tais conhecimentos seriam tacitos, logo sem valor, e ndo trariam beneficios a comunidade
cientifica se ndo fossem explicitos;E mesmo ndo me aprofundando numa analise mercadoldgica, a inexisténcia de concorréncia com outras drogas
aprovadas poderiam trazer prejuizos na corrida pela busca de novas tecnologias e avangos farmacéuticos, que requerem investimentos de grandes
valores;Reforco que sdo drogas com caracteristicas de resultados semelhantes, ou seja, ndo promovem a cura, ndo estabilizam o processo do avango
da doenga, apenas inferem a desaceleragdo de um processo cujo o ponto final é a incapacitacdo e morte do individuo.Precisamos fazer parcerias
auditadas e reguladas pelo governo, tal como pela CONITEC, entre a indUstria e as universidades publicas possuidoras de um perfil de pesquisa e
ensino que tenham condi¢des por meios publicos e parcerias publica e privada, na manutencdo de um hospital ou centros de referéncias no
atendimento dos pacientes com doencgas intersticiais de diversas causas e ndo somente na fase de fibrose. CONCLUSAO:Creio que o exposto acima
traz muito mais duvidas e incertezas, sendo assim, interromper, preliminarmente, a incorporagao do esilato de nintedanibe teria a minha
discordancia parcial. E vejo as universidades, os hospitais e centro de referéncias, auditados e regulados por entidades governamentais
comprometidos com os cidadaos brasileiros e com o uso ético do dinheiro publico, como validadores da boa tecnologia e avangos da ciéncia para
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uma contribuicdo positiva para os cidaddos do mundo.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ja exposto no item 7, Positivo: Ja exposto no item 7, Negativo: Ja exposto no item 7

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, ndo tem cabimento ter que entrar na justica para conseguir um medicamento,
22 -Nao
32-Nao

17/07/2018 Profissional de satde 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4665065/
22 - Ndo
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Ja existem artigos demonstrando bons resultados da medicacdo em pacientes com FIP
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Diminui¢do da progressao da doenca e melhora dos sintomas, Negativo: Ndo
houve efeitos negativos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: N-acetilcisteina, Positivo: Nao houve, Negativo: Piora dos sintomas respiratérios

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, a recomendacdo, conforme informagdes recebidas, destoa da comunidade mundial com
relagdo ao tema
22 -Nao
32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Estou com um cunhado a espera dessa medicagado é o que podera amenizar ate estabilizar a

cuidador de paciente progressao da doenca se é indicado é comprobado a eficacia peco encarecidamente que olhem pra esses pacientes que estao morrendo aos poucos

sem ter uma chance de um tratamento eficaz ...
22 - Ndo
32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Minha made toma o medicamento e sua doenca nao tem evoluido.

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Desde que comecou a tomar o medicamento, a dormca da minha mar quase

nao evoluiu. , Negativo: Alguns efeitos colaterais, por exemplo, diarreia.
32-Nao

18/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conhego pessoas que so estdo vivas hoje devido a medicagdo

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ..., Positivo: ..., Negativo: ...

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ..., Positivo: ..., Negativo: ...
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18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Fibrose Pulmonar Idiopatica (FPI) € um tipo de pneumonia intersticial crénica fibrosante de
causa desconhecida e de carater progressivo, associada a piora funcional respiratdria progressiva e taxas elevadas de mortalidade. Pacientes com
Fibrose Pulmonar Idiopatica, exibem mediana de sobrevida de 50% em 2,9 anos a partir do momento do diagndstico.Apesar de diversas drogas
terem sido investigadas em ensaios clinicos randomizados como agentes potenciais para o tratamento da FPI, até o momento , apenas duas
substancias, de fato mostraram eficacia no tratmento da moléstia: a pirferidona e o nintedanibe. ( fonte: MARTINEZ , José Baddini et alli)Estudos
comprovam que esses dois medicamentos retardam a progressao da Fibrose Pulmonar Idiopatica , medida pela fungdo pulmpnar .Ja foi
demonstrado em paises onde esses medicamentos sdo usados ha alguns anos, que a sobrevida dos portadores de FPI, tratados com um desses
medicamentos, pode ser prolongada com o tratamento . Ressalto que o Unico tratamento substitutivo seria o transplante pulmonar, que em
muitos casos estaria contraindicado pela faixa etéria do paciente.O tratamento com Esilato de Nintedanibe , assim como com Pirferidona, esta
disponivel em muitos paises, para o tratamento da FPI e é recomendado por diversas sociedades médicas , bem como pela Sociedade Brasileira de
Pneumologia.Ndo ha no SUS qualquer outro medicamento que trate especificamente a FPI. Medicamentos fornecidos pelo SUS como Alfadornase ,
esta indicada para Fibrose Cistica, que em nada equivale ao tratamento de Fibrose Pulmonar Idiopatica, sdo patologias diferentes tanto na etiologia
guanto no tratamento. Outros medicamentos indicados para doengas pulmomnares, fornecidos pelo SUS , também nado sdo indicados para o
Tratamento da FPI.Caso o Esilato de Nintedanibe n3o seja aprovado pela CONITEC, talvez essa comissdo esteja condenando, a morte prematura,
milhares de brasileiros portadores de Fibrose Pulmonar Idiopatica.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: Retarda a evolugdo da Fibrose Pulmonar Idiopatica., Negativo: Tem
efeitos colaterais que podem acometer pacientes que usam o Esilato de Nintedanibe, tais como diarreia, nauseas, dor abdominal, aumento das
enzimas do figado.

32-Nédo

18/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Fibrose Pulmonar Idiopatica (FPI) é um tipo de pneumonia intersticial cronica fibrosante de
causa desconhecida e de carater progressivo, associada a piora funcional respiratdria progressiva e taxas elevadas de mortalidade. Pacientes com
Fibrose Pulmonar Idiopatica, exibem mediana de sobrevida de 50% em 2,9 anos a partir do momento do diagndstico.Apesar de diversas drogas
terem sido investigadas em ensaios clinicos randomizados como agentes potenciais para o tratamento da FPI, até o momento , apenas duas
substancias , de fato mostraram eficacia no tratmento da moléstia: a pirferidona e o nintedanibe. ( fonte: MARTINEZ , José Baddini et alli)Estudos
comprovam que esses dois medicamentos retardam a progressao da Fibrose Pulmonar Idiopatica , medida pela fungao pulmpnar .Ja foi
demonstrado em paises onde esses medicamentos sdo usados ha alguns anos, que a sobrevida dos portadores de FPI, tratados com um desses
medicamentos, pode ser prolongada com o tratamento . Ressalto que o Unico tratamento substitutivo seria o transplante pulmonar, que em
muitos casos estaria contraindicado pela faixa etaria do paciente.O tratamento com Esilato de Nintedanibe , assim como com Pirferidona, esta
disponivel em muitos paises, para o tratamento da FPI e é recomendado por diversas sociedades médicas , bem como pela Sociedade Brasileira de
Pneumologia.Ndo ha no SUS qualquer outro medicamento que trate especificamente a FPI. Medicamentos fornecidos pelo SUS como Alfadornase ,
esta indicada para Fibrose Cistica, que em nada equivale ao tratamento de Fibrose Pulmonar Idiopatica, sdo patologias diferentes tanto na etiologia
guanto no tratamento. Outros medicamentos indicados para doengas pulmomnares, fornecidos pelo SUS , também ndo sdo indicados para o
Tratamento da FPI.Caso o Esilato de Nintedanibe ndo seja aprovado pela CONITEC, talvez essa comissao esteja condenando, a morte prematura,
milhares de brasileiros portadores de Fibrose Pulmonar Idiopatica.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: Retarda a evolugdo da Fibrose Pulmonar Idiopatica., Negativo: Tem
efeitos colaterais que podem acometer pacientes que usam o Esilato de Nintedanibe, tais como diarreia, nauseas, dor abdominal, aumento das
enzimas do figado.

32-Nao
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O tratamento é essencial para a qualidade e duragdo da vida dos pacientes. Seu prego torna
cuidador de paciente praticamente invidvel sua aquisi¢cdo pelos individuos que precisam do remédio.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: Paciente em inicio de tratamento. Ndo houve piora dos sintomas
desde o inicio da administragdo do medicamento., Negativo: O medicamento teve como efeito colateral enjoos, que foram controlados com
medicac¢do receitada pelo médico.
32-Nado
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Por se tratar de uma doenca rara, é imprescindivel que os portadores de FPI tenham acesso
ao medicamento.
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Rrrrrr, Positivo: Bom, Negativo: Eeeee
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Meu esposo esta morrendo em casa sem a medi¢do desde margo. Se ele tivesse tomado o
cuidador de paciente remédio nao teria agravado seu estado por isto DISCORDO
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Nehum, Positivo: Nenhum , Negativo: Nenhum nenhum
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O povo merece o minimo de atengao desse governo corrupto que pensam so neles em seu
henrequecimento ilicito
22 - Ndo
32-Néao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Esta desfavorecendo os mais necessitados.
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Segundo artigos lidos, isto deveria ser incorporado na rede SUS e liberado a pacientes com
fibrose pulmonar idiopatica.
22 - Ndo
32-Néao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A doenca citada deve ser comtemplada. Qualquer sobrevida vale

22 - Nao
32-N3o
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17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Atualmente, o paciente nao dispde de nenhum tratamento especifico para FPI no SUS,
portanto, essa é uma oportunidade de acesso ao primeiro medicamento disponivel para tratar pacientes brasileiros com a doenca.
22 -Ndo
32-Nao

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32-Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O Nintedanibe é um medicamento devidamente testado para o tratamento da Fibrose
Pulmonar Idiopatica, as pesquisas foram realizadas com critérios e credibilidade. Eu particularmente acompanho pacientes em tratamento com o
medicamento com boa evolugdo clinica.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Nintedanibe melhorou a qualidade de vida e o score de dispnéia de 2 pacientes
gue acompanhei., Negativo: Emagrecimento.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide., Positivo: S6 agem na Exacerbacdo., Negativo: Aumento de risco de Hipertensdo Arterial,
Diabetes e catarata.

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendag3o preliminar, MEDICACAO IMPORTANTE PARA OS PACIENTES PORTADORES DE FIBROSE PULMONAR
IDIOPATICA, POIS PERMITE A REDUCAO DOS SINTOMAS E MELHORA DA QUALIDADE DE VIDA.
22 - Sim, como profissional de saide, Qual: NINTEDANIBE, Positivo: REDUCAO DA TOSSE E MELHORA DA QUALIDADE DE VIDA, Negativo: NADA
DIGNO DE NOTA FRENTE AOS SINTOMAS DA FIBROSE PULMONAR
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Eu acredito que os pacientes que apresentam indicacdo precisa para uso de Nintedanibe

(fibrose pulmonar idiopatica), comprovada por servigo de referéncia no assunto (ex: Hospital Julia Kubitschek, Belo Horizonte/MG), deveriam ter
acesso facilitado a medicagao disponibilizada pelo SUS, pois a via judicial € morosa e retarda muito o inicio do tratamento do paciente.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Retardar a progressao ou estabilizar o processo de fibrose pulmonar., Negativo:
Nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Retardar a progressdo ou estabilizar o processo de fibrose pulmonar., Negativo:
Nenhum
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17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Trata-se de uma doenga grave, de evolugdo e progndstico desfavoravel, em que todas as
medidas de tratamento clinico até entdo estudadas mostraram se ineficazes. O uso do nintedanibe mostrou reducdo do ritmo de queda da fungdo
pulmonar e impacto de sobrevida nesse grupo de pacientes. Evidente que por ndo haver melhora do quadro, isso ndo geraria impacto na qualidade
de vida em casos de doenga avangada. Por isso a recomendagdo atual de se iniciar o tratamento ainda em pacientes com quadro inicial da doenga,
uma vez que a sobrevida da doenca é curta em pacientes ndo tratados e a progressao da doenca leva a incapacidade e ébito. Além disso, trata-se de
uma medicac¢do segura, com baixo indice de efeitos adversos e ja usada em vdrios lugares do mundo com seguranca e eficicia comprovada. A ndo
aprovagao da incorporagdo dessa medicagao ao SUS retorna uma perspectiva sombria de como abordar pacientes com essa patologia,
especialmente aqueles que progressivamente perdem fungdo pulmonar e tornam-se incapacitados devido dispneia, principal sintoma da doenca
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: OFEV- Nintedanibe , Positivo: Estabilizagdo do ritmo de queda de fungdo pulmonar em pacientes com
demonstracdo clara de evolugdo progressiva da doenga, Negativo: Perfil de segurangca muito bom, com efeitos colaterais leves
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Corticosterdides e imunossupressores, Positivo: Poucos, sem efeitos na progreesado da doenca, Negativo:
Efeitos adversos tais como aumento na incidéncia de infecgdes respiratdrias e mortalidade

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Perdi meu pai por causa da fibrose pulmonar. Se tivesse o medicamento provavelmente

cuidador de paciente estaria vivo.Ele e outros tantos que sofrem dar e mal.
22 - Nao
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tenho pacientes em tratamento e com nua resposta ao uso da nedicaxao
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nitendanube- OFEV , Positivo: Melhora da dispneia melhora da tosse e reducdo da perda de fungdo
pulmonar, Negativo: Nduseas e diarreia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Melhora da tosse da dispneia e declinio da velocidade de perda de fungdo
pulmonar, Negativo: Bausea

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pois todos pacientes merecem tratamento igual perante ao governo, mesmo sendo uma

cuidador de paciente doenca de dificil diagndstico.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Desacelerou a progressao da doencga , Negativo: Dificil acesso a medicacao
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

22 - Ndo
32-Nado
16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Como analista de informacdes médicas da Boehringer Ingelheim e formada em Farmacia pela

Unifesp, tenho acesso as publicagdes de estudos que avaliaram a eficicia e a segurancga de nintedanibe no tratamento da Fibrose Pulmonar
Idiopatica (FPI). Ao meu ver, considerando os dados de literatura, os resultados quanto a redu¢do da progressdo da doenga sdo consistentes e o
nintedanibe, até o presente momento, é o tratamento mais satisfatério para pacientes com FPI, além de ser uma das poucas alternativas para tais.

22 - Ndo

32-Nao
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18/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O nintedanibe é um tratamento inovador que salva vidas. Impedir o acesso deste para
pacientes que ndo possuem tratamento algum vai contra todos os direitos da sociedade.
2.-Nao
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Nintedanibe é uma medicagdo fundamental para portadores de PIU
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhora da fung¢do pulmonar e estabilizagdo da doenca , Negativo: Diarreia em
alguns casos
32-Ndo
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ah pacientes necessitando urgentemente do medicamento e ndo tem condi¢des de comprar.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, NDispomos apenas de duas opg¢des de taratmento no intuito de desacelerar a progressao da
doencga, para que alguns pacientes possam ter a chance de sobreviver até um possivel trasnplante. Além disso, temos que considerar que a maioria
dos pacientes sdo idosos e na terdo indicacdo de transplante.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nintendanibe , Positivo: Redugdo de exacerbagdes, melhora de tosse, Negativo: Nintendanibe - diarréia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: nduseas, fotossesibilidade, Negativo: Reducdo de exacerbagbes, melhora de tosse
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O nintendanibe é uma das poucas opgdes para a fibrose pulmonar idiopatica, levando a

reducdo velocidade na queda da fungdo pulmonar. resultado este comprovado por diversos estudos

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintendanibe, Positivo: desaceleragao na queda da fungdo pulmonarmenor nimero de exacerbagdes,
Negativo: Diarréia VomitosAstenia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: desacelera¢do na queda da fun¢do pulmonar, Negativo: Rash cutaneoDiarréia
VomitosAstenia
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16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Prezado Sr (a)Como ja sabemos a FPI é um doenca crbnica, progressiva e letal. A sobrevida
média sem tratamento fica em torno de 3 anos. Desde 2016, o Brasil dispGe de tratamento antifibrotico ja utilizado em todo o mundo, que
cientificamente reduz a progressao da doenca . Ndo existe, em todos os paises onde este medicamento é comercializado, nenhuma duvida quanto a
eficacia do nintedanibe, bem como a necessidade imediata de seu uso assim que o diagndstico for feito. Desta forma, ndo encontramos explicagdes
cientificas e médicas para a Conitec ndo incorporar este medicamento na lista de medicamentos a serem disponibilizados para a populagéo
brasileira. Tenho experiéncia pessoal com este medicamento e todo pneumologista brasileiro sabe da importancia de fornecer, principalmente para
a populagdo atendida pelo SUS, esta possibilidade de prolongamento da capacidade respiratdria de cada paciente portador de FPI que tiverem
acesso ao nintedanibe.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ja tenho mais de 20 pacientes em uso deste medicamento . Trabalho na Santa Casa de Porto Alegre, e
participamos de estudos também com esta medicagdoTenho paciente que ja esta utilizando o medicamento ha 8 anos e segue tendo uma qualidade
de vida aceitavel, sem uso de oxigenio. , Positivo: Reducdo da progressao da doenca, aumento da sobrevida e reduc¢do de alguns sintomas da FPI,
Negativo: Efeitos adversos gastrointestinais, facilmente manejaveis pelo médico
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redugdo da progressao de doenga e aumento da sobrevida, Negativo: Efeitos
gastrointestinais e efeitos cutaneos

16/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Conforme informacgoes sobre a doenca, trata-se de uma doenca grave e que se faz necessario
esta medicagdo para sobrevida do paviente
22 - Nao
32-Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O Nintedanibe revelou diminui¢ao da exacerbagdo e é melhora na qualidade de vida nos
pacientes com fibrose pulmonar idiopatica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe , Positivo: Melhora da qualidade de vida e redu¢do da progressao da doenga , Negativo:
Intolerancia gastrointestinal
32-Nao

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Este medicamento é caro, espero que volte ao SUS para poder ajudar as pessoas que ndo tem
condicGes de comprar.
22 - Ndo
32-Nao

16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Acho um absurdo nosso governo nao disponibilizar tratamento gratuitos com remédios que

podem ser essenciais na vida de algumas pessoas dependentes de certa medicagdo
22 -Nao

32-Néao
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16/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Toda possibilidade de tratamento nao deve ser negada e de total direito de acesso Publico -
SuUS
2-Nao
32-Nao
16/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, tenho uma amiga que depende desse medicamento
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, As doengas cronicas acometem muitas pessoas que nao tem condigdes de se tratar
comprando medicamentos caros, devia ser feito um estudo de quantos casos existem no Brasil para ver se é viavel o fornecimento no SUS.
22 -Ndo
32-Nao
16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Unico tratamento disponivel com alteragdo da mortalidade para a Fibrose Pulmonar
Idiopatica, necessita de dispensagdo para a populagdo via SUS.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Corticoterapia - Prednisona / Prednisolona, Positivo: Redugdo de sintomas, Negativo: Ndo modifica a
progressao e mortalidade decorrente da doenga e de suas complicagdes.
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Nintedanibe prolonga sobrevida do paciente e melhora qualidade de vida
22 - Ndo
32-Nao
16/07/2018 Sociedade médica 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Prezado Sr (a)Como ja sabemos a FPI é um doenca crénica, progressiva e letal. A sobrevida

média sem tratamento fica em torno de 3 anos. Desde 2016, o Brasil dispde de tratamento antifibrotico ja utilizado em todo o mundo, que
cientificamente reduz a progressdo da doenga . Ndo existe, em todos os paises onde este medicamento é comercializado, nenhuma duvida quanto a
eficacia do nintedanibe, bem como a necessidade imediata de seu uso assim que o diagndstico for feito. Desta forma, ndo encontramos explicagGes
cientificas e médicas para a Conitec ndo incorporar este medicamento na lista de medicamentos a serem disponibilizados para a populagado
brasileira. Temos experiéncia pessoal de diversos colegas com este medicamento e todo pneumologista gaucho sabe da importancia de fornecer,
principalmente para a populagdo atendida pelo SUS, esta possibilidade de prolongamento da capacidade respiratéria de cada paciente portador de
FPI que tiverem acesso ao nintedanibe.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Os membros da SPTRS ja indicam e prescrevem este medicamento desde 2016, sempre com resultados
similares aos encontrados em estudos clinicos, Positivo: Redugdo da perda da capacidade respiratoria e progressao da doenga, Negativo: Os mesmos
descritos na bula do medicamento

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redugdo da progressdo da doenga e redugdo da mortalidade, Negativo: Efeitos
cutaneos e gastrointestinais
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17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Este é o Gnico medicamento que tém surgido efeito positivo na prevenc¢ado da evolugdo da FPI.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ofev. Nintedanib, Positivo: Retarda a progressao da doenga, Negativo: Efeitos colaterais gastrointestinais
32-Nao

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: nintedanibe, Positivo: unico indicado para a doencga, Negativo: paciente ndo consegue comprar

32-Nao

17/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Fui diagnosticada com Fibrose Pulmonar Idiopatica (FPI) e fago uso ha 3 meses do
medicamento Esilato de Nintedanibe (Ofev).Vejo nesse medicamento a minha Unica chance de ter uma sobrevida com qualidade.Sei que o
Nintedanibe , assim como a Pirferidona, pertencem a um grupo de medicamentos , aprovados pela Anvisa para o tratamento da Fibrose Pulmonar
Idiopatica e que comprovadamente retardam a progressdo da FPI, medida pela fungdo pulmonar.Ja foi demostrado em outros paises, onde esses
medicamentos sdo usados ha alguns anos, que a sobrevida pode ser prolongada com o tratamento. Ressalto que o Unico tratamento substitutivo
seria o transplante pulmonar , que no meu caso, estaria contraindicado pela minha faixa etdria.O tratamento com o Esilato de Nintedanibe, assim
como o Pirfenidona, estao disponiveis em muitos paises , para tratamento da FPI e é sugerido por diversas sociedades médicas , bem como pela
Sociedade Brasileira de Pneumologia.Ndo ha no SUS qualquer outro medicamento que trate especificamente a FPl, medicamentos fornecidos pelo
SUS como a Alfadornase, estd indicada para Fibrose Cistica, que em nada equivale ao tratamento de Fibrose Pulmonar Idiopatica, sdo patologias
diferentes tanto na etiologia quanto no tratamento. Outros medicamentos indicados para doengas pulmonares , fornecidos pelo SUS, também nao
sdo indicados para o tratamento da FPI. Eu sou uma paciente portadora de FPI, tenho 71 anos, estou em tratamento a 3 (trés) meses, com o Esilato
de Nintedanibe, porém tenho ainda muita vitalidade , e gostaria de poder continuar meu tratamento , visando o retardamento da evolugdo da
doenga, pois ainda tenho muitos planos e desejo realiza-los.
22 - Sim, como paciente, Qual: Somente com o Nitedanibe, além disto, fago terapias auxiliares, Fisioterapia Pulmonar e Pilates., Positivo: Tenho
sentido que minha capacidade respiratdria, minha fungdo pulmonar, bem como no teste de caminhada, obtive melhoras, comprovada também
por exames., Negativo: Unico medicamento que tomo é o Nitedanibe, no inicio do tratamento tive enjoos e constipagdo intestinal, e alteracdo na s
enzimas do figadoMinha médica fez uma adaptagao na forma de tomar o medicamento, parei de tomar por 7 dias e reiniciei tomando uma capsula
por dia, aumentando a dose vagarosamente, até atingir a dose completa. Tomo a dosagem de 150 mg.
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O paciente tem direito ao acesso ao medicamento.

22 - Ndo
32-Nao
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17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O Nintedanibe tém se mostrado eficaz no tratamento dos pacientes FPI.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ndo houve., Positivo: Redugdo da queda de fungdo pulmonar anual., Negativo: Diarréia, nduseas e
vomitos.
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O medicamento é destinado ao tratamento da Fibrose Pulmonar Idiopatica (FPI), uma doenga
rara, cronica e progressiva, que leva a perda da capacidade pulmonar e as pessoas precisam desse medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Conheci um paciente com a doenca, pai de uma amiga. Apds o diagndstico a familia vendeu
cuidador de paciente um carro para iniciar o tratamento que era mais de 15mil reais, depois a familia entrou na justica para requerer a medicagdo, conseguiram mas com
demora e com o agravante da demanda judicial que deve aumentar o prego do remédio. O pai dela morreu e ela sempre divulga coisas sobre a
doenca.
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, FPI trata-se de uma doenca rara e que hoje o Unico tratamento disponivel é o esilato de
nintedanivbe, no qual retarda a progressao da doenca. Se o SUS visa o acesso universal a saude, sem qualquer discriminacdo, por que ndo aprovar
este medicamento para tratar os pacientes?Apesar de ser um medicamento de alto custo, todos os brasileiros tem o direito!
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 -Nao
32-Nao
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17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Entendo que TODAS as formas de preservar, prolongar e dar mais chance de vida a uma
pessoa é bem vinda, Boehringer tem como objetivo sempre preservar a vida do paciente e dar o melhor modo de vida! Acredito que todos merecem
uma chance de vida!

22 - Ndo
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Considero importante a inclusdo do medicamento, por ser o Unico disponivel para a fibrose
pulmonar idiopatica, além de promover melhor qualidade de vida para aqueles pacientes que ndao tem poder aquisitivo para compra do mesmo.
22 - Nao
32- Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Ndo
32-Nao

17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ndo hd molécula disponivel para este tipo de tratamento fornecido pelo SUS
22 -Nao
32-Nao

17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, O medicamento é muito eficaz no tratamento

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com o medicamento Ofev ( estilato de nintedanibe), Positivo: A evolugdo da doenga estd bem mais
branda, Negativo: Efeitos colaterais como diarreia
32-Nao

16/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A medicagdo nintedanibe é uma medicacdo que comprovadamente reduz perda de fungdo
pulmonar e melhora qualidade de vida dos pacientes com fibrose pulmonar idiopatica, com alguns estudos inclusive demonstrando redugao de
mortalidade de forma indireta, devendo, portanto, ser incorporado para o tratamento de pacientes com Fibrose Pulmonar idiopatica.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com o préprio nintedanibe, Positivo: Melhora de qualidade de vida dos pacientes e redugao de
progressdao da doenca, Negativo: A diarreia foi o principal efeito observado, mas também observamos nauseas e intolerancia gastrica, além de
perda de peso.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Efeitos semelhantes ao nintedanibe , Negativo: Nduseas, perda de peso e
fotossensibilidade foram os principais efeitos negativos notados.

17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,

22 -Nao
32-Ndo
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17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Se existisse um medicamento que salvasse minha mae na época que ela teve a doenga, ela
cuidador de paciente poderia estar vival
2.-Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pifernidona, Positivo: Ndo vimos efeitos positivos pois a doenca ja estava Avangada., Negativo:
Nenhum
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O meu sogro esta fazendo uso desse medicamento e desde entdo a sua FIP parou de
cuidador de paciente progredir.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo
17/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: nintedanibe, Positivo: é o unico indicado para a doenga, Negativo: prego inacessivel
32-Nao
17/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Isso seria retirar do paciente com FPI a esperanga de uma estabilizagcdo do quadro da doenga
, uma vez que ela é progressiva e leva a ébito
22 - Sim, como paciente, Qual: Uso Nintendamibe -Ofev duas x ao dia., Positivo: Apesar do efeitos colaterais melhorou meu cansago respiratério.E
esperanca para uma vida mais longa. , Negativo: Enjoos, prisdo de ventre e desanimos
32 - Sim, como paciente, Qual: Fisioterapia pulmonar, Positivo: Tentativa de expansdo respiratoria , Negativo: Nenhuma
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32- Nado
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao
32-N3o
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17/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Retira dos pacientes portadores de FPIl a esperanga de um aumento de vida, uma vez que
essa doenca diminui a expectativa de vida.
22 - Sim, como paciente, Qual: Nintedanibe, Positivo: Bloqueio do desenvolvimento da doenga., Negativo: Enjoos, prisdao de ventre e dor de cabega.
32 - Sim, como paciente, Qual: Fisioterapia de reabilitagdo pulmonar, Positivo: Aumento da capacidade respiratdria , Negativo: Nenhum
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao
32-Nao
17/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Depois do tratamento com o medicamento, a doenga deixou de avangar significativamente
cuidador de paciente melhorando a qualidade de vida do paciente.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Varios, mas este foi o de melhor eficdcia., Positivo: retarda o avanco da doenga, evita crises de
exacerbacdo. , Negativo: Solta o intestino.
32-Nao
17/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Sou paciente com Fibrose idiopatica e faco uso do medicamento. Desde entdo vem
diminuindo a tosse, cansaco. Estando muito melhor e mais disposto.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso do OFEV ( estildo de nintedanibe)., Positivo: Desde quando comecei a usar o medicamento diminuiu os
sintomas das doengas como tosse e cansago., Negativo: Ndo tive nenhum efeito colateral.
32-Nao
17/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Excelente opgao pela comodidade posoldgica e relato de beneficios aos pacientes
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, a minha experiéncia com este medicamento , prolongou a vida dos pacientes que o

utilizaram. ANTES desta medicagao a perspectiva de vida destes pacientes era de 2 anos apds o diagndstico, com multiplas internagdes e qualidade
de vida baixa. Este cenario mudou com o uso destas drogas antifibrosantes. A ndo aprovacdo do esilato do nintendanibe corresponde a uma
sentenca de morte precoce aos pacientes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: ofev, , Positivo: reducdo da mortalidade e das exacerbacgdes , Negativo: custo e dificuldades burocraticas
para obter o tratamento

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: perfenidona, esilato de nintendanibe, Positivo: redugdo da mortalidade e das exacerbagGes, Negativo:
custo / burocracia estatal
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27/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Se melhora a qualidade de vida do paciente, proporcionando alivio para sua dores, sou a
favor de que ele receba essa medicac¢do custeada pelo SUS

27/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

27/07/2018

Interessado no tema

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

27/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Doenga incapacitante que merece atengdo para recebimento da medicacdo pelo SUS
22 - Nao
32-Néao

27/07/2018

27/07/2018

Paciente

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Deve ser incorporado pelo sus, pois para conseguir o remédio tive que ir na justica.Mesmo
assim eles entregam o sempre com atraso.

22 - Sim, como paciente, Qual: Nintedalibe, Positivo: Apresenta uma boa melhora., Negativo: Muita diaréia e muitas caibras.
32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A incorporagdo desse medicamento é um passo a frente na melhoria da qualidade de vida
dos pacientes.

22 -Nao
32-Nao

27/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Existem evidéncias cientificas sélidas de que o Nintedanibe é eficaz para diminuir a perda da
fungdo pulmonar e melhorar o progndstico de pacientes com fibrose pulmonar idiopatica. A medicagdo ja é usada amplamente em outros paises,
sendo o seu uso endossado pelas sociedades de pneumologia no Brasil, nos EUA e na Europa.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Diminuiu progressao de doenga e aumentou sobrevida , Negativo: Diarreia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Vide acima, Positivo: Vide acima , Negativo: Vide acima

28/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tamos direito a todo tratamento e medicagdo do governo
22 - Sim, como paciente, Qual: Ofev, Positivo: Melhora e prolonga a vida dos pacientes. , Negativo: Ndo tem efeito negativos.

32-Nao
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27/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
27/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
27/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A Fibrose pulmonar idiopatica avanca de forma rapida progressiva com alta mortalidade e a
partir do diagnostico, os pacientes necessitam tratar imediatamente.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nitendanibe e pirfenidona, Positivo: Paciente atingem estabilidade da doenca e melhoram sintomas,
ambos tiveram bons desfechos nos estudos realizados e comprovados , Negativo: cada um apresenta efeito colateral diferente, porem ha 2
medicamentos no mercado que podem ser utilizados na tentativa da estabilidade da doenca pois sao as unicas drogas que conseguem ter efeito
benefico para o paciente
32-Nao
27/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Indispensavel para o bem estar dos brasileiros portadores desta doencaa
22 - Ndo
32-Nao
28/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Se existe uma possibilidade de tratar a doenga ou de ameniza-la, isso deve ser possibilitado
a0 paciente.
22 - Ndo
32-Nao
28/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, J4 temos diversos estudos cientificos respaldando o uso e aumentando sobrevida
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Esilato de nintedamine, Positivo: Redugdo do declinio da FP e exacerbagdes. Melhora da fungdo em
testes especificos. , Negativo: Diarreia
32-Nao
28/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Trata-se do Unico medicamento em todo o mundo que apresentou resultados positivos no

tratamento da doenga, e o custo afasta a possibilidade de aquisigdo pela maioria da populagdo. A recomendagado preliminar afronta o disposto na
Constituicdo Federal em seu Art. 62 S3o direitos sociais a educacdo, a SAUDE, a alimentaco, o trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a
seguranga, a previdéncia social, a prote¢do a maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituicdo.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: fOSTAIR, SPIRIVA e SERETIDE., Positivo: Todos promovem dilatacdo dos bronquios, diminuindo o esforgo para
oxigenar os pulmdes., Negativo: N3ao reduzem a velocidade de progressao da enfermidade.
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29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
27/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
27/07/2018 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Enfermeira, trabalho com informag8es médicas na Industria farmacéutica e reconhecgo a
importancia do medicamento para o tratamento da FPI.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: OFEV, Positivo: retardo da progressao dos sintomas da fibrose pulmonar idiopatica (FPI). , Negativo:
prego
32-Nado
27/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Discordo totalmente da recomendagdo preliminar
22 -Nao
32-Nao
27/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Se trata de uma doenga rara, e 0 medicamento é super caro, porque se gasta tanto com aids
e se exclui pessoas com fibrose? uma vida é mais valiosa do que a outra?
22 - Nao
32-Nao
27/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Acredito que todos os pacientes , independente da classe social, devam ter acesso ao
tratamento para fibrose pulmonar, desta forma, este medicamento deve ser distribuido pelo SUS.
22 - Nao
32-Nao
27/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
27/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Pois acho que todos devem ter acesso ao medicamento em seu tratamento.

22 -Nao
32-Ndo
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27/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, todos devem ter acesso ao tratamento e essa medicagao
2-Nado
2-Nao
27/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
27/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
27/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Ao contrario da conclusao precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de oética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturag3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 -Nao
32-Nao
27/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todo o paciente.a diagndstico e tratamento. Principalmante porque o medicamento
aumenta a sobrevida do paciente com fibrose pulmonar idiopatica.
22 -Nao
32-Nao
27/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
27/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A doenga é progressiva e debilitante. O tratamento reduz a progressdo da doenga em até

50% e limita as crises de falta de ar trazendo qualidade de vida aos pacientes. Portanto, é dever do Estado propiciar tratamento adequado a sua
populagao.
22 - Nao

32-Nao
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27/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

27/07/2018 Interessado no tema

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

27/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacdo do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 -Nao
32-Ndo

28/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A medigdo é recomendado de acordo com artigos, nacionais e internacionais. Sendo
recomendado pela Sociedade brasileira de pneumologia e tisiologia.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Esilato de nintedanibe e pirfenidona., Positivo: Manutenc¢do do quadro de dispnéia, estabilizagdo da
espirometria, estabilizagdo do quadro clinico., Negativo: Diarréia em mais ou menos 30%.

32 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Pirfenidona, Positivo: Idem ao da esilato de nintedanibe, Negativo: LesGes dermatoldgicas quando
expostas ao sol.

27/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

29/07/2018 Interessado no tema

29/07/2018 Interessado no tema

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

2-Nao
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29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
28/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Plena eficdcia do medicamento. A conclusdo do CONITEC ainda deixa transparecer nitida
cuidador de paciente légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do

cidaddo brasileiro. Conhego paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas, como: tosse, saturagdo de oxigénio e
cansaco fisico. Foi comprovado através de exames a NAO evolug3o da doenca.

22 - Ndo
32-Nao
29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
29/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O medicamento OFEV é um dos Unicos disponiveis na industria farmacéutica para estabilizar

a FPI. Milhares de brasileiros sofrem com essa doenca terrivel (sou, também, portador de fibrose pulmonar) e o medicamento OFEV é uma
esperanga para a recuperagao ou ao menos a estabiliza¢do da doenga.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Prednisona 20mg e Micofelonato de sédio 360mg., Positivo: Efeitos minimos de melhora. Nao auxiliam na

recuperacdo., Negativo: Ambos os remédios ndo sao especificos para o tratamento de fibrose pulmonar. O medicamento micofelonato é redutor de
imunidade. Os sintomas da doenca se agravam, especialmente a reducdo na capacidade respiratoria.
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29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nenhum, Positivo: Nada, Negativo: Nenhum
29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Nintedanibe é um dos dois unicos medicamentos especifico para fibroze pulmonar idiopatica
cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedamide, Positivo: Impede a progressdo da doenca, Negativo: Efeitos colaterais de qualquer
medicamento
32-Nao
29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Devemos promover e ndo eliminar as chances de um tratamento
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, “ Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por
cuidador de paciente centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.”
22 - Ndo
32-Nao
29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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28/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Eu preciso desse medicamento para ter qualidade de vida, e poder viver da melhor forma
possivel.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fago parte de uma pesquisa e estou usando ja a 1 ano o nintenanibe, pois tenho esclerodermia ha 5 anos e tenho
também fibrose pulmonar e desde que comecei o tratamento tenho tido uma melhora muito significante, e uma melhor qualidade de vida.Por favor
precisamos desse medicamento sim, e precisamos que seja distribuido gratuitamente no S US., Positivo: O nintenanibe melhorou a minha
respiragdo, antes me cansava muito rapido, até pra tomar banho era dificil, agora ja posso fazer essas tarefas sem sofrer com falta de ar., Negativo:
Ndo ha efeitos negativos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Nintenanibe, Positivo: Melhora a fun¢do pulmonar e muito., Negativo: Ndo ha efeitos negativos.

28/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E o Gnico medicamento existente atualmente que permite uma estabilizacdo da doenca
melhorando a qualidade de vida dos pacientes e prolongando a sobrevida, tendo em vista a gravidade da doenga. Como é de alto custo, os
pacientes ndo tem acesso a medicacdo. A outra alternativa que é o transplante de pulm&do com certeza tem custos muito mais elevados.

22 - Nao
32-Nao

28/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Por ser o Unico medicamento existente e capaz de retardar os efeitos da FPI ele deve ser

cuidador de paciente oferecido pelo SUS, principalmente por ter preco inacessivel a populagdo.

22 -Ndo
32-Nado

28/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao
32-Nao

28/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Nao
32-Nao

28/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, A incorporagdo do estilo deve ser incorporada

22 -Ndo

32-Néao
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28/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturag3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 - Nao
32-Nado

29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Um amigo tem a doenca e este medicamento é a Unica esperanc¢a de melhora. Nao
incorporar esse medicamento é um crime contra as pessoas que sofrem de fibrose pulmonar ideopatica.
22 - Ndo
32-Nao

28/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao
32-N3o
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29/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O Grupo de Doengas Intersticiais Pulmonares (DIP) da Divisdo de Pneumologia do InCor —
Faculdade de Medicina da Universidade de Sdo Paulo é o Centro de Referéncia em DIP mais antigo, desde 1982, em atividade no pais. Nesse periodo,
atendemos mais de 7000 pacientes portadores de diversas DIPs, sendo a Fibrose Pulmonar Idiopdtica (FPI) uma das principais entidades clinicas
desse grupo. Devido a essa longa experiéncia no cuidado com esses pacientes, consideramos importante manifestar nossa opinidao contraria a
recomendacdo preliminar de ndo inclusdo do Esilato de Nitedanibe para o tratamento da FPI no arsenal terapéutico do SUS.Como foi bem
demostrado na excelente revisdo feita, trata-se de uma doenga com progndstico limitado e sem tratamento especifico disponivel pelo SUS. Com a
liberagdo do Nintedanibe pela ANVISA, adquirimos uma certa experiéncia com sua utilizagao, tanto pelo programa de acesso expandido quanto por
pacientes que conseguiram a droga por outras vias (particular, convénios, judicializacdo), e temos observado uma estabilizacdo da doenca em torno
de 60% dos pacientes. Outro ponto importante, que tem acontecido nesse periodo, é uma certa imprecisdo na indicagao do tratamento, implicando
numa liberagdo inadequada da droga por meio da judicializagdo.Nesse contexto, e levando em conta os argumentos apresentados contra a liberagao
da droga pelo SUS, consideramos:1. A utilizacdo da variagdo CVF, para avaliar eficacia de um tratamento na FPI, é o parametro mais pratico e
reprodutivel, sendo aceito pelas principais sociedades pneumoldgicas, pelas revistas cientificas e pelos agentes governamentais de paises com
servigos de saude bem estruturados.2. Os resultados dos principais estudos com Nintedanibe conferem uma eficdcia significativa quando comparado
ao grupo controle, resultado semelhante temos obtido em nosso meio.3. Temos restringido a indicacdo do tratamento aos pacientes que preenchem
os critérios de inclusdo nos estudos, ou seja, diagndstico definitivo de FPI, com exclusdo de outras causas de DIP, CVF < 80% e DCO > 40%, assim
como, definimos critérios de faléncia do tratamento com suspensdo da droga4. Ser fundamental padronizar os critérios para o diagndstico da FPI, de
quais pacientes devam ser tratados e de quando suspender a droga. Nesse sentido consideramos que a dispensacao da droga deva ser feita por
centros de referéncia capacitados, seguindo um protocolo de diagndstico e tratamento.Caso haja interesse, estamos a disposi¢do para participar das
discussdes para elaboragdo de um protocolo de tratamento da FPI para os pacientes do SUS., sabendo que além do Nintedanibe a Pirfenidona ja foi
aprovada no pais e que uma série de novas drogas tem sido estudadas com perspectivas positivas.Ronaldo Adib Kairalla - Coordenador do Grupo de
Doengas Intersticiais do InCor FMUSP.Bruno Guedes Baldi — Médico do Grupo de Doengas Intersticiais do InCor FMUSP.Carlos Roberto Ribeiro de
carvalho — Professor Titular da Disciplina de Pneumologia da FMUSP

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Nintedanibe:Estabilizacdo da fungdo pulmonarRecuperagao precoce de episddio
de agudizagdo da doenga, Negativo: Nintedanibe:diarréiafenémenos trombdticos

32-Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Pirfenidona:Estabilizagdo da fung¢do pulmonar, Negativo:
Pirfenidona:Dispepsiareacdes cutaneas

29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Se o medicamento contribui para salvar vidas ou reduzir o avan¢o da doenca, acredito ser
valido a incorporagao.

22 - Nao
32-N3o

29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E muito importante que os pacientes tenham acesso a esse medicamento gratuitamente.
22 - Nao
32-Néao

29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, E uma doencga que, sem o tratamento, causa morte. E justo que os portadores tenham acesso
ao tratamento que, imagino, deve ser muito caro.

22 - N3o
32-Nao
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29/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Hoje o SUS nao oferece nenhum tratamento para os pacientes com fibrose pulmonar
idiopatica, como é possivel a CONITEC ndo ser favoravel ao tratamento? Quem possui essa doenca, hoje, deve apenas aguardar pela morte? O
tratamento deve ser sim oferecido pelo SUS, deve ser democratizado, em que toda a populagdo brasileira, ndo apenas os ricos, tenha o direito de
ser tratado com dignidade.

22 - Nao
32-Nao

29/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao

29/07/2018 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: nintedanibeperfinidona, Positivo: Melhora Clinica do status da patologia, Negativo: sintomas
gastrointestinais, mas controlados com uso de medicamentos especificos

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: perfinidona, Positivo: Melhora Clinica do status da patologia, Negativo: sintomas gastrointestinais, mas
controlados com uso de medicamentos especificos

27/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Ndo
32-Nao

28/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturagio do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 - Nao
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O OFEV é muito caro e acaba na sendo de ecesso pra populagdo menos priorizada

22 -Nao
32-Ndo
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26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todo ser vivo tém direito a saude

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Profissional de saude

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

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

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

27/07/2018

Profissional de saude

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

26/07/2018

26/07/2018

Profissional de saude

Interessado no tema

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

26/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - N3do
32-Néao

26/07/2018

26/07/2018

Paciente

Interessado no tema

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

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, O sus tem o dever de fornecer salde para todos... medicamentos e tratamento.

22 - Nao
32-N3o

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios para o tratamento do paciente

22 -Nao
32-Nao
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26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Tem gente que ndo tem como arcar com o tratamento o sus precisa fornecer
22 - Nao
32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao

26/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, todos as pessoas de renda minima tem sim o direito aos medicamentos que nao Ihe cabem
no bolso.

22 -Ndo

32-Nao

26/07/2018

26/07/2018

26/07/2018

Interessado no tema

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, A populagdo de baixa renda ndo tem condig¢des de arcar com tal medicagdo e tem o direito
mesmo assim de obté-la com ajuda do governo

22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Nao

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Espero que o sus aceite o medicamento como tratamento publico
22 -Nao

32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O sus precisa fornecer quando o paciente ndo tem condig¢des financeiras de arcar com o
tratamento. Todos tém direito a saude, tratamento e medicamento.

22 -Nao

32-Ndo
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26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O sus precisa fornecer medicamento e tratamento adequado a doenga do Paciente.

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus sé quer priorizar o governo com a decisdo de nao aderir o OFEV como tratamento
22 - Nao
32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Discordo com sus porque sei que todos tém direito a saude
22 - Ndo
32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa mudar a decisdo e incluir como tratamento gratuito o ofev
22 - Nao
32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, TODOS TEMOS DIREITOS A SAUDE , UM MEDICAMENTO TAO IMPORTANTE COMO ESSE DEVE
SER DISTRIBUIDO SIM PELO SUS PARA QUE PESSOAS POSSAM TER A MESMA OPORTUNIDADE.

22 - Nao
32-N3o

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O esilato de nintedanibe é o melhor tratamento para FPI, todos devem ter acesso ao
medicamento

22 - Ndo

32-Néao

26/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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26/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Pagamos impostos muito altos, na hora que recebemos o diagndstico de FPI necessitamos
URGENTE desse medicamento, é a vida que estd em jogo. O Brasil ndo pode negar isso a uma brasileira. Governo e planos de saude: parem de ser
perversos.

22 - Ndo
32-Nao

26/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Sou uma cidada brasileira, estou com 63 anos, sempre trabalhei e vivi acatando todas as
normas e regras do Estado e agora preciso saber que ndo foi em vio, que tenho amparo deste mesmo Estado. E um direito que tenho, o acesso a
saude. Minha respiragdo esta cada vez pior e estou falando num periodo de 12 meses. Ninguém merece morrer assim, sem conseguir respirar.
Preciso do medicamento para conter a fibrose, saber que algo esta sendo feito por mim, que tenho como manter minha vida, meus sonhos vivos e
conseguir acalmar o pavor que é este sufocamento que a me atormenta a cada dia. Agradeco a quem pode ler meu relato e dependo por favor da
sua ajuda. Obrigada.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: PrednisonaAzitromicinaAleniaAerolin Spraylniciando exercicios respiratorios com shaker e sopro em canudo,
Positivo: Apds uma crise fiquei internada no hospital com oxigénio. Estes medicamentos diminuiram as dores ao tossir e houve leve melhora na
fadiga e diminuicdo das tonturas., Negativo: Nao percebi.

26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sou advogado de paciente que faz uso do Nitedanibe., Positivo: O meu cliente que faz uso do
medicamente apresentou melhora consideravel na qualidade de vida do mesmo, bem como nos resultados de exames relativos ao quadro clinico,
com estabiliza¢do da evolugdo., Negativo: Ele informou que teve alguns episddios de diarreia.
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
26/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O ofev precisa ser incluso porque todos temos direito a saude de qualidade

22 - N3o
32-Nao
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26/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Saude é um direito de todos e dever do Estado. Estamos pagando muito caro por uma saude
precéria e quem tem doencas raras se quer tem seu direito garantido.

26/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Redugdo acentuada na progressao da doenga, estabilizacdo dos sintomas,
estabilizacdo das altera¢des nos exames de imagem e de funcdo pulmonar, reducdo das interna¢des e melhora da qualidade de vida., Negativo: Ndo
identifiquei nenhum aspecto negativo durante a utilizagdo da medicacao.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redugdo acentuada na progressdo da doenca, estabilizacdo dos sintomas,
estabilizacdo das alteragdes nos exames de imagem e de fungdo pulmonar, redugdo das internagdes e melhora da qualidade de vida., Negativo: Em
alguns casos os pacientes apresentaram no inicio do tratamento sintomas géstricos de leve intensidade, indisposi¢cdo e mal estar geral, os quais
desapareceram no decorrer da terapia.

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, esse é o Unico medicamento eficaz para o retardamento da doenga
22 - Ndo

32-Néao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, Por qué nao foi favoravel?
22 - Nao
32-Nao

27/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E importante fornecer medicamentos para diversas doencas, assim como também é
necessario que continuemos auxiliando os pacientes. Quando surge algum medicamento que pode auxiliar a vida e o tratamento dessas pessoas, é
importante que esse produto possa e esteja ao alcance desses pacientes.

22 - Ndo

32-Nao

27/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao
32-Nao
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27/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O uso do medicamento citado retarda o avango da doenga.

30/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Nos pacientes em que tenho usado o esilato denintedanibe, as respostas foram satisfatorias
com boa melhora clinica e radiologaica da FPI

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: esilato denintedanibe, Positivo: melhora da dispneia, e involugdo radiologica de areas de fibrose
pulmonar, Negativo: alguns episodios de diarreia que foram sanados sem maiores problemas

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: esilato de nintedanibe, Positivo: no caso do nintedanibe os resultados foram excelentes, Negativo:
poucas reagdes digestivas baixas

26/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O esilato de nintedanibe é o Unico medicamento homologado pela ANVISA para tratamento
de FPIL.Fago uso deste medicamento para tratamento de FPI o que tem me proporcionado boa qualidade de vida, sem necessidade de internagao
hospitalar.Porém em func¢do do altissimo custo estou me valendo da poupanca familiar.

22 - Sim, como paciente, Qual: Ha aproximadamente 02 anos fago uso do esilato de nintedanibe para tratamento de Fibrose Pulmonar Idiopatica.,
Positivo: Faco uso de esilato de nintedanibe:Exames dos pulmdes ( tomografia e ressonancia magnética, radiografia), espirometria, teste da
caminhada, demonstram que a enfermidade ndo avangou.Minha capacidade pulmonar ndo estd comprometida., Negativo: O esilato de nintedanibe
ndo causou-me efeitos negativos até esta data.

32-Nao

26/07/2018

27/07/2018

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 -Nao

32-Nao

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

26/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

26/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao
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26/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
2-Nado
2-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E uma doenca rara e letal, é importante que as pessoas que tenham essa condicdo tenham
acesso a medicagdao, mesmo que ndao tenham condig¢dao de pagar por ela. Compreendo que o custo seja alto, mas considerando a raridade da
condicdo, ndo creio que se tornaria um custo consideravel aos cofres publicos.
22 -Nao
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Sendo a recomendagdo ndo favoravel por conta do alto custo por paciente, deveriam ser
priorizados mais estudos para considerar a verdadeira eficacia do tratamento, de modo a caracterizar melhora significativa com o uso do
medicamente ora solicitado para disponibilizagdo via SUS.
22 - Ndo
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Concordo que o estado deve cuidar e ajudar a tratar todos os cidaddes brasileiros.
Entretanto, diante da atual situagdo econ6mica do pais e considerando que o pais tem prioridades mais importantes e que afetam uma parcela
muito maior da populagdo, acredito que a inclusdao do medicamento, que tem valor muito alto, deve ficar em segundo plano.
22 -Nao
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios para o tratamento do paciente
22 - Ndo
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Toda contribui¢do é valida para o tratamento de qualquer infermidade.

22 - Nao

32-Nao
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26/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - N3o
32-N3o

26/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa alterar a decisdo
22 - Nao
32-Nao

26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios para o tratamento do paciente
22 - Nao
32-Néao

26/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacido do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 - N3o
32-N3o
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagéo preliminar, MUITAS PESSOAS NECESSITAM DO MEDICAMENTO E NAO TEM ACESSO
cuidador de paciente 22 - N3o
32-N3o
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31/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, O paciente que tem indicagao correta da medicagdo tem melhora clinica e funcional.Vejo isso
na pratica clinica .
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhora da respiragdo/ dispneia, melhora da qualidade de vida., Negativo:
Diarreia autolimitada, leve, melhora com loperamida.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Acetilcisteina, prednisona, eram antes as opcdes de medicamento, porém sem melhora satisfatéria.,
Positivo: Sem beneficios a médio e longo prazo., Negativo: Efeitos colaterais especificamente da prednisona.

31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, “Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida Iégica perversa de o6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturagio do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.”
22 - Ndo
32-Nao

31/07/2018 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, concordo e gostaria de testar
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: alenia atroventi birotex , Positivo: positivo médio...Ndo tem feito o efeito de respirar melhor...Cada vez com mais
dificuldade, Negativo: Falta de ar e cansagco mesmo com os devidos medicamentos

31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, TODOS MERECEM O TRATAMENTO . E UM DIREITO.

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

31/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes necessitam desta medicagao de alto custo e o Estado possui o deve de fazer que
0 acesso seja possivel.
22 - Nao
32-Nao

31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Gentileza langar: “ Ao contrdrio da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos

cuidador de paciente

feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo
Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos
pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do
medicamento. A conclusdao da CONITEC ainda deixa transparecer nitida |6gica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de
considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.”

22 -Nao

32-Ndo
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31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E UM DIREITO AO PACIENTE SER AMPARADO COM UM MEDICAMENTO EFICIENTE E
cuidador de paciente SUBSIDIADO PELO GOVERNO.
22 - Nao
32-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento é fundamental para os pacientes que ndo tem condi¢Ges de pagar pois é um
cuidador de paciente produto caro
22 -Ndo
32-Néao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Todo medicamento tem de estar a disposicao do paciente, quando da recomendacao médica,
independente de condicdo social.
22 - Nao
32-Nado
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E dever do Estado, constitucionalmente elenco do, assegurar direito amplo a satde e a vida.
cuidador de paciente Ainclusdo desse medicamento estd em pleno acordo com um direito do cidaddo e uma obrigagao do Estado.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo me recordo, Positivo: Grande melhora e respiragdo harmoénica do paciente, Negativo: Nenhum
especifico
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao
32-N3o
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29/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

31/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, é um direto da populagdo receber o tratamento subsidiado pelo governo.
22 - Nao
32-Nao

31/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E um remédio caro, governo tem obrigacdo de ajudar. Ele nunca fumou.
22 - Ndo
32-Nao

30/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

30/07/2018

31/07/2018

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica é uma doenca grave é impactante. Sou neurologista e ja
acompanhei pacientes meus com a doenga (em seguimento conjunto com colegas pneumologista) e pude observar na pratica a esperanga que o
nintedanibe trouxe aos pacientes que ndo tinham nenhuma opc¢éao para retardar ai progressdao. Ndao podemos provar os pacientes de receberem o
tratamento que ja se mostrou eficaz em estudos clinicos e na vida real, no Brasil e em outros paises do mundo. Ndo podemos deixar nossos
pacientes fora da realidade existente com relagdo a tratamentos efetivos. Por isso conto contribuo com a consulta par que a opinido técnica e
cientifica de especialistas da area seja considerada. Tenho contato com pneumologistas especialistas em hospital publico e privado onde trabalho e
por eles sei da importancia do nintedanibe no arsenal terapéutico da fibrose pulmonar idiopatica.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Paciente ficou com a doenga estdvel e ndo piorou a fun¢do pulmonar em 9 meses.,
Negativo: Presenca de diarreia controlada com loperamida.

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

31/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E preciso dar uma chance de vida para aqueles que necessitam do medicamento. Minha mae
Maria Martins Lima faleceu num hospital em Cataguases/MG com insuficiéncia respiratéria aguda, hipertensdo arterial primaria. Precisava de um
medicamento +/- na época 15.000,00 reais, mas ndo houve tempo para consegui-lo...

22 - Ndo
32-Nao

31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, S/comentarios
22 -Ndo
32-Nao

31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, As pessoas com fibrose pulmonar merecem o tratamento digno e necessario para qualidade

cuidador de paciente de vida.
22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Auxilio do BIPAP e oxigénio para melhor respiragdo, Positivo: Da conforto respiratorio ao paciente,
Negativo: Deixa o paciente totalmente dependente e preso, pois fica ligado a aparelhos 24h.
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, “Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacdo do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolucdo da Doenca.”
22 - Ndo
32-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E um remédio extremamente caro e as pessoas estdo morrendo porque o governo n3o ajuda.

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Ndo
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31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Este tratamento é eficaz e precisa ser administrado no nimero cada vez mais crescente de
cuidador de paciente portadores desta doenca. O custo é inacessivel a populagédo.
2-Nao
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagado preliminar, Discordo porque ha muitas pessoas que precisam desses medicamentos e ndao tem condigdes
de adquirir. Ai é onde o governo entra como favoravel para ajudar em um dos direitos do cidaddo que é a saude.
22 - Ndo
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Atualmente ndo ha nenhum tratamento especifico de FPI disponivel no SUS. Pacientes serdo
muito beneficiados se ocorrer a incorporacao.
22 - Ndo
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Néao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Doenga que acomete muita dor precisa do melhor tratamento.
22 - Ndo
32-Nao
31/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Tratamento deve ser liberado apds diagndstico chancelado por centros de referéncia.

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Atualmente existem dois farmacos com eficacia comprovada para o tratamento da FPI (esilato de
nintedanibe e pirfenidona)e ambos foram aprovados pela ANVISA. Com as duas medicagBes a experiéncia é boa.S3o medicagGes bem toleradas e
gue conseguem mesmo retardar a queda funcional desses pacientes., Positivo: Retardar a queda da funcional pulmonar., Negativo: Os efeitos
adverso sdo contornaveis.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Atualmente existem dois farmacos com eficacia comprovada para o tratamento da FPI (esilato de
nintedanibe e pirfenidona)e ambos foram aprovados pela ANVISA. Com as duas medicacdes a experiéncia é boa.S3o medicacGes bem toleradas e
gue conseguem mesmo retardar a queda funcional desses pacientes.Ja tive experiéncia com pirfenidona., Positivo: Retardar a queda da funcional
pulmonar., Negativo: Os efeitos adverso sdo contornaveis.
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31/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Aumento importante na sobrevida do paciente.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com Ofev, através de conversas com pneumologista., Positivo: Diminui¢cdo das exacerbagdes. Posologia
comoda. Redugdo da perda de fungdo pulmonar., Negativo: Diarréia.
32-Nao
31/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 -Nao
32-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Existem muitas pessoas com essa doenca que n3o tem condi¢des de se tratarem. E uma
cuidador de paciente doenca que atinge muitos é precisam ser tratados.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Traqueostomia em minha avd, Positivo: Auxilia o paciente a ter uma qualidade de vida mesmo com a
doenca, Negativo: Traqueostomia incomoda o paciente
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Descrevi acima, Positivo: Descrevi acima, Negativo: Descrevi acima
31/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe.Através de avaliacdo espirométrica de pacientes portadores de FPI., Positivo: Melhora da
CVF.Além da melhora da qualidade de vida desse paciente., Negativo: No inicio do tratamento o paciente apresentou diarréia, mas logo depois
melhorou.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Acetilcesteina., Positivo: Nada a declarar., Negativo: Nao houve melhora dos sintomas e da qualidade de
vida.
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao
31/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo por ser um medicamento exencial , para pacientes com FPI e por se tratar de um
medicamento de alto custo, nds pacientes ndo temos condi¢cGes financeiras para tal.
22 - Sim, como paciente, Qual: Perfinidona e Nintendanibe, Positivo: Nintendanibe melhorou o cansaco., Negativo: Perfinido tive aumento de falta
de ar e problemas gatricoNintendanibe ainda no inicio do tratamento, pequeno problemas gastrico.
32-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todos merecem acesso

22 - Ndo

32-Nao
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31/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O aumento na prevaléncia das condi¢des cronico degenerativas tem levado a um maior
frequéncia de pacientes que sofrem com esta condicdo clinica, incuravel e sem tratamento até a publicacdo dos estudos com o nintedanibe a
percebidos. A Unica solugdo terapéutica para estes pacientes era aguardar o momento d encaminhamento a lista de transplantes. Porém no nosso
meio sabemos que ainda sdo poucos os pacientes que tém acesso ao transplante pulmonar, dai a necessidade de busca alguns tratamentos que
possam melhorar o curso e evolugao desta doenca.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Redugdo de sintomas e da frequéncia de exacerbag¢do da doenga., Negativo: Ndo
observado.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Perfenidona, Positivo: Reducdo dos sintomas e das exacerbacGes da doenca, Negativo: Paraefeitos
gastrointestinais relacionados ao nimero de comorimodos

31/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por ser um medicamento importante e eficaz para diminuir a queda dos
parametrosEspirometricos na fibrose pulmonar idiopatica

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintenamibe, pirfenidona ., Positivo: Nintenamibe - diminui¢do na queda da capacidade respiratdria,

melhora clinica Pirfenidona - menor dispneia, diminui¢cdo na queda dos parametros espirometricos , Negativo: Nintenamibe : diarreiaPirfenidona:
nauseas e vomitos

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintenamibe e pirfenidona , Positivo: Nintenamibe - diminui¢cdo na queda da capacidade respiratoria,
melhora clinica Pirfenidona - menor dispneia, diminuigdo na queda dos parametros espirometricos , Negativo: Nintenamibe : diarreiaPirfenidona:
nauseas e vomitos

31/07/2018 Profissional de satde

31/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, S6 existem 2 tratamentos especificos para esta doenca que sdo o Nintedanibe e a Pirfenidona

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: OFEV , Positivo: Melhora da dispneia, da tosse e consequentemente da qualidade de vida , Negativo:
Diarreia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: ESBRIET, Positivo: Melhora da dispneia e tosse com consequente melhora na qualidade de vida,
Negativo: Fotossensibilidade

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao

31/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, A medicagdo em pauta ja vem sendo utilizada ha varios anos em paises como Alemanha, EUA,
etc com 6timos resultados e é distribuida na rede publica, sem burocracia, bastando a apresentagdo da receita médica.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe ( Ofev), Positivo: Conhego varias pessoas g vem utilizando Nintedanibe com 6timos
resultados e mantendo sua qualidade de vida e, inclusive, mantendo sua atividade profissional., Negativo: No caso de Nintedanibe nao foram
observados efeitos negativos de relevancia.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe e Corticoides , Positivo: No caso de Nintedanibe ja foram relatados acima. Em relacdo
aos corticoides, ndo foram observados efeitos positivos, pelo contrario.E, Negativo: Em relagdo aos corticoides, surgiram varios efeitos colaterais
como inchago, mal estar e até pré diabetes.
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31/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ndo hd melhores cuidados disponibilizados pelo SUS para os pacientes com fibrose pulmonar
idiopatica (FPI).A FPI tem sobrevida menor que muitos tipos de Cancer. Dentro do que se espera para pacientes com FPl e sem tratamento, a droga
traz beneficios para a vida diaria dos pacientes, especialmente considerando beneficios proporcionados por certas drogas anticancer oferecidas pelo
SUS.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: esilato de nintedanibe, Positivo: Redugdo dos sintomas.Reduc¢do na queda da Capacidade Vital For¢ada.,
Negativo: Diarreia, contornada com cuidados e antidiarreico.Emagrecimento.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redugao dos sintomas.Redugdo na queda da Capacidade Vital Forgada., Negativo:
Emagrecimento.

31/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Patologia até entdo sem possibilidade terapéutica e agora existe a possibilidade de alguns
pacientes serem beneficiados
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Paciente meu com a medicagdo prescrita por outro colega e houve uma estabilizagao do quadro clinico
com melhora dos sintomas tosse e melhora da qualidade do de vids, Positivo: Melhora dos sintomas , Negativo: Alguns efeitos colaterais como
diarreia mas conseguiu ser controlado
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Corticoide oral, Positivo: Melhoras da tosse, Negativo: Acelerou processo de osteoporose e catarata

31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado

31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, E uma doenca sem cura,cada segundo é importante para os pacientes e acredito que o
esilato de nintedanibe possa ser util.

22 - Nao
32-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por médicos

cuidador de paciente

especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados
apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento.
Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda
deixa transparecer nitida légica perversa da ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em
preservar a vida do cidaddo brasileiro. Sou testemunha da significativa melhora do meu tio apds iniciar o tratamento com o medicamento em
questao.

22 -Ndo
32-Nao
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31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por médicos
cuidador de paciente especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados
apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento.
Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda
deixa transparecer nitida l6gica perversa da ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em
preservar a vida do cidad3do brasileiro. Sou testemunha da significativa melhora do meu cunhado apds o tratamento com o medicamento em apreco.
22 - Nao
32- Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por médicos
cuidador de paciente especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados
apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento.
Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda
deixa transparecer nitida légica perversa da ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do Estado em
preservar a vida do cidad3do brasileiro. Sou testemunha da melhora significativa que meu tio teve apds iniciar o tratamento com o medicamento em
questao.
22 - Ndo
32-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Trata-se de uma doenca crénica e progressiva, que leva a perda da capacidade pulmonar.
cuidador de paciente Este tratamento tem que ser disponibilizado sim, até que venha alguma alternativa melhor.
22 - Nao
32-Nao
31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao
32-Nao
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31/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

31/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

31/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Mintedanibe e pirfenidona, Positivo: Estabilidade da doenca fibrdtica. Evita progresseeo da doenca,
Negativo: Nintedanibe: diarreia e alteragdo das enzimas hepaticas

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe e pirfenidona, Positivo: Pirfenidona: melhora da tosse.Nintedanibe: melhora discreta da
dispneia, Negativo: Nintedanibe: diarreia e elevagdo das enzimas hepaticas Pirfenidona: falta de apetite.

31/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Nintedanibe deve ser incorporado para o tratamento de Fibrose Pulmonar Idiopéatica pois
comprovou melhora na fungdo pulmonar e pode auxiliar no prolongamento da vida de quem tem a doenca. Esse medicamento foi o primeiro a
oferecer esperanca para esses pacientes e deve ser incorporado para auxiliar esses pacientes que tanto precisam e ndo tem condi¢des de adquiri-lo.

22 - Nado
32-Nao

31/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

31/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 -Ndo

32-Nédo

31/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica é uma doenga muito grave, progressiva e que detemina uma
qualidade de vida muito ruim ao paciente. Ter uma droga que reduz o tempo de progressdo da doenga, previne exacerbagdo da doenga (o que
muitas vezes é a causa da morte do paciente) é de fundamental importancia.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nintedanibe, Positivo: Reduc¢do do tempo de progressdo da doenca Reducdo das exacerbacdesControle
da tosse, Negativo: DiarréiaNduseas

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona, Positivo: Redu¢do da progressdao da doengaControle da tosse, Negativo:
NauseasFotossensibilidade
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31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Este medicamente e muito importante para a melhora do paciente.
R EC AL RS 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de nintedanibe, Positivo: O paciente teve uma melhora evidente com o medicamento,
Negativo: Nenhum
32-Nao
31/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Se é um medicamento nescesario que seja LIBERADO com Urgéncia !
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Creio que as pessoas devem ter acesso a qualquer medicamento para tratamento da saude,
mesmo porque muitas doengas sdao provocadas por agentes nocivos muitas vezes estimulados pelo meio, alimentos contaminados por agrotdxicos
entre outros agentes que prejudicam a saude.
22 - Nao
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo
30/07/2018 Instituicdo de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhora da qualidade de vidaMelhora da dispneia, Negativo: Diarreia leve

32-Nao
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30/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: lugno, Positivo: pequena melhora no quadro clinico, Negativo: tremores, batimentos cardiaco acelerado, sonoléncia.
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Temos a esperanca de salvar um amigo ge nos é muito querido e esta com fibrose pulmonar.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ele precisa do tratamento urgente por favor
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Sou totalmente favoravel, pois mediante a caréncia e nessecidade de varios pacientes por

cuidador de paciente

este medicamento.
22 -Nao
32-Nao
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30/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Trata-se de uma doenga grave e ameagadora a vida com limitadas opgGes terapéutica. Os
pacientes deveria ter a chance de tratamento.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nitendanibe , Positivo: Estabilizagdo da fungdo pulmonar e melhor tolerancia as atividades da vida didria
, Negativo: Diarreia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: FPI é uma doenca com limitadas opgGes terapéutica, basicamente o que temos disponivel é medidas
paliativos para tentar amenizar os sintomas, como tosse e dispneia, muitas vezes incapacitantes (oxigénio domiciliar) . O paciente pode ser
considerado para transplante de pulmao, Positivo: Como ja mencionei acima as medidas sdo paliativos, pois a doenga é cronica e progressiva. A
Unica opcdo terapéutica, ndo amplamente disponivel, que se pode oferecer ao paciente é o transplante, por isso a importancia de uma medicagdo
como o nitendanibe que pode retardar a progressao da doenca., Negativo: Ndo impedem ou retarda a progressdao da doenga, sdo apenas medidas
paliativos.
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Varios comentdrios de ébitos no caso.
22 - Nao
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O tratamento traz uma melhor condicdo de vida ao paciente mas possui um alto custo,
cuidador de paciente segregando desta forma a maioria das pessoas de ter acesso ao mesmo. Através do Sus todos poderdo ter a chance de uma melhor qualidade e
perspectiva de vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: Melhorou a condigdo respiratoria e com isso a qualidade de vida pois
o paciente retomou as atividades didrias., Negativo: Ndo teve efeitos negativos
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Medicagdo muito necessdria para qualidade de vida das pessoas portadoras de fibrose
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Somente esse, Positivo: Com essa medicagdo paciente apresenta melhora do quadro respiratodrio,
Negativo: Nenhum por enquanto
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, O SUS tem obrigacdo de oferecer os melhores tratamementos aos seus pacientes.

22 -Nao
32-Ndo
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30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Um grande amigo faleceu hda 3 anos por fibrose pulmonar idiopatica e na época nao havia
cuidador de paciente tratamento disponivel. Por isso acompanhei de perto o surgimento de remédios para a doenca e acho errado o SUS ndo fornecer o remque dip que
hoje existe para a doenca. Meu amigo sofreu muito e por isso sei 0 quanto as outras pessoas que ainda vivem com a doenca precisam de remédio.
22 - Ndo
32-Nao
30/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Alem de mim, muitas outras pessoas neste pais precisamos desse medicamento
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: E insuficiente para conter a doenga, Negativo: E insuficiente para deter a doenca
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar,

22 - Nado
32-Nao
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30/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica (FPI) é uma doenga pulmonar com componente de fibrose que
tende a progressdo e também com caracteristica de apresentar periodos de exacerbacdo. Essa progressao causa piora da dispneia e perda da
qualidade de vida. Por muitos anos buscou-se um tratamento para FPIl e os multiplos estudos ndo conseguiam encontrar uma medicagdo que
fornecesse algum beneficio para ao menos impedir a progressao rdpida da doenga ou reduzir as exacerbagdes que costumam piorar muito a
evolucdo da doenca.Porém estudos com dois novos farmacos (nintedanibe e pirfenidona) mostraram reducdo da progressdo da doencga. Ja foram
aprovadas pela ANVISA em 2016 e 2015, respectivamente, tais medicacdes. No entanto, o custo do tratamento ficaria entre R$10.000,00-
20.000/més o que dificulta o acesso dos doentes a medicagdo. Nos estudos com o farmaco nintedanibe revelaram um beneficio adicional reduzindo
o tempo até a primeira exacerbacgdo e com isso, houve reducdo do risco de mortalidade em tratamento. Assim, como todo brasileiro pela
constituicdo tem direito a saude e como o tratamento ndo poderia ser pago por um cidaddo comum, este tratamento ja mostrou comprovado
beneficio na FPI devera ser fornecido obedecendo é claro critérios diagnostico estabelecidos em Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para
Fibrose Pulmonar Idiopatica do Estado do Parana publicado pela Sociedade Paranaense de Pneumologia e Tisiologia.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: nintedamibe, Positivo: estabilizagdo do quadro de progressao da fibrose e parada das exacerbagdes
durante o uso do medicamento, Negativo: quando paciente ficou sem medicacdo teve exacerbagdo e piora da progressdo da fibrose pelos exames

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: n acetil cisteina e prednisona e azatioprina, Positivo: melhora tempordria no inicio do tratamento da
dispneia e tosse, porém apds algum tempo teve piora progressiva, Negativo: efeitos colaterais de uso de corticoterapia como aumento de peso e
descontrole pressorico.

30/07/2018 Grupos/associa¢do/organi 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, O nintedanibe é uma molécula pequena que age inibindo a multiplicacdo, migracdo e
zacdo de pacientes transformacao de fibroblastos, que sdo células envolvidas no desenvolvimento da FPI e, desta forma, atua tratando e diminuindo a progressdo da
doenga e o que tem hoje para tratar FPI sdo sdo antitussigenos, morfina, corticoterapia, oxigenoterapia, todos paliativos e transplante de pulmaosdo
antitussigenos, morfina, corticoterapia, oxigenoterapia, todos paliativos e transplante de pulm3o.

22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Os pacientes que buscaram apoio na Associa¢do ja vinham com a prescri¢cdao de morfina,

corticoterapia, oxigenoterapia., Positivo: Ndo da para descrever efeitos positivos até pq esses pacientes estdo sendo internados na rede SUS com
grande frequencia. , Negativo: InternagGes frequentes.

30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-N3o

30/07/2018 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,
22 -Ndo

32-Nao

30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Independente da FPI, ndo ter cura, é de extrema importancia que o tratamento com o
NINTEDANIBE, fique disponivel na rede publica (SUS). O Brasileiro (maioria) ndo tem mais condi¢des de arcar com mais um custo de remédio, seja
para si proprio ou para alguem da sua familia.Portanto eu considero de extrema importancia que esse remédio passe a ser disponivel no SUS!

22 - Nao

32-Nao
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30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Ndo
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Melhorou minha condigdo respiratdria e consegui retornar as minhas ativiades
22 - Sim, como paciente, Qual: Com o medicamento Nintedanibe, Positivo: Consegui retornar as minhas atividades didrias, maior disposi¢ao para o
trabalho e melhorou muito minha condigao respiratdria, Negativo: Ndo tive nenhum efeito negativo
32-Nido
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ndo hd como aguardar tanto tempo pra um tratamento médico
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, nao tenho comentario

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Nao
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30/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Sou médico ha 40 anos, formado na EMESCAM-ES e Pneumologista titulado pela SBPT desde
1992 e tenho atendido e medicado pacientes com FPl com boa resposta clinica baseado nos exaames de DLCO, CVF e qualidade de vida. Os
pacientes e seus familiares, cientes da existéncia dos medicamentos disponiveis ndo querem deixar de oferecer aos seus pais o acesso a estes
medicamentos. Os pacientes sdo selecionados dentro dos critérios rigidos das sociedades brasileiras e dos consensos internacionais (ATS/ERS), tem
seus casos analisados e discutidos com radiologistas experientes e quando necessario submetidos a biopsia pulmonar. A SBPT ten uma precoupacao
imensa com esta doenca, tanto que anualmente realiza edicdo do curso de atualizacdo em doengas intersticiais com comparecimento de mais de
300 profissionais em busca de atualizagdo permanente. Temos consciéncia do custo elevado da medicagdo e da limitagdo frente a histéria natural da
doenga, mas ndo temos como negar aos nossos pacientes um medicamento que ndo hesitariamos em usar em nossos familiares ou em nds mesmos.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: com os dois medicamentos disponiveis hoje para o tratamento da Fibrose Pulmonar. O Nintedanibe e a
Pirfenidona, Positivo: Mesmo fora dos grupos de estudo ou de pertencimento a estudos cientificos os pacientes se sentem mais seguros e confiantes
na superac¢do dos danos causados pela doenga., Negativo: Para o Nintedanibe o efeito mais frequente é a diarréia e nenhumm dos casos atendidos
por mim houve a necessidade de suspensdao do medicamento.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Também uso a Pirfenidona, Positivo: Ndo observei ainda diferenga fundamental entre as duas drogas no
que se refere aos efeitos benéficos entre os dois medicamentos., Negativo: O efeito negativo principal é a limitagdo a exposicdo solar.

30/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, melhora a qualidade de vida das pessoas

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Eliminou as crises respiratdrias e devolveu a qualidade de vida, Negativo: ndo
teve efeitos negativos

32-Nao

30/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, sem nenhum interesse comercial como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados
apontam para plena eficdcia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com esse
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e Alemanha que apontaram para plena eficdcia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 - N3o
32-Nao

30/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ofev é um dos Unicos remédios desenvolvidos para fibrose pulmonar e é a Unica esperanca
de muitos pacientes para estabilizar ou retardar a doenca.

22 - Nado
32-Nao

30/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O medicamento tem melhora pulmonar significante.
22 - Ndo

32-Néao
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30/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo parcialmente da recomendagdo preliminar, Podem conseguir ao menos essa medica¢do a pregos populares.

30/07/2018

Interessado no tema

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

30/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32-Nao

30/07/2018

Interessado no tema

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

30/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O ofev é mudos poucos tratamentos e o sus tem que aceitar
22 - N3do
32-Néao

30/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Acredito que todas as pessoas tém direito a tratamento e ndo dizer o que o que deve ou ndao
bancar e sim realizar o que deve ser feito!

22 - Nao
32-N3o

30/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, ESTE MEDICAMENTO E DE SUMA IMPORTANCIA PARA MELHORA DO PACIENTE

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: esilato de nintedanibe, Positivo: O PACIENTE TEVE UMA MELHORA EVIDENTE COM O MEDICAMENTO
, Negativo: NENHUM

32-Néao
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30/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar, Acredito que todos merecemos uma chance de continuar seguindo a vida, se o paciente
tiver 1% de chance porque nao tentar, existem tantas medicagdes que o efeito é minimo para determinada patologia, porem continuam sendo
utilizadas como Unico recurso.

22 - Ndo
32-Nao

30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao

30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

30/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, A fibrose pulmonar idiopatica € uma doenga grave de progndstico ruim, tendo no
nintendanibe uma das poucas possibilidades de tratamento e aumento da sobrevida.
22 -Ndo
32-Nado

30/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,

22 - Ndo
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Pois é uma esperanca de vida para as pessoas acometidas com o mal, e, se este tratamento
cuidador de paciente for liberado, sera uma béngdo para os doentes terem uma vida menos restrita a balGes de oxigénio e remédios carissimos fornecidos pelo governo
sem uma abrangéncia como a questdo levada a consulta publica.
22 - Ndo
32-Nao
30/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

22 - Nao
32-Nao
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30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Medicamento de suma importancia para qualidade de vida
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: melhora capacidade pulmonar e retarda a evolugdo da doenga,
Negativo: nenhum
32-Ndo
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, este medicamento é de suma importancia para melhora do paciente
GBIl el P 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de mentedanibe, Positivo: melhora na capacidade pulmonar e retarda a evolugdo da doenga.,
Negativo: Nenhum
32.- Ndo
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Ndo
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Se o medicamento melhora a vida dos pacientes, nada mais justo que disponibilizar.
22 -Nao
32-Ndo
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fostair DPIAcetilcisteinaPredsimTeolngOxigénio domiciliar, Positivo: A Fostair, assim como
Acetilcisteina, Predsim e Teolng, ajudam a abrir o pulm3o para receber mais ar, e o oxigénio ajuda a ter uma saturacdo adequada., Negativo: A
medicacdo é cara e nem sempre encontro nas farmacias, somente algumas disponibilizam, principalmente o Fostair.
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, medicamento de suma importancia para o tratamento da fibrose pulmonar
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: Melhora na condi¢do pulmonar , Negativo: nenhum
32-Ndo
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-Ndo
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30/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Estudos demonstram resultados promissores na redugdo da evolugdo da doenga e na
reducdo da perda funcional em pacientes em uso de esilato de nintedanibe.
2.-Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticosterdides, imunpossupresor (azatioprina) e NAC, Positivo: Minimos efeitos positivos com todas as
medicacOes., Negativo: Efeitos adversos gerais do uso de corticosterdides sistémicos e imunossupressores.
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O sus é para todos. Precisam oferecer saide e medicamentos ao cidad3o.
22 -Ndo
32-Nado
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todos tém direito a salde tratamento e medicamentos, o sus precisa liberar
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Todos temos direito a satde, portanto devem liberar o fornecimento deste medicamento
pelo SUS para as pessoas que ndo tém acesso ao sistema de saude particular
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Todos tém direito a salde e tratamento necessario fornecido pelo sus incluido todo
tratamento e medicamentos necessario para seu tratamento.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Todos merecemos ter tratamento médico e acesso a saude... incluindo os medicamentos
necessarios.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagéao preliminar, Todos tém direito a salde e o sus precisa oferecer todos os medicamentos que cada paciente
necessitar.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofev, Positivo: Esperanga em estabilizar a doenga em minha mde , Negativo: Diarreia e enjoo nos
primeiro trimestre. Atualmente estabilizou.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ofev, Positivo: Acreditamos estar sendo eficaz, mas ainda ndo fizemos tomografia para ver a evolugdo
do quadro. Em setembro sera feita., Negativo: Enjoos e diarreia no primeiro trimestre.
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24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
24/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Ofev, Positivo: Ofev - estabiliza¢do da doeng¢a, melhor respiragao, menos dores no pulmao , Negativo: Ofev - enjoos,
nauseas
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todos precisam acesso a saude e aos medicamentos
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E fundamental para a desaceleragdo da doenca, importantissimo para os doentes, é o Estado
cumprindo melhor o seu papel, além do que, inclusive reflete posteriormente em reducdo de gastos para o sistema publico de saude.
22 - Ndo
32-Néao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Varias pessoas estdo se beneficiando com o tratamento. Inclusive conheci uma que usa e
ficou mais estavel.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Desaceleragdo da doenca
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
24/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Vemos pacientes com fibrose pulmonar idiopatica terem uma medica¢gdo comprovadamente
favordvel para o tratamento desta doenga. A CVF é um fator decisivo para a continuagdo e resposta ao tratamento. Deve sim, ser levada em
consideragao.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: A CVF reduz a queda, significativamente, reduz exacerbagdes e da mais
tranquilidade aos pacientes e familiares, Negativo: O efeito colateral diarreia é bastante incomodo.
32- Nao
24/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Ofev, Positivo: Sem avali¢do , Negativo: Diarreia, arritmia cardiaca

32 - Sim, como paciente, Qual: Fisioterapia respiratdria., Positivo: Melhora da respiragdo., Negativo: Ja respondido.
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26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa fornecer o tratamento necessario que o paciente necessita

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todos tém direito a ter acesso a saude pelo sus incluindo o tratamento com todos os
medicamentos que necessitar. O sus precisa prover isso ao cidaddo.

22 - Nao

32-Néao

24/07/2018

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: BUSONIDN- ACETILCOSTEINADEFLAIMUM, Positivo: Diminuia a tosse, o pigarro, melhora a respiragdo , Negativo: Dor
nas pernas, dentes mais fracos

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao

32-Néao

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

24/07/2018

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Seria interessante a incorporacao do tratamento
22 -Nao

32-Nao

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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24/07/2018 Profissional de satde 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ofev, Esbriet, Positivo: Manutengdo da fungdao pulmonar e qualidade de vida, Negativo: A depender da
droga utilizada
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ofev, Esbriet, Positivo: Manutengdo da fungao pulmonar e qualidade de vida, Negativo: A depender da
droga utilizada

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O tratamento e medicamentos devem ser direito de todo cidadéo.
22 - Ndo
32-Néao

24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Vai contra a necessidade de pacientes e seus familiares.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Sus é para todos ter direito a salide e seus devidos tratamentos. Temos o dever de liberar
todo tratamento que o paciente necessitar.
22 - Ndo
32-Ndo

24/07/2018 Profissional de satude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Ndo
32-Ndo

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros

médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidad3do brasileiro.

22 - Nado
32-Ni3o
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24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Porque todos precisam receber tratamento médico, independente da sua condi¢ao
financeira.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todos merecem ter um tratamento adequado a sua necessidade, independente se tem
acesso a saude particular ou ao SUS. Precisa ser liberado o medicamento.
22 -Nao
32-Nao
24/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Porque uma presguissao médica
22 - Sim, como paciente, Qual: Netendenibe, Positivo: A alteragdo na tomografia foi muito poucanaca, Negativo: Um pouco de nauzia diarreia
moderada
32-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Ndo
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E um medicamento necessario para as pessoas com FPI, precisa ser incorporado ao Sus para
que todos tenham acesso ao tratamento.
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ndo ha outro medicamento no mercado para o tratamento da FPI. O prego atual é muito
alto, fora da nossa condigao financeira
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Pirfenex, Positivo: Ndo posso avaliar, Negativo: Tive Urticdria severa no corpo todo e tive que interromper o uso do
medicamento.
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

cuidador de paciente

22 -Ndo

32-Nao
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25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, por ser uma doenga incuravel, o uso do medicamento é extremamente importante para
prolongar a vida dos pacientes,
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Se é um medicamento importante que pode salvar a vida das pessoas é importante que
aceitem no Sus
22 -Ndo
32-Néao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Se o medicamento é importante para a vida é qualidade de vida das pessoas com FPI o Sus
deve incorporar o medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar, E fundamental a ajuda financeira oferecida por tratar-se de medicamento de alto custo e
imprescidivel ao paciente.
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida Iégica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacio do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 - Nao
32-Ndo
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Existe pessoas que dependem desse medicamento para viver, e a vida ndo tem prego

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Escilato de nintendanibe, Positivo: A tosse que ndo parava de forma alguma diminuiu , Negativo:
Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Acetilcisteina, Positivo: Ajudou na expectoragao, Negativo: Muito catarro
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25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Ao contrario da conclusao precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturag3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 - Nao
32-N3o

25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturac3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 - Nado
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Acredito que deve ser feita nova avaliagdo, pois 0 medicamento pode ajudar os pacientes.
22 - Nao
32 - Néao

25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Precisa haver uma nova avaliagdo visando bem-estar da populagdo e dos pacientes
portadores de FPI

22 -Nao
32-Nao

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Existem pessoas necessitando, sem condi¢Ges financeiras e que tem direito a vida. Igualdade
necessaria dando maior prolongamento em sua vida.

22 -Nao
32-Ndo
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25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Diversos estudos recentes multicentricos evidenciaram que tanto o nintendanibe quanto a
pirfenidona sdo as Unicas drogas disponiveis no momento capazes de mudar a progressdo da FPI, aumentar a sobrevida e diminuir sua mortalidade.
Assim como diminuir o risco de exacerbac¢des que frequentemente tem como desfecho a morte.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintendanibe, Positivo: Melhora da qualidade de vida dos pacientes, diminuicdo significativa das
exacerbacgdes, internagdes e necessidade de terapia antimicrobiana, estabilizagdo da fun¢do pulmonar. Manutengao do paciente sem necessidade
de oxigénio suplementar., Negativo: Nintendanibe - diarreia com necessidade de suspensdo da medicagdo apds ampla investigacdo e tentativa de
control dos sintomas.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Prednisona, acetilcisteina e azatioprina, Positivo: Ndo houveram, doenca seguiu o curso normalmente
observado com répida deterioracao clinica e ébito., Negativo: Imunossupressao com infec¢des oportunidades, diabetes e ostoeoporose induzida por
corticoide.
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, € muito importante e fundamental a assisténcia aos problemas de satide que o Estado
cuidador de paciente brasileiro dé a sua populagdo. O tratamento a salide é um direito aos cidad3os.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O medicamento é importado, foi prescrito por médicos para dois de meus familiares (pai e tia).,
Positivo: Melhora sensivel nas primeira dosagens., Negativo: Teve que parar por causa dos efeitos colaterais. O remédio era importado, apenas um
fabricante na Alemanha, burocracia para ter possibilidade de adquirir, o Estado do Rio Grande do Sul tinha ordem Judicial para bancar o tratamento.
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tenho familiar com Fibrose Pulmonar e desde que comecgou o tratamento, ela teve ganhos
cuidador de paciente totalmente consideravel, na qualidade de vida, dentre as mais importantes sem crises de tosse e falta de ar.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: Diminui¢ao consideravel da tosse, secre¢ao pulmonar e falta de ar.,
Negativo: Sem efeitos negativos.
32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Levodropropizina 6mg/ml e Acetilcisteina 600 mg, Positivo: Pequena melhora da tosse., Negativo: A tosse
s6 diminuia e ndo parava, continuando as crises.
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
GUE 200 G PR 22 - Sim, como cuidador ou responséavel, Qual: OFEV, Positivo: ESTABILIZAGAO DA DOENCA, Negativo: APENAS 2 EPSODIOS DE DIARREIA,
CONTROLADOS PRONTAMENTE
32-Ndo
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Discordo completamente. Sou profissional da saude e tenho familiar com Fibrose Pulmonar
cuidador de paciente Idiopdtica e acompanho a melhora significativa que ela teve com o uso do medicamento
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Esilato de nintedanibe , Positivo: A tosse quase que desapareceu, melhora da secregdo pulmonar e da
capacidade de realizar atividades como:subir escada, caminhar por longos periodos , Negativo: Sem efeitos negativos
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Levodropropizina 6mg/mlAcetilcisteina 600mg, Positivo: Pequena melhora da tosse e da expectoragdo,
Negativo: A tosse ndo parava, apenas diminuia
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Auxilia muito no tratamento da fibrose pulmonar.

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho amigo que faz tratamento com o nintedanibe é o sintomas da doenga melhoraram e
foi comprovada a ndo evolucdo da doenca via exames. Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 - Nao
32-N3o

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Tenho amigo que faz tratamento com o nintedanibe é o sintomas da doenga melhoraram e
foi comprovada a ndo evolucdo da doenca via exames. Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 -Nao
32-Nao

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 -Ndo
32-Nao

25/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Existe uma melhora estatisticamente significante na capacidade vital, na qualidade de vida .
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticoide, micofenolato,ciclofosfamida Resultados péssimos, Positivo: Muitos efeitos colaterais e pouca
resposta , Negativo: Diabetes, obesidade, imunossupressdo, hepatite. , cistite hemorragica

24/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, E necessério
22 - Nao

32-Nao
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25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Gentileza langar: “ Ao contrdrio da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos
feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo
Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos
pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do
medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida ldgica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de
considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.”

22 -Nao
32-Ndo

24/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de o6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidad&o brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacdo do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 -Nao

32-Ndo

24/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 - Ndo

32-Néao

24/07/2018 Profissional de satude

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ja tive contato com pacientes que tiveram uma étima resposta a medicagao.
22 - N3do
32-Néao

24/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Nintendanibe é um medicamento comprovadamente eficaz para redu¢do da morbidade dos
pacientes com FPI e deveria ser mantido como alternativa para o tratamento desta patologia de evolugdao muitas vezes tao rapida

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintendanibe, Positivo: Lentificagao na progressao da doenca e alguma melhora em qualidade de vida,
Negativo: Efeitos colaterais no incio do tratamento podem acontecer mas tendem a ser fugazes

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona , Positivo: Lentificagao na progressdo da doenca e alguma melhora na qualidade de vida,
Negativo: Efeitos colaterais podem acontecer no incio do tratamento mas tendem a ser fugazes
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24/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac3o preliminar,
2-Nao
2-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéo preliminar, O governo tem a obrigacao de custear a saude e a qualidade de vida dos menos favorecidos
22 - Ndo
2-Nao
24/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de dtica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidad3o brasileiro.
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 - Nao
32-Ndo
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24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Profissional de saude

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Os pacientes tem o direito de ter acesso ao medicamento no SUS, dever do estado

disponibilizar o medicamento que salva a vida das pessoas..
22 -Ndo

32-Nao

24/07/2018

Paciente

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao

32-Néao
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24/07/2018

Contribuiu como

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Profissional de saude

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

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

24/07/2018

24/07/2018

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, A grande populagdo que ndo tem recurso financeiro precisa ter acesso a este medicamento,
trata-se de um tratamento importante que trara benéficios e qualidade de vida também para esta grande parte da populagdo. O governo tem que

incluir este tratamento na politica de satde publica.
22 - Ndo

32-Ndo

12 - Discordo totalmente da recomendacado preliminar,
22 -Nao

32-Nao

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32-Nao

24/07/2018

Interessado no tema

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

Descrigao da contribuicao
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24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-N3o

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Tratamento fundamental para a sobrevida de pacientes com FPI
22 - Ndo
32-Néao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Se tratando de uma doenga de dificil tratamento acho valido a disponibilizacdo do
medicamento pelo SUS a um publico com menos recursos para subsidiar esse medicamento.

22 - Nao
32-N3o

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32 - Néao

24/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao

32-Néao
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24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Trata-se de um tratamento fundamental para a sobrevida de pacientes com FPI
22 - Ndo
32-Néao

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - N3do
32-Néao

24/07/2018

24/07/2018

Interessado no tema

Interessado no tema

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

24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A substancia tem sido fundamental para a vida de pessoas com essa doenga.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintendanibe, Positivo: Desacelara a evolugdo da doenca., Negativo: Solta o intestino.

32-Nao
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24/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O remedio mostra-se eficiente e de alto custo para o paciente.

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O SUS necessita de tratamentos de qualidade comprovada a doencas graves. Sou a favor da
incorporagao deste medicamento ao sistema.

22 - Nado
32-N3o

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo

32-Néao

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, por ser uma doenga com risco de vida, o tratamento com ofev é muito importante para
melhoria do paciente e o bem estar.

22 - Ndo
32-Ni3o

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Medicamento extremamente necessario aos pacientes diagnosticado com Fibrose Pulmonar.
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Remédio precisa estar disponivel pra quem precisa.
22 - Ndo
32-Néao
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24/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O Ofev é muito eficaz e importante pros pacientes com esta doenga e € um remedio muito
caro que as pessoas precisam do governo

24/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, acho errado o SUS nao incluir o medicamento o medicamento como tratamento pois a
grande maioria da populacao nao tem condicao

22 - Ndo

32-Nao

25/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC existem varios estudos feitos por centros
medicos especializados inclusive sem qualquer interesse comercial como da UFMG, Hospital das Clinicas de BH/MG onde os resultados apontam
para plena eficacia do NITEDANIBE com siginificatva e relevante melhora de qualidade de vida dos pacentes tratados com o mediamento. Tambem
existem pesquisas no EUA e Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusao da CONITEC ainda deixa transparecer a
nitida logica perversa de otica exclusiva do custo do medicamento deixando de considerar o dever constitucional do estado em preservara vida do
cidadao brasileiro.

22 - Nao
32-N3o

24/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Todo tipo de tratamento que possa ser incorporado a rede SUS é de grande valia e
importancia, visto a atual situagdo precdria do servico publico.
22 -Ndo

32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema

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

24/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, estudos demonstraram melhora de fun¢do pulmonar, em um doenca limitante e progressiva,
considero a medicagdo de grande valia quando bem indicada, ja que ndo temos muitas outras opgGes para FPI.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: nintedanib , Positivo: estudos com resultado positivo (redugdo na perda de fung¢do pulmonar) , Negativo:
preco

32-Néao

24/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-N3o

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

24/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao
32-Ndo

24/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao
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24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32-Nao

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

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

24/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - N3do
32-Néao

25/07/2018

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Paciente

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

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, A expectativa com o medicamento é de desacelera¢do da doenga

22 -Nao
32-Nao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
cuidador de paciente 2 o . . ) . s i . . . .
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Omalizumabe 150mg, Positivo: A condi¢do de vida melhorou muito apds o uso do medicamento.antes
do uso do omalizumabe 150mg uma simples caminhada ndo era possivel., Negativo: Nenhum efeito negativo.
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, o governo deve liberar o medicamento no SUS
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, para uma patologia de progressiva piora com enorme restricdo das atividades didrias pela
dispneia um medicamento que venha aliviar esse sofrimento deve ser oferecida.
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Esilato de nintedanibe, Positivo: Melhora do significativa do quadro clinico e diminuigdo da progressao
da doenca.., Negativo: Sem efeitos negativos

32-Nao
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25/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar, A CONITEC, embora cuidadosa na analise, concluiu pela ndo aprovagao, ao contrario de
outros orgdos com o NICE e o FDA.A correlagdo da mudanca na fungdo pulmonar com a mortalidade é clara, semelhante a resposta de tumores por
imagem com a sobrevida de pacientes com cancer de pulm3do. Como a sobrevida nestes é curta, pode-se demonstrar seu prolongamento
significativo, embora em geral de poucos meses.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Trabalho com fibrose pulmonar ha muitos anos, e nos frustramos repetidamente com os tratamentos
tentados no passado. Temos experiéncia de tratar dezenas de pacientes com nintedanibe, e muitos claramente sdo estabilizados com o tratamento.
Também temos bastante experiéncia com o uso da pirfenidona, a outra medicacdo para a FPI.A eficacia é semelhante, as drogas tem efeitos
colaterais e selegdo para uso diferentes., Positivo: A tosse, frequente e intensa na FPI, melhora ou é abolida em um numero significativo de casos
com ambos os tratamentos. Com isso, e pelo retardo ou abolicdo do declinio funcional, que se reflete na falta de ar, a qualidade de vida é melhor
preservada., Negativo: Os efeitos colaterais, tanto do nintedanibe quanto da pirfenidona, sdo relativamente comuns, mas podem ser controlados
em muitos casos. Entretanto, suspensdo é necessaria em torno de 1/4 dos casos. O resultado da troca entre os dois tratamento, em casos de falha
terapéutica, esta comegando a ser avaliado.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Corticosterdides, imunossupressores, acetilcisteina, Positivo: Nenhum, Negativo: Efeitos colaterais
frequentes e muitas vezes graves, com corticosterdides e imunossupressores.Aumento da tosse com a acetilcisteina.

25/07/2018

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Muitos doentes necessitam desse medicamento para o tratamento.
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Simbycort 12/400Cortisona 30, Positivo: Symbicort é indicado para asma e no tratamento regular de
pacientes adultos com doenca pulmonar moderada a grave, com sintomas frequentes e histérico de exacerbagdes., Negativo: O simbycort provoca
tremores e palpitagdes. Também eleva o nivel de aglcar no sangue q prejudica o paciente diabético.

12 - Discordo totalmente da recomendagado preliminar, Ao contrario da conclusao precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de o6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacio do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 - Ndo

32-Néao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Muitos pacientes necessitam da droga p sobrevivéncia.
22 - Nao
32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, concordo em virtude da dificuldade da maioria dos brasileiro ndo ter renda suficiente
para adquirir o medicamento para salvar a vida.

22 - Nao
32-Nao
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26/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Tenho Fibrose Pulmonar Idiopdtica diagnosticado ha 2 anos, estou tomando esilato de
nintedanibe o que melhorou muito minha qualidade de vida pois tinha muita tosse que nem dormir conseguia
22 - Sim, como paciente, Qual: Esilato de nintedanibe, Positivo: Ndo tenho tosse e consigo dormir, Negativo: as vezes tenho um pouco de diarréia
32 - Sim, como paciente, Qual: Esilato de Nintedanibe, Positivo: Ndo tenho tosse e consigo dormir, Negativo: As vezes tenho um pouco de diarréia
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E importante, todo medicamento que é necessario a satde e bem estar da populag3o tem
que estar disponivel
22 - Nado
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, DISCORDO POR HAVERA VARIOS PACIENTE PORECISANDO DO USO DESTE MEDICAMENTO
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: OFEV, Positivo: DESEMPENHO UMA GRANDE MELHORA NO PACIENTE NA RESPIURACAO, Negativo:
SEM O SUA FICA DIFICIL A RESPIRACAO DO PACIENTE
32-Nado
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturac3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Ndo

2-Nao
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25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas
cuidador de paciente como: tosse, saturacdo do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.Ao contrario da conclusdo precipitada

da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG,
Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os resultados apontam para plena eficiacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora
de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena
eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida l6gica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento,
deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidad3o brasileiro.
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Alternativa com eficacia comprovada por estudos para o tratamento da fibrose pulmonar
idiopatica .
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhora funcional / estabilidade clinica, Negativo: Nauseas ( auto limitado );
controle com sintomaticos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Prednisona, n acetil cisteina , pirfenidona, Positivo: Pirfenidona - estudos com bons resultados para
controle e estabilidade da doenga Corticoides - ainda sdo usados nas exacerbagdes N acetil cisteina - alguns pacientes tem uma percepgao de
melhora sintomatica , porém auto limitada , Negativo: Corticoide e n acetil cisteina - ndo alteram evolug¢do da doenga

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O SUS deve adotar o medicamento!
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, Todos temos direito a lutar pela vida.
22 - Ndo
32-Nao

25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Que meu tratamento fosse facilitado,pois judicialmente é muito demorado .
22 - Sim, como paciente, Qual: OFEV 150, Positivo: Controle da doencga , Negativo: Diarréia
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,

22 -Ndo
32-Nao
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25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os

resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturag3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 -Nao
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O Sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios para o tratamento do paciente
22 - Ndo
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessdrios para o tratamento necessario
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacio preliminar, A satide é um direito bésico, o sus precisa arcar com o tratamento do paciente de acordo com
o medicamento que o médico indicar, independente do custo.
22 -Ndo
32-Nado

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O sus precisa fornecer o medicamento para quem nao tiver como arcar com o tratamento.
22 - Nao
32-Nao

26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, concordo com a incorporagao do medicamento ao sus em virtude da maioria dos brasileiros
ndo ter poder aquisitivo para acessar o medicamento.
22 - Ndo
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: OFEV, Positivo: PORQUE UM OTIMO MEDICAMENTO , Negativo: NADA A DECLARAR
32-Néo
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26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,

26/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendag&o preliminar, E uma das duas poucas opgdes de tratamento especifico existente
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nintedanibe, Positivo: Diminui¢do da exacerbag¢do , Negativo: Diarreia

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pirfenidona , Positivo: Diminuicdo da exacerbagdo , Negativo: Fotossensibilidade

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Todo cidada tem direito a satde publica incluindo medicamentos e tratamento indicado pelo
médico
22 - Nao

32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O ser humano tem o direto a salde e ao bem estar e é obrigagdo do governo disponibilizar.
22 - Ndo

32-Néao

26/07/2018

Interessado no tema

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

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios para o tratamento do paciente
22 - Ndo
32-Néao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa fornecer todo medicamento para o paciente
22 - Nao
32 - Néao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao

32-Néao
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26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O sus precisa oferecer todo o tratamento que o cidadao necessitar.

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgéao preliminar, O remédio é muito caro e nem todo mundo tem dinheiro pra pagar. Nesses caso o governo
tem obrigacao
22 - Nao

32-Néao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Todo cidaddo merece ter acesso a satude publica inclusive aos medicamentos e tratamento
necessario para tratar qualquer doenca pelo Sus.

22 - Ndo

32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A incorporagao do esilato de nintedanibe para o tratamento de pacientes com fibrose
pulmonar idiopatica se faz muito importante para a satde publica no Brasil.

22 - Nado

32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Espero que o sus mude a opinido
22 - Ndo
32-Néao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O sus deveria fornecer porque existem pessoas que ndo tem condic¢des financeiras para arcar
com o tratamento e este medicamento. Entdo o sus tem que fornecer!

22 - Nao
32-N3o
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31/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O medicamento OFEV é imprescindivel para o tratamento da fibrose pulmonar idiopatica.
cuidador de paciente Atualmente, ndo had medicamentos disponiveis especificos para o controle da doenca.
2-Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu pai faz uso de prednisolona e micofelonato de sédio. Ambos os remédios nao sdo especificos
para o tratamneto da fibrose pulmonar. Ha pouco sinal de melhora e a doenca continua avangando. Saliente-se que os remédios reduzem a
imunidade, deixando-o mais propenso a desenvolver outras doencas respiratdrias que podem evoluir mais rapido., Positivo: Poucos. Reduc¢ado
minima na tosse., Negativo: Redugao da imunidade. Nao retarda ou estabiliza a doencga. A doenga continua avangando.
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
26/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Nitedanibe possui estudos robustos, eficacia comprovada e foi o primeiro tratamento
cuidador de paciente disponivel no nosso pais. Ele representa uma esperanca e possibilidade de ampliar a vida de centenas de pacientes. Saude é um direito de todos.
22 - Nao
32-Nao
26/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros

médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida logica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacido do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca

22 -Nao
32-Ndo

Pagina 154 de 167



Dt. contrib. Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

26/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, “Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturagio do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.”

22 - Nao
32-N3o

26/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturac3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 - Nado
32-Nao

26/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

26/07/2018 Profissional de satde

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdao da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de o6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturag3o do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.

22 - Nao

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

32-Néao

26/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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26/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo parcialmente da recomendacgdo preliminar,

26/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, ndo concordo em virtude da maioria dos brasileiros ndo ter condigoes financeiras para ter
acesso ao medicamento

22 - Nado
32-N3o

26/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Gentileza langar: Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos
feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo
Horizonte/MG, onde os resultados apontam para plena eficicia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos
pacientes tratados com o medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para plena eficacia do
medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida logica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de
considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadao brasileiro.

22 -Nao
32-Ndo

26/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Li todo o Relatério Técnico (Relatdrio de Recomendacgdo) e todo o Relatério para a Sociedade
(n. 102), mas ndo sou da area de saude. Portanto, ndo tenho uma compreensao profunda de todos os termos empregados e dados apresentados.O
parecer final do relatério é pela NAO inclusdo do esilato de nintedanibe no SUS.Todavia, ha pacientes que gozam dos efeito benéficos advindos do
uso do medicamento e que dependem do seu atual fornecimento pelo SUS porque ndo tém condic¢des de compra-lo. Logo, NAO inclui-lo no SUS é
NEGAR a esses pacientes a continuidade do tratamento. E sabemos que a interrupcdo de um tratamento medicamentoso a um paciente que tem
melhor qualidade de vida gracas ao remédio gera um mal maior do que a prépria doenga.O Relatério também NAO apresenta nem oferece
alternativas de tratamento aos pacientes, demonstrando assim descaso ou indiferenga ao sofrimento alheio.O relatério apresenta o impacto
orcamentario nos proximos 5 anos, mas ignora o custo que a suspensdo do fornecimento do medicamento no SUS trara a Unido por causa dos
processos que pacientes e familiares irdo mover, inclusive pela morte precoce de pacientes mais jovens. E que, obviamente, a maioria ird ganhar ja
que se trata de casos de satde. Além disso, os pacientes que atualmente fazem uso do nintedanibe irdo conquistar na Justica o direito ao seu
fornecimento, independente da sua inclusdo ou ndo. Conquista essa que se dara a um custo mais alto aos cofres publicos.Ndo bastasse o impacto a
saude fisica, emocional e familiar que a ndo inclusdo no SUS trard aos pacientes de FPI, a ndo inclusdo do esilato do nintedanibe causard uma imensa
revolta tendo em vista a desigualdade que impera no Brasil quando o assunto é salde. Enquanto algumas castas de politicos como os Senadores tem
direito a tratamento de saude vitalicio e sem limites de gastos, extensivo a familiares, o parecer final do Conitec prejudica os pacientes beneficiados
pelo uso do medicamento sem apresentar alternativas.Ainda que nao seja o papel do Conitec, este poderia contribuir mais para a sociedade
auxiliando o MS a negociar a redugdo do prego de aquisi¢cdo junto aos Laboratdrios e fiscalizando as licitagdes para impedir a pratica notdria do
superfaturamento de precos pelos Laboratdrios com o objetivo de pagar "comissdes" aos compradores publicos.

22 -Nao

32-Nao
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26/07/2018 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Plena eficdcia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixax transparecer nitida
l6gica perversa de dtica exclusiva do custo do medicamento, deixando de considerar o dever consitucional do Estado em preservar a vida do cidaddo
brasileiro. Conheco paciente em uso do medicamento que obteve melhoras significativas nos sintomas como: tosse, saturacdo do oxigénio, e
cansaco fisico. Foi comprovado, via exames a NAO evolugdo da doenca.

22 - Ndo

32-Nao

26/07/2018 Interessado no tema

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

26/07/2018 Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Por se tratar de uma doenca rara e letal, podendo levar a dbito entre 2 e 3 anos caso a
cicatrizagdes dos pulmdes ndo seja estagnada.

22 - Sim, como paciente, Qual: OFEV, que foi ofertado duas caixas de amostra gratis pela pneumologista que estd me acompanhando, ja que ndo
tenho condigdes de comprar um medicamento que custa mais ou menos 17.000,00, Positivo: Por ter iniciado o tratamento a menos de 60 dias ainda
ndo tive uma reavaliacdo da pneumologista para verificar se doenca foi estagnada ou amenizada sua evolugdo., Negativo: De acordo com os efeitos
colaterais especificados na bula do Ofev tive apenas discretas nauseas alguns dias.

32-Nao

26/07/2018 Interessado no tema

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

26/07/2018 Profissional de satde

26/07/2018 Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Trata-se de um medicamento inovador e com qualidade.
22 - Nao

32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, o SUS esta priorizando apenas o governo com essa decisao, tomara que mude!
22 - Nao
32-Néao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Por ser a Unica alternativa de tratamento, tem que ser incorporado ao Sus.
2-Ndo
2-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todos devem ter acesso a saude, incluindo medicamentos
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Ter esse remédio vai ajudar e salvar muitas vidas.
2-Nao
2-Nao
25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, € um medicamento necessario para sobrevivéncia dos pacientes e ndo existe outro método a
ndo ser o transplante.
22 - Sim, como paciente, Qual: OFEV uso continuo a mais de dois anos., Positivo: Estabilizacdo da doenca . é um produto novo e precisamos sim que
cure a doenga , neste caso o tratamento sera muito caro visto que serdo pesquisados com nossas células de defesa individualmente. - Fornecer mais
expectativa de vida., Negativo: Por ser um produto quimioterapico ele possui desvantagens como:- diarreia;- falta de apetite;- as vezes enjéo
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Todos temos direito a saude publica e o sus deve fornecer todos os medicamentos
necessarios para o devido tratamento incluindo o medicamento independente do seu custo.
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacdo do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 - Ndo
32-Ndo
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O sus precisa oferecer o medicamento que o cidaddo precisar.

22 - Nado
32-Nao
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25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, discordo do SUS pois é um medicamento preciso para a doenga FPI e todo o ser humano tem
o direito a saude publica.

22 -Ndo

32-Nao

25/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, OFERTAR AO PACIENTE A POSSIBILIDADE TERAPEUTICA
22 -Nao

32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, O Sus Precisa fornecer o tratamento necessario para todos, incluindo os medicamentos.
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Essa remédio pode ampliar a expectativa de vida de varias pessoas, tem que ser incluido no
sus.

22 - Ndo

32-Nao

25/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, acredito que o acesso a medicacao deva esrar dentro da cultura brasileira em relacao a saude
publica.

22 - Nado

32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios ao tratamento.
22 - Ndo
32-Néao

25/07/2018

Profissional de saude

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, IMPORTANTE TRATAMENTO PARA FIBROSE PULMONAR PROPICIANDO MELHORA NAS
CONDICOES CLINICAS DE PACIENTES E SOBREVIDA

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: NINTEDANIBE, Positivo: MELHORA QUALIDADE DE VIDA E PROGNOSTICO, Negativo: DIFICIL ACESSO
DEVIDO CUSTO

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: PIRFENIDONA, Positivo: MELHORA QUALIDADE DE VIDAS , Negativo: DIFICIL ACESSO DEVIDO CUSTO

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, O sus precisa fornecer e arcar com todo o tratamento necessario.
22 - Nao
32-Nao
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25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Impressiona a quantidade de pessoas que dependem deste remédio para ter um pouco mais
de qualidade de vida em func¢do da doenca. Tenho um conhecido que depende muito deste remédio. Apesar dele ter condi¢Ges de pagar os custos
altissimos do tratamento, exitem milhares de doentes que ndo tém esta condi¢do. Ndo incorporar o remédio no SUS é tirar mais um direito da
popula¢do de acesso a salide, um povo que sofre com os impostos. Temos que trabalhar para aumentar o acesso a saide, NAO DIMINUIR!

22 - Nao

32-Nao

26/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O sus precisa fornecer todos os medicamentos necessarios para o tratamento do paciente
22 - Ndo
32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéao preliminar, Todo paciente com fibrose pulmonar idiopatica deve ter acesso ao tratamento
22 - Nao

32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, Deve ser incorporado ao Sus pois melhora a qualidade de vida das pessoas!
22 -Ndo

32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Deve ser incorporado ao Sus pela melhora da qualidade de vida das pessoas com fibrose
pulmonar.

22 - N3o
32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar, O sus é para todos. Precisam oferecer saide e medicamentos ao cidad3o.
22 -Ndo

32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Todos temos o direito de ter um tratamento de saude adequado independente da renda,
entdo o sus precisa oferecer todos os medicamentos necessario

22 - Nao
32-N3o

25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, espero que o SUS reveja a sua decugao e que o governo pense mais na populagao menos
favoravel

22 - Ndo

32-Nao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Deve ser aceito por ndo haver nenhuma outra opgao de tratamento, e porque as pessoas tém
direito a qualidade de vida.
2.-Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Todos temos direito a medicamento pelo sus
22 -Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, A saide em primeiro lugar, se existe uma solugao tem que ser aceita!
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Todos merecemos ter acesso a saude e medicamentos e se ndo por um recurso financeiro
proprio, na auséncia, quem nao tem condicBes, deve receber do sus o tratamento e medicamentos
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Todos temos direito a saude publica e o sus precisa fornecer todos os medicamentos
necessarios
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendac&o preliminar, E um medicamento quase impossivel para um cidad3o brasileiro adquiri-lo devido ao elevado
custo provocando, por conseguinte, ébito precoce do mesmo pela falta de seu consumo para a cura ou retardo da expectativa de vida do paciente
em face do mal do qual é acometido.
22 - Sim, como paciente, Qual: PREDSIN (Prednisolona), Positivo: Melhora parcial na respiragdo, Negativo: Aumento da Glicose no sangue,
osteoporose, enfraquecimento da pele, risco de glaucoma, risco de doencas renais, hepaticas e cardiacas.
32 - Sim, como paciente, Qual: NINTEDAMIDE, Positivo: Sensivel melhora da capacidade respiratdria e estagnacdo da evolugdo do mal ao qual se
destina tratar (FPI), Negativo: NINTEDAMINE causou diarréiaPREDSIN ja descrito no item 8.3 acima
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Deve ser incorporado ao Sus para que a populagdo tenha acesso ao tratamento.
22 -Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Todos temos direito a saude

22 - Nao

32-Nao
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30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, Discordo.
2-Nado
2-Nao
25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida logica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacdo do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca.
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Estou preenchendo cadastro pois tenho amigo com essa doenga e que precisa deste
medicamento..
22 -Ndo
32-Nado
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgédo preliminar, Se ha produtos que podem aumentar ou oferecer qualidade de vida as pessoas, todos
deveriam ter acesso!
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Ndo
25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,

22 - Nao

32-Nao
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25/07/2018

Interessado no tema

12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, é obrigacdo da Unido oferecer condigdes de saude para seus cidaddos. Imposto pago,
beneficios recebidos.

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Qualidade de vida e melhora dos sintomas, Negativo: Nenhum

32-Nao

25/07/2018

Interessado no tema

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

25/07/2018

Interessado no tema

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

25/07/2018

25/07/2018

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de o6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Paciente em uso do Nintedanibe obteve melhora significativa nos sintomas
como: tosse, saturacido do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca, Negativo: Desconheco

32-Nao

12 - Discordo totalmente da recomendagdo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os
resultados apontam para plena eficacia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com o
medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC
ainda deixa transparecer nitida légica perversa de o6tica exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional do
Estado em preservar a vida do cidaddo brasileiro. Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas como:
tosse, saturacio do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolugdo da Doenca

22 - Ndo

32-Néao

Pagina 163 de 167



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar, Eu acredito que todos tem direito a um bom tratamento para melhora ou cura de sua
infermidade.
22 -Ndo
32-Nao

25/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgado preliminar, Conhego Paciente em uso do Nintedanibe que obteve melhora significativa nos sintomas

cuidador de paciente como: tosse, saturacido do oxigénio e cansaco fisico. Foi comprovado, via Exames, a NAO evolucdo da DoencaAo contrario da conclusdo precipitada

da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros médicos especializados, inclusive sem qualquer interesse comercial, como o da UFMG,
Hospital das Clinicas em Belo Horizonte / MG, onde os resultados apontam para plena eficdcia do Nintedanibe, com significativa e relevante melhora
de qualidade de vida dos pacientes tratados com o medicamento. Também existem nos Estados Unidos e na Alemanha que apontam para a plena
eficacia do medicamento. A conclusdo da CONITEC ainda deixa transparecer nitida l6gica perversa de 6tica exclusiva de custo do medicamento,
deixando de considerar o dever constitucional do Estado em preservar a vida do cidadado brasileiro.
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao
32-Nado

25/07/2018 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar, a varias pessoas necessitadas que precisam de ajuda inclusive eu que nao tenho condicdes de
adquirir
22 - Sim, como paciente, Qual: PRODUTO OFEV EXCELENTE ,MINHA AVALIACAO E DAS MELHORES ESTOU RESPIRANDO MELHOR, Positivo: RETARDA
A DOENCA E MELHORA A RESPIRACAO PULMONAR, Negativo: SEM A MEDICACAO AUMENTO DA DOENCA
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacéo preliminar,
22 -Ndo
32-Nado

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacédo preliminar, Ndo concordo pois € um medicamento que vem para ajudar os pacientes com a doenca e sua

incorporacgdo e de extrema importancia. Conhego pacientes em estagios muito debilitados e outros que ndo precisam chegar nesse estagio se a
medicacdo por liberada.

22 - Ndo

32-Nao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nado
2-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Deve ser incorporado por ser ummedicamento caro para que todos que realmente precisam
tenham acesso.
22 -Nao
32-Nao
30/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 -Nao
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, Qualquer inclusdo para salvar vidas é bem vinda.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Ao contrario da conclusdo precipitada da CONITEC, existem varios estudos feitos por centros
cuidador de paciente médicos especializados, sem nenhum interesse comercial como o da UFMG, Hospital das Clinicas em Belo Horizonte/MG, onde os resultados
apontam para plena eficdcia do Nitedanibe, com significativa e relevante melhora de qualidade de vida dos pacientes tratados com esse
medicamento. Também existem pesquisas nos Estados Unidos e Alemanha que apontaram para plena eficacia do medicamento. A conclusdo da
CONITEC ainda deixa transparecer nitida légica perversa de ética exclusiva de custo do medicamento, deixando de considerar o dever constitucional
do Estado em preservar a vida do cidad3o brasileiro.
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, Pacientes com esta enfermidade tem o direito de serem tratados com os melhores
medicamentos do mercado.
22 -Ndo
32-Néao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar, O sus é para todos terem acesso a saude e medicamentos
22 - Nao
32-Nao
25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,

22 -Nao
32-Nao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
2-Nado
2-Nao
30/07/2018 Familiar, amigo ou 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar, O remédio é de alto custo e se estiver disponivel no SUS vai dar condigGes para todos terem
cuidador de paciente acesso ao tratamento pois melhora a qualidade de vida

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nintedanibe, Positivo: Melhorou a qualidade de vida, Negativo: Nao teve nenhum efeito negativo
32-Néao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Ndo
32-Néao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

25/07/2018 Profissional de saude 12 - Discordo totalmente da recomendacgao preliminar,
22 - Nao
32-Néao

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacao preliminar,
22 - N3o
32-N3o

25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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25/07/2018 Interessado no tema 12 - Discordo totalmente da recomendagao preliminar,
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