Contribui¢cdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Riociguate para o tratamento da
hipertensao pulmonar tromboembdlica cronica inoperavel ou persistente recorrente - CONITEC

Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que o medicamento pode ajudar
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Defendo que a incorporag¢dao do medicamento deva ser efetuada.
22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E um absurdo impedir que pacientes que convivem com uma condig3o tdo importante ndo tenham acesso a um medicamento que
pode melhorar muito a qualidade de vida e sobrevida.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Todos deveriam ter direito a qualquer que seja o tipo de tratamento.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Cateterismo, alenia, funaterol, nebulizacdo e tadalafila. , Positivo: Ajudar a respirar melhor e menos cansaco,
Negativo: Asia e tontura.

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

19/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao

a-Ndo
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O Riociguate é um medicamento que pode salvar vidas, ou, dar uma melhor qualidade de vida aos pacientes que sofrem com

Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica.
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Riociguat demonstrou resultados favoraveis aos pacientes em testes clinicos
22 - Ndo
32-Nado

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: 1.., Positivo: ...., Negativo: ..

32-Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Oportunidade para Pacientes sem condicoes financeiras
22 - Ndo
32- N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é a Unica op¢do de tratamento registrada no Brasil para pacientes ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nio
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou favoravel a proposta de incorporagdo do riociguate para o tratamento da hipertensdao pulmonar tromboembdlica cronica
inoperdvel ou persistente/recorrente, pois entendo que proporcionara beneficios expressivos aos pacientes (aqueles ndo elegiveis a cirurgia).

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nado

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Nao Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Acho que o tratamento poderia estar a disposicdo dos pacientes do SUS , até porque existem poucas opcdes

para tratar, sendo que os pacientes com Hipertensdo Pulmonar necessitam desta droga.
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou a favor da incorporagdo
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: SC, Positivo: SC, Negativo: SC

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: SC, Positivo: SC, Negativo: SC

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

19/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Concordo,

12 - Discordo, Um medicamento importante como esse ndao pode ficar de fora do credenciamento do SUS.
22 - Nao
32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,

32-Nao

19/12/2019

19/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC) é uma doenga muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e
impede que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos, como tomar banho ou pentear o cabelo. Além disso, muitos pacientes podem
desencadear a depressdo. Desta forma, um medicamento que traz uma melhora na qualidade de vida, reabilitando-o para o convivio em sociedade
é extremamente necessario.

22 -Nao
32-Nao

12 - Discordo, O medicamento é a principal indicagao para HPOC

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora do quadro clinico dos pacientes (remissdo de sintomas da patologia),
Negativo: Menor eficdcia e posologia incdmoda, dificultando a adesdo dos pacientes

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, N@o concordo com a decisdo, se ha medicagdo eficaz para tratamento, sem mais alternativas, ndo compreendo a decisdo.
22 - Ndo
32-Nio

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes ndo elegiveis a cirurgia ou que ndo apresentam resultados satisfatdrios apds o procedimento tem direito de ter uma
qualidade de vida melhor e viver por mais tempo.

22 -Ndo
32-Nao
12 - Discordo, Doenga extremamente agressiva, que limita o paciente a ter uma qualidade de vida digna.
22 - Nao

2-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Njo Concordo e N3o Discordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Eu fui diagnosticada dia 02 de outubro de 2019 com TEP - Tromboembolia Pulmonar (coagulos de sangues macicos
nos 2 pulmdes) e estou fazendo tratamento com XARELTO.No inicio me receitaram VARFARINA.Estou muito bem utilizando o XARELTO.Muiitissimo
obrigada BAYER., Positivo: Eu ndo sei dizer se estamos falando da mesma "DOENCA", acredito que ndo!Mas a idéia aqui é divulgar o tratamento.,
Negativo: Nada a declarar!

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos paciente tem o direito ao tratamento. Uma vez incorporado qualquer classe terd acesso e podera levar uma vida melhor.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nado

18/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Medicagao necessdria como mais uma opc¢ao de tratamento.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Néao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento é eficiente para este grupo de hipertensao, ao ndo ser favoravel a incorporagao do riociguat as pessoas que precisdao
deste medicamento recebem uma sentenca além da doenca que ja ndo é pouca, € como uma sentenca de morte e pelo que sei nosso pais ndo pode
aplicar sentenga de morte nem ao mais alto crime, o que dizer de inocentes??
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisentana, bosentana, sildenafila e Tadalafila, Positivo: Cada um destes medicamentos ajudam na vasodilatacao
e na melhora para o cansaco, falta de ar e demais sintomas da hipertensao pulmonar. , Negativo: Os medicamentos comegam a ficarem fracos no
organismo, ndo adiantando apenas aentar a dose, sendo necessario ultilzar ou que precisam estar disponiveis aos doentes

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Acho que todos devem ter acesso a medicac¢Ges de alto custo
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A saude da populagdo deve ser tratada com respeito, por isso o medicamento deve ser disponibilizado no SUS

22 - Nado
32-N3o
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O produto é de 6tima qualidade, seria étimo té-lo disponivel!

cuidador de paciente 22 N3o

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Adempas, Positivo: Melhora na qualidade de vida do paciente!, Negativo: .

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos tem direito a vida.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Tem que liberar para que os pacientes do SUS tenha acesso ao medicamento para seu tratamento e qualidade de vida.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Deveria ser acessivel a todos.
22 - Nao
32-N3o

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acho que o medicamento e eficaz.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, o produto deveria ser incluido para tratamento de hipertensao pulmonar
22 - Ndo
32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Poderia beneficiar muitos pacientes com essa doenga cronica

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Deve ser disponibilizado gratuitamente pela importancia da doenca.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, A incorporacao deve ser feita de maneira urgente mediante ao grau de importancia do produto para o bem estar de todos
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, As pessoas devem ter a chance de ter uma esperanca renovado para o tratamento com a ajuda do governo que recebe os impostos
da populacdo e deveria contribuir para a saide e bem estar dessa populagado.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho importante que pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma gratuita.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, por ser Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32 - Nio
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Riociguate mostrou evidéncias de eficdcia e seguranca de curto e longo prazo.
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes para Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica, uma doenc¢a muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e impede que pacientes realizem atividades
rotineiras sozinhos, como tomar banho ou pentear o cabelo

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O remédio deve ser incorporado para ajuda as pessoas.
22 - Nao
32-Néao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles nao elegiveis a cirurgia.
Deveria ser incorporado.

22 - Nado

32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Ni3o
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento é a Unica opgdo para tratamento via farmaco
22 - Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Concordo em recomendar o medicamento ja que ele ajuda no tratamento de Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica
(HPTEC), uma doenga muito debilitante, que causa falta de ar, dores e desmaios, e € a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos
pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 -Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Creio que deveria recomendar a incorporagdao do medicamento, ja que ele é considerado um dos melhores para a doenca.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon., Positivo: Curou junto com a ribavirina a minha Hepatite C. Cura ndo é o termo correto. Estou sem os
efeitos da doenca, gragas ao Interferon., Negativo: Nas primeiras 48 horas apds tomas o Interferon, eu sentia muita dor no corpo e na cabeca.
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
18/12/2019 Paciente 12 - Discordo,

22 -Ndo
32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Eu acho um absurdo a Conitec ndo aceitar a incorporacao do riociguat. Sabendo do ganho de qualidade de vida que o paciente tem
com este medicamento.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisentana, Positivo: Ganho no desempenho ao esforco fisico. , Negativo: Nao tive efeito negativo.

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Medicamento eficaz p tratamento HAP. Deve ser acessivel aos pacientes pelo SUS.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bozentana 62.5 mg e 125 mg, Positivo: Qualidade de vida p o paciente e tbem sobrevivéncia.
Ajudando o paciente no dia a dia ., Negativo: Ndo tem

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todo cidaddo deve ter acesso a tratamento de salde de qualidade. E é dever do governo prover isso, principalmente para aqueles
gue ndo tem condicdo financeira para tal. Eu apoio que o riociguate seja incorporado no SUS.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-Ni3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E a Unica opgédo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que o medicamento seja importante aos pacientes e deva ser incluido no SUS
22 - Nao
32-Nio

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Sendo a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes que sofrem de HPTEC e ndo sdo elegiveis a cirurgia, é
indispensavel que o produto seja disponibilizado para toda a populagdo que precisa dele para melhorar a sua qualidade de vida.

22 - N3o
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Concordo,

12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 -N3o
32-Nido

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Eu gostaria que o SUS incorporasse nas suas farmacias que disponibiliza medicamentos gratuitos para a popula¢do que ndo tem
condi¢Ges de pagar pelo tratamento. Gasta-se tanto com coisas inUteis e desperdicios que mais essa aquisicdo ndo abalaria as contas publicas.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é eficiente para o tratamento e deveria ser disponibilizado para quem ndo possui condi¢ao de adquiri-lo.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Medicamento indispensavel para o tratamento dos pacientes com diagndstico de hipertensdo pulmonar tromboembélica cronica
inoperavel ou persistente/recorrente

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento melhora a qualidade de vida dos pacientes
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Tratando-se de uma doenca debilitante e passivel de tratamento com medicamento este deve ser sim incorporado ao SUS para
garantir uma sobrevida aos pacientes.

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E a Unica opgédo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas®, Positivo: Melhorou significativamente a falta de ar, dores e desmaios, tornando o dia a
dia do paciente melhor criando oportunidade para realizar as atividades rotineiras., Negativo: Sem comentarios.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas®, Positivo: Anulou a falta de ar, dores e desmaios, tornando o dia a dia do paciente melhor
criando oportunidade para realizar as atividades rotineiras., Negativo: Sem comentarios nesse aspect.
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Esse medicamento vai ajudar 40% dos pacientes —aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Adempas, Positivo: é a Unica opgao de tratamento registrada no Brasil , Negativo: Ndo vejo efeitos
negativos,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Esse medicamento contribui favoravelmente no tratamento de diversos pacientes no Brasil, principalmente aqueles nao elegiveis a
cirurgia.

22 - Nao
32-N3o

Pagina 13 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Deve ser incorporado.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Riociguate € a Unica opgdo para pacientes com hipertensdo pulmonar tromboembdlica ndo-elegiveis para tratamento cirurgico.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Um remédio dessa especificidade e importancia, tem que estar disponivel a aqueles que necessitam e ndo podem comprar.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento Riociguat é a Unica op¢do de tratamento para hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica (ndo elegivel a cirurgia)
registrada no Brasil para 40% dos pacientes. A doenga é muito debilitante e impede que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a incorporagdao do medicamento seja extremamente valida para os pacientes que precisam desta medicagdo uma vez
que ela é a Unica do mercado.

22 - Ndo
32 -Nao
12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nédo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Por se tratar da unica opgao de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia, acredito
gue seja importante o uso do mesmo.

22 - N3o
32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Como ha recursos para garantir que esses pacientes tenho uma melhor qualidade de vida, por meio desse tratamento, sou favoravel
gue ele esteja disponivel a todos pelo SUS.
22 - Ndo
32-Néao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - N3o Concordo e N3o Discordo, SE O MEDICAMENTO E UTIL NO TRATAMENTO POR QUE NAO DISPONIBILIZAR O ACESSO A TODOS SEM CUSTO
PELO SUS.
22 - Ndo
32-Néao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Precisamos de mais opgdes para o tratamento das doencgas.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Néao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Por se tratar de um medicamento para tratamento de uma doenga muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e impede
que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos e de alto custo, entendo ser fundamental para pacientes que esse medicamento seja
incorporado ao SUS.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Os estudos e a utilizagdo em outros paises mostram a melhora significativa da qualidade de vida do paciente. Ficam mais
independentes sem precisar de oxigénio para caminhar
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Unica terapia aprovada para Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC), uma doenca muito debilitante, que causa falta
de ar, dores, desmaios e impede que pacientes realizem atividades rotineiras.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Unica terapia on label, Positivo: Melhora a falta de ar, reduz a fadiga e desmaios, , Negativo: N3o
identificado na minha experiéncia.
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, a mde de uma amiga faleceu em decorréncia dessa doenca e pude acompanhar um pouquinho quao triste, sofrida e debilitante é essa

doenca. Acredito que a incorporagao no SUS ajudara muitos pacientes
22 - Nado
32-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, o medicamento é a Unica opgao de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes —aqueles ndo elegiveis a cirurgia
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Por se tratar de um produto alternativo para casos especifico em pacientes que apresentem limitagdes cirtrgicas e que pode
promover beneficios, prolongando ou auxiliando a salde destes pacientes, uma vez que o produto seja aprovado pelo 6rgdo nacional de aprovagao
(ANVISA) e por ser produzido por um laboratdério confiavel e responsavel internacionalmente, ndo ha motivos para impedir o uso deste produto no
Sistema Unico de Saude (SUS).

22 - Nao
32-Nao
12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos tém o direito de se tratarem.
22 - N3o
32-Ni3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A hipertensao pulmonar tromboembdlica é uma doenga que imp&e ao paciente, uma sobrevida, em que o minimo esforgo fisico, é
impossivel, pois o paciente ndo consegue respirar. O tratamento com o riociguate devolve ao paciente a qualidade de vida, porém seu alto custo,
impossibilita que a maioria da populagdo tenha acesso ao medicamento.

22 - Nao

32-Ndao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A incorporacdo de riociguate no SUS para tratamento de Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica é fundamental para esses
pacientes como Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil.

22 - Nao

32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao

2-Nao

Pagina 16 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se uma forma de tratar a doencga para os que nao possam ser tratados por meios cirurgicos serd a melhor maneira de dar qualidade
de vida aos que sofrem com esta doenga.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos devem possuir os mesmos acessos e beneficios, ndo concordo com a segmentagdo de publico, principalmente tratando-se de
salde e bem-estar.

22 - Nado
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Essa é uma das Unicas opgdes registradas no pais para esse tipo de doenga, considerando os pacientes que ndo sdo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao
32-Néao

12 - Discordo, Existe poucas opgOes de tratamento e varios sub tipos de doengas, cada uma com um comportamento diferente, ter opgdes de
tratamento pode ajudar a salvar mais vidas

22 - N3o
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Discordo, pois ajudard a populacdo menos desfavoravel.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que os pacientes e profissionais de saide devem ter acesso aos melhor tratamento.
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, -
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,

18/12/2019 Profissional de satde 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Sou favoravel
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Precisa ser disponibilizado o medicamento para tratamento gratuito em massa a fim de confortar e aumentar as perspectivas de vidas
das pessoas infermas.

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, aqueles que ndo tem condigdes e dependem do SUS devem ter o direito de terem uma qualidade de vida mais confortavel e digna, e
ndo ser limitado a sua doenca e ainda pela ndo disponibilizacdo do tratamento. Todos tem direito a saide independente de sua classe ou condicdo
social

22 -Nao

32-Ndo

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Seria interessante estra liberagao visto o valor do remédio e a doenga que atinge ndo somente pessoas aptas a pagarem para té-lo.
22 -Nao

32-Nao

12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Néao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-N3o

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que como a maior parte da populagdo depende do SUS é importante que os medicamentos estejam disponiveis de forma
democratica para todos, e ndo apenas para quem tem dinheiro, e essa distribuicdo deve ser financiada pelo governo visto que a populagdo pobre é
a que mais paga impostos no Brasil e isso deveria voltar para essa populagdo com um acesso melhor a saude.

22 - N3o
32-Nao
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18/12/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: . De, Positivo: ., Negativo: .
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo, pois este medicamento pode contribuir com o tratamento de pacientes que possuem o HPTEC
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que pessoas portadoras da doenga HPTEC tem o direito ao acesso do medicamento com Riociguate de forma gratutita no
SUS, uma vez que é uma doenga muito debilitante que causa dores e impede que o paciente realize atividades rotineiras sozinhos. O medicamente
é de grande importancia visto que é a Unica opgdo de tratamento registrado no Brasil para 40% dos pacientes, aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 -Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que se existe um medicamento que foi comprovado cientificamente como eficaz ao tratamento, deve ser disponibilizado
gratuitamente aos pacientes.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, a hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica é uma doenga muito debilitante para os pacientes portadores da doenga, e causa
falta de ar, dores, desmaios e impede que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos. Dada a limitacdo que a enfermidade causa, e a falta de
outra opgdo de tratamento, a menos que o paciente seja elegivel para cirurgia, entendo que a disponibilidade desse paciente pelo SUS é crucial
para o bem estar dos pacientes.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E muito importante ter este produto no SUS, uma vez que é a Unica op¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes
—aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, Se o medicamento é relevante para o tratamento deve ser incorporado ao SUS.

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E a Unica opcdo de tratamento registrada para o tratamento da Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica (HPTEC).

22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, por ser o Unico remédio para controlar a doencga no Brasil, ndo deve ser restrito ao tratamento das pessoas que
mais precisam

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E de extrema importancia para a saude da populacdo que este medicamento seja disponibilizado no SUS, principalmente para aqueles
gue ndo conseguem adquirir o medicamento por condig¢des financeiras.

22 - Nado
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Unico medicamento disponivel, precisa ser incorporado para minimizar o impacto no sistema de salde e salvar
os pacientes que necessitam dele.

22 - N3o
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e Nao Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: ADEMPAS, Positivo: a QUALIDADE DE VIDA da pessoa que passou por tratamento com ADEMAS foi
visivelmente melhorada., Negativo: ndo tenho conhecimento

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Por se Tratar de um medicamento desenvolvido por uma Empresa seria do ramo de Médicamento.
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Esse medicamento pode ajudar muitos pacientes com DPOC

32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, acredito que se o medicamento é excelente deve sim ser oferecido a pacientes do SUS, pessoas que ndo podem comprar e precisam
de tratamento.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Esse remédio ird salvar a vida do meu amigo
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Doenca grave e a populagdo deveria ter o direito a este medicamento para ter uma melhor condicdo de vida
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, O Riociguate é comprovadamente eficaz para o tratamento de hipertensdo pulmonar tromboembdlica cronica, ndo havendo motivo
técnico para o indeferimento.

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, O Governo deve dar o minimo de condi¢des para uma pessoa que contribui com todas as taxas, impostos nesse pais a ter uma saude
um medicamento de alto custo ja que entre linhas pagamos por isso e se outros pacientes com outras enfermidades tem direito por que a pessoa
que tem hipertensdo pulmonar nao pode ter o auxilio do governo com o medicamento?

22 - Nado
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32 - Nio
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18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, O paciente tem direito ao acesso de qualquer tipo de medicamento qdo este for recomendado pelo profissional de satde ( o Médico )
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que devemos buscar todas as formas possiveis de auxiliar as pessoas a terem um conforto maior ao longo do tratamento
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento importante para pacientes e populagdo em geral.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC) é uma doenga muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e
impede que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos, como tomar banho ou pentear o cabelo. Este medicamento é a Unica opgdo de
tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Opno que o medicamento seja disponibilizado no SUS.
22 -Ndo

32-Nao
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Tendo em vista os relatdrios apresentados que falam sobre a agdo positiva do riociguate sobre o ventriculo direito, deve se avaliar o
uso do mesmo no SUS. Nao levar s6 em consideracdo o custo, mas oo beneficio aos pacientes.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Ndo
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Acredito que todos os pacientes do SUS devem ter acesso ao tratamento através do riociguate.

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, E um remédio que melhora MUITO a qualidade de vida dos pacientes afetados por esta grave doenca.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Viagra, Positivo: Melhora dos sintomas, possibilitando ao paciente desempenhar atividades rotineiras
sem auxilio de outros., Negativo: Hipotensao arterial.

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acho que todos que precisdo deste tratamento devem ter acesso.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O Riociguate é muito importante no tratamento da Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica (HPTEC), que é uma doenca
muito debilitante.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Conitec, por gentileza, avalie com cuidado a melhora na qualidade de vida desses pacientes e uma possivel diminuicdo de demanda
de atendimento de intercorréncias desses pacientes a partir do uso do Riociguate
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que este medicamento pode trazer muitos beneficios a pacientes com este tipo de doenga, e o melhor ainda sem custo, pois

sabemos que alguns pacientes da rede publica ndo tem condi¢Ges de comprar alguns remédios por conta do preco e outros ndo tem acesso a este
medicamento, dependendo da regido, por causa da distancia.

22 - Nao
32-N3o
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E uma doenca muito debilitante e este medicamento é a Unica opc3o de tratamento registrada no Brasil para os pacientes ndo
elegiveis a cirurgia.
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O acesso ao medicamento deveria ocorrer aos pacientes do SUS também.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Riociguate é a Unica terapia medicamentosa disponivel para o tratamento de HPTEC inoperdvel ou persistente/recorrente, com a
incorporacdo deste medicamento os pacientes que possuem HPTEC terdo acesso a essa opg¢do de tratamento para a melhoria da sua qualidade de
vida.

22 -Nao

32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Discordo visto que essa € a Unica opgao de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Ndo
32-Néao
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18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, esse é um medicamento que as pessoas que sofrem deve ter acesso entre outros. conhego pessoas que tem este problema e nao tem
condigoes de comprar.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é um aliado importante aos pacientes nao elegiveis a cirurgias, e seria de grande ajuda que o medicamento da marca
Adempas fosse colocado a disposi¢do para pacientes de HPTEC como Unica opgdo para 40% dos pacientes segundo as pesquisas.

22 - N3o
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo,

12 - Discordo, O medicamento é uma das unicas formas de tratamento da doenca, deveria ser disponibilizado de maneira gratuita pelo SUS.
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, é a Unica opgao de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Riociguate deveria ser incorporado ja que é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para os pacientes com hipertensao
pulmonar tromboembdlica crénica sem indicagdo cirurgica (cerca de 40% dos pacientes)

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Riociguate, Positivo: melhora clinica, Negativo: cefaleia, sintomas gastrointestinais, anemia

32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Um dos Unicos medicamentos para tratamento da Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Cronica quando o paaciente nao é elegivel
para cirurgia.

22 - Ndo
32 -Nao
12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nédo

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos devem ter acesso a medicamentos e tratamento

12 - Discordo, Nao concordo, pois a populacao precisa muito de medicamentos acessiveis e de saude boal
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A HPTEC é uma doenga muito importante e devemos ter acesso gratuito via SUS.

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Esse medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia. Seria
benéfico para esses pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma gratuita.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento proporciona a melhoria da qualidade de vida de pacientes que nao sdo elegiveis a cirurgia.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Pelos direitos humanos, o justo é termos a incorporagdo do riociguate para o tratamento da hipertensdo pulmonar tromboembdlica
cronica inoperavel ou persistente/recorrenteno nos SUS.

22 -Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Esta medicagdo proporciona aos pacientes portadores da HPTEC, uma melhora na qualidade de vida. Nao disponibiliza-lo impacta
negativamente em quem precisa ter uma vida mais autbnoma e menos dependente de terceiros para fazer atividades basicas do dia-a-dia.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Nao se deve restringir as opgoes de que necessita se tratar de forma rapida
22 -Nao
32-Néao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Alguns pacientes ndo tem seus sintomas amenizados com outras medicagées. A dificuldade de respirar, o cansago e a tontura sao
sintomas agonizantes levando a uma morte dolorida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O paciente que ndo tem condi¢Ges de comprar a medicagdo, sofre com os sintomas de HPTEC,
Positivo: Alivio de sintomas e preservagdo do coragao., Negativo: Outros medicamentos sdo insuficientes no alivio das fungGes cardiacas.

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de um medicamento extremamente importante no tratamento de pacientes com hipertensao e deve estar ao alcance de
todos.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Creio que qualquer medicamento que ajude no controle de doengas cronicas deva ser incorporado ao SUS para tratamento dos
pacientes.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Uso de riociguate em paciente que sofria de hipertensdo pulmonar tromboembdlica cronica
inoperavel , Positivo: A medicacdo se mostrou segura e eficaz, Negativo: Nenhum efeito grave foi observado

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido
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18/12/2019 Profissional de saude 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Acredito que a incorporagdao do medicamento possa vir a ser de grande valia para os pacientes portadores da
doenca pois Hipertensdo Pulmonar Tromboembolica Cronica é uma doenca que debilita muito e o tratamento desta pode melhorar a qualidade de
vida dos pacientes.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Adempas, Positivo: Melhora na qualidade de vida dos pacientes. Eficacia Medicamento seguro,
Negativo: Alto custo, por isso precisa ser incorporado ao sistema Unico de saude
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Deve haver opc¢do gratuita aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 -Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento é a Unica opc¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes, nao elegiveis a cirurgia.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos dever ter oportunidade de viver e com qualidade
22 -Nao
32-Néao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Trata-se de uma doenga grave, extremamente debilitante e limitante. O paciente precisa ser beneficiado com o medicamento para
ter melhor qualidade de vida.

22 -Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo,
22 -Nao
32-Néao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, deve ser recomendado, pela qualidade e seguranca do fabricante

22 - Nao
32-N3o
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que se hd uma oportunidade de medicamento / tratamento para qualquer que seja a doenca e esta regulamentado no pais,
ndo vejo, como cidaddo, um drgdo limitar o seu uso para pessoas de todas classes . Qualquer um esta sujeito a adoecer, se temos como ajudar essas
pessoas, porque nao fazé-lo.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, € a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles nao elegiveis a cirurgia.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas®, Positivo: DIMINUIU A falta de ar, dores, desmaios e impede que pacientes realizem
atividades rotineiras sozinhos, como tomar banho ou pentear o cabelo. , Negativo: NENHUM
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, trata-se de um medicamento importante para o tratamento da doencga
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Porque sem a medicagdo nds ndo viveremos nem meio ano.

22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguat, vi pacientes que estavam quase indo embora, e que agora estdo 6timos. Eu ndo tomo esse, mas tomo
outro e tenho medo de voltar a sofrer se ele me faltar., Positivo: Melhora no bem-estar, melhora ao se alimentar. Com o uso da medicagdo o
coragao nao sofre muito. , Negativo: Dores de cabeca

32 - Sim, como paciente, Qual: lloprost, sildenafil e bosentana , Positivo: A melhora da capacidade pulmonar e cardiaca. Melhora dos inchacgos de
retencdo de liquidos., Negativo: No inicio dores de cabeca e enjoos. O uso do iloprost inalatorio é chato, pois sdo 6 vezes por dia . Fora as outras
medicagOes. Se fosse fornecido o Selexipag para mim e muitos outros seria o melhor. E a relagdo custo beneficio de uma terapia combinada para o
sus seria mais barata.

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

2-Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
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18/12/2019 Paciente 12 - N3o Concordo e N3do Discordo,

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Importante medicamento e deve estar na rede publica para acesso
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E importante termos esse medicamento incorporado ao SUS, pois trata-se de mais uma solugdo para o problema em questdo
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O paciente precisa ter acesso a esta inovagao do tratamento
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, precisa Sim ser incorporado.no SUS para que todos tenham acesso
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A HPTEC é uma doenca progressiva, e que pode levar a morte os pacientes que nao tiverem o tratamento adequado. Neste caso, com
o medicamento riocigate.

22 -Nao
32-N3o
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18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os pacientes precisam do medicamento para ter qualidade de vida.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Os pacientes devem ter acesso aos medicamentos mais avangados e com grande potencial de atuagao.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Tratamento complementar com imunoglobulina, Positivo: Tratamento do ela , Negativo: Com efeitos
positivos

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse é o Unico medicamento que pode dar qualidade de vida ao paciente sem precisar de cirurgia.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Nao Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E indiscutivel que o remédios tem prolongado a vida de muita gente, como também prolongado a vida, entdo nesse conceito de
qualidade vida e melhora na expectativa de vida, acredito que os medicamentos que vem surgindo tem um papel muito importante, segundo esse
raciocinio, devemos ter a disposicao da populagdo de baixa renda, que ndao tem ainda disponivel medicamentos de ponta para seus tratamentos.

22 - Ndo
32-N3o

Pagina 34 de 426



Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente )a

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Ira agregar no tratamento desta patologia
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Discordo do posicionamento da CONITEC, pois se trata de um tratamento para uma doenga rara extremamente debilitante, causando
falta de ar profunda, dores, desmaios, incapacitando os pacientes a realizarem suas atividades de rotina de forma independente, como caminhar,
tomar banho, escovar os dentes e até os cabelos.Esse tratamento surge como complemento a cirurgia que é a Unica opg¢do de tratamento
registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.Além desse ponto, ha a questdo das prioridades do SUS, com relagdo a
garantia das linhas de cuidados em relagdo a Doengas Raras, que conforme a Portaria n2 199, de 30 de janeiro de 2014, Institui a Politica Nacional
de Atencdo Integral as Pessoas com Doencas Raras, aprova as Diretrizes para Atengao Integral as Pessoas com Doencas Raras no ambito do Sistema
Unico de Satde (SUS) e institui incentivos financeiros de custeio.Através de seu artigo 52, os objetivos da Politica Nacional de Atenc3o Integral as
Pessoas com Doengas Raras sdo:l - Garantir a universalidade, a integralidade e a equidade das agdes e servicos de saude em relagdo as pessoas com
doencas raras, com consequente reducdo da morbidade e mortalidade;ll - Estabelecer as diretrizes de cuidado as pessoas com doencas raras em
todos os niveis de atengao do SUS;llI - proporcionar a atengdo integral a saide das pessoas com doenca rara na Rede de Atengdo a Saude (RAS);IV -
Ampliar o acesso universal e regulado das pessoas com doengas raras na RAS;V - Garantir as pessoas com doengas raras, em tempo oportuno,
acesso aos meios diagnosticos e terapéuticos disponiveis conforme suas necessidades; eVl - Qualificar a atengdo as pessoas com doengas
raras.Neste caso em especifico, vé-se que o tema nao se baseou na questdo do tratamento de uma doenca rara, mas sim na questao do custo-
efetividade, e mais uma vez, o tratamento fica baseado na questdo financeira e ndo na possibilidade de se salvar vidas ou de melhorar a qualidade
de vida do paciente. Dessa forma pergunto: Qual o valor de uma pessoa para o SUS? Serd que o sofrimento, o afastamento dessas pessoas de sua
vida social e produtiva, além da oneracdo do governo via previdéncia social, serd que estes critérios estdo sendo avaliados? Acredito que caberia
alguma discussdo para se melhorar o sistema publico no ambito dos centros de referéncia destinado as doencas raras no sentido de se construir um
acordo de compartilhamento de riscos, com critérios bem definidos abrangendo toda a linha de cuidado para a Hipertensdao Pulmonar.Pelo que
conheco e tenho acompanho da CONITEC, trata-se de um érgao que vem evoluindo a cada ano e enriquecendo as discussdes e os procedimentos
sobre as incorporacdes de novas tecnologias, dessa forma gostaria de deixar este comentario, para que as questdes ndo figuem apenas no campo
financeiro (ndo deixando de ser importante), mas para que os pacientes beneficiados com o tratamento sejam o centro das decisGes, pois acredito
ser esse 0 objetivo de todos que atuam no sistema de saude do Brasil.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com a cirurgia de tromboendarterectomia pulmonar e Riociguate como unica droga no tratamento de
HPTEC., Positivo: O paciente melhora rapidamente dos sintomas, deixa de fazer uso oxigenioterapia domiciliar ou ambulatorial, volta a ter o
convivio familiar e manter as rotinas didrias, deixando de ter retornos recorrentes ao hospital., Negativo: Elevado custo do procedimento cirdrgico e
altissimo risco de morte devido a complexidade da cirurgia, alem do elevado custo de internacdo, hospitalizagéo e social envolvidos nesse processo
de tratamento.

32-Néao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Ndo

32-Néao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
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18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos deveriam ter um acesso gratuito a este tipo de problema
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Temos que disponibilizar as melhores op¢des de tratamentos existentes para beneficio da populacdo.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, O medicamento podera salvar muitas vidas, além de contribuir para uma qualidade de vida melhor.
22 -Nao
32-Néao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Uma vida com HPTC ja importa! O paciente precisa do acesso ao tratamento
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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18/12/2019

Paciente

12 - Concordo, Pois varios pacientes necessitam de tratamento exclusivo do produto

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Todos os pacientes tém direito hd um tratamento digno para sua melhora alivio e aumento de sobreviva e qualidade de vida
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Penso que os pacientes elegiveis ao tratamento devam ter acesso ao tratamento fornecido pelo SUS. O dinheiro dos impostos deve
ser melhor empregado e essa é uma proposta do atual governo.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Doenca séria, pacientes com essa doenca precisam do amparo do Estado.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, essa doenga é extremamente debilitante e esse tratamento é a Unica opgdo registrada no Brasil para 40% dos pacientes —aqueles ndo
elegiveis a cirurgia. Por isso, acho que deveria estar disponivel para aqueles que precisarem

22 -Nao
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3do Discordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Para poder tratar aqueles que necessitam de um tratamento eficaz.
cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Creio que toda medicacdo que possa vir a salvar vidas ou reparar danos causados, podem ser de grande valia...
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente a

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que muitos pacientes poderao ser beneficiados e melhorar sua qualidade de vida com este tratamento
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Qualquer tratamento indicado para qualquer doenca deve ser acessivel ao paciente.
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Produto traz qualidade de vida para o paciente com HP crénica aumenta a quantidade de passos , dando possibilidade do paciente
tomar um banho, pegar no filho, ter uma vida mais digna por conta das limitacGes da doenca

22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Deveria ficar disponivel essa medica¢do aos pacientes do SUS que possuem este problema de saude.
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, A ndo inclusdo da medicagdo contribuird com a mortalidade de muitos pacientes que ndo sdo elegiveis para cirurgia. A inclusdo do
medicamento ndo sé salvara vidas, mas contribuira para uma melhor qualidade de vida para o mesmo.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nao sou prescritor, mas tenho conhecimento das medicagdes aprovadas e indicadas para
hipertensdo pulmonar. No caso da hipertensdo pulmonar tromboembolismo crénica o riociguat é a Unica medica¢do aprovada com varios estudos
clinicos para tratamento da HPTEC., Positivo: Ensaios clinicos demonstraram melhora da qualidade de vida, redugdo da resisténcia vascular
pulmonar. , Negativo: Toda medica¢do tem seus efeitos colaterais, mas o importante é que o beneficio ultrapassa o efeito colateral, como dor de
cabeca e reducdo da pressdo arterial.

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Minha opinido eh que o medicamento deveria ser disponibilizado para tratamento das doengas em questao.
22 -Nao
32-Néao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, E um tratamento que auxilia o paciente n3o sendo invasivo e permite uma aderéncia ao tratamento por ser oral. O medicamento
aumenta a qualidade de vida do paciente que é algo extremamente valioso para um individuo com a doenca.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguat, Positivo: Considerando a via de administragdo oral do riociguat, o tratamento tem alto
compliance e menos eventos adversos. Algumas opgdes terapéuticas sdo invasivas que precisam ser administradas via cateter, o que pode
aumentar o risco de infeccdo dos pacientes., Negativo: O alto custo para o paciente

32-Ndo

16/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Existem poucos medicamentos para hipertensdo pulmonar, e isso acarreta em complicagdes a saude dos portadores da doenga, com
a inclusdo de mais um medicamento ira melhorar a qualidade de vida dos pacientes e até impedir a morte destes por falta de remédio.

22 - Nado
32-N3o

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, riociguate € um medicamento excelente que teria um impacto muito positivo nas pessoas que sofrem com sua donega
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, acredito que se existe um medicamento capaz de solucionar a situacdo este deve ser liberado para a populacdo que ndo tem
condi¢Ges através do SUS

22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Beneficio clinico aos pacientes e necessidade médica ndo atendida
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Emergéncia com minha mae , Positivo: Atendimento emergencial - Familiar , Negativo: Ndo houve
experiéncia negativa no atendimento privado

19/12/2019

19/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

12 - Concordo,

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito fortemente que podera contribuir para o tratamento
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: riociguate, Positivo: melhoria de qualidade de vida do paciente; tratamento via oral, Negativo: .

32-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Riociguate trata-se de um excelente medicamento, proporcionando eficacia com seguranga para o tratamento dos pacientes com
hipertensdo pulmonar tromoembdlica cronica.

22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Considerando que boa parte de meus familiares ndo tem acesso a plano de saude, o que denota uma dificuldade de controlar a
Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC), sera preciso perder vidas para se chegar a uma decisdo de liberar este medicamento no
SUS????

22 -Nao

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32 - Nio

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O Riociguate demonstrou nos estudos uma grande melhora na vida dos pacientes e eu pude perceber isso com o paciente que ajudo
a cuidar.

22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E um produto que dar sobrevida aos pacientes que sofrem de hipertensdo pulmonar e melhor qualidade de vida tornando essencial
para o mesmo!

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Os pacientes com HPTEC precisam desse remédio ou terdo expectativa de vida de apenas 3 anos.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafil BosentanaMacitentana, Positivo: Melhora na qualidade de vida e nos sintomas. Inclusive, aproveito para

dizer que o macitentana precisa ser incluido no protocolo de tratamento da HAP urgentemente, pois ele é muito mais eficiente, minha qualidade de
vida melhorou muito nos meses em que fiz uso do remédio, que sé consegui por decisao judicial, Negativo: Apenas dor de cabeca

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Essa incorporacdo é de extrema importancia para os pacientes
22 -Nao
32-Nao
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18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, é uma boa opgdo terapéutica para o tratamento dos pacientes

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Todos os pacientes devem ter acesso a qualquer tipo medicamento, principalmente os mais podres, que até um medicamento que
custa 10 reais pesa no bolso.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Por ser uma doenga cronica e grave seu tratamento deve ser disponibilizado para todas as pessoas.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Riociguate, Positivo: Salvar vidas, e levar melhor qualidade de vida a pacientes e familiares que ndo
tem recursos para compa-los., Negativo: Ndo ha efeitos negativos, em minha opinido.

32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento e fundamental p pacientes com estas doencas, custa muito caro e por isso e necessario ser distribuido pelo sus
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Ajuda na dilatacao arterial, melhora fluxo sanguineo e oxigenacao, Negativo: As
vezes nao e o suficiente e por isso a importancia de outros
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila, uso de oxigenio, Positivo: Aumento fluxo sanguineo e oxigenio, Negativo: Nao e
suficiente, causa problemas nos rins e precisa de outros tratamentos e medicamentos avancados
18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Remédio e muito importante para este tratamento e dever ser fornecido pelo SUS.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Bosentana e varfarina, Positivo: Ajuda a diminuir as pressao dos pulmdes ., Negativo: Todo
medicamentos que se usar de mais , mas cedo ou tarde tem uma consequéncia. Positiva ou negativa.
19/12/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao
18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Doenga rara, que os tratamentos atuais sdo paliativos, e nao sdo eficazes, riociguate, vai melhorar muito a qualidade de vida dos
pacientes com Hipertensdo pulmonar trombotica cronica
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora de qualidade de vida, paciente voltar a fazer atividades basicas , Negativo:
Preco
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tadalafila, Positivo: Ndo teve , Negativo: Ndo demonstrou eficacia para esse perfil de paciente
19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, SE HA POSSIBILIDADES DE UMA VIDA SER SALVA, TODAS DEVEM SER USADAS.
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019 Interessado no tema 12 - N3o Concordo e N&do Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,

22 - Ndo
32-Nao
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Todas as pessoas tem os mesmos direitos.

32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Grande parte da populagdo ndo tem condigGes financeiras de adquirir o medicamento. Isso implica em uma sentenca de morte em
poucos anos. Saude é um dever do Estado e o medicamento é saude!

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Considero que este medicamento deve estar disponivel para todos que necessitem, principalmente aqueles que ndo tem condicGes
financeiras para compra-lo em

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 -Nao
32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se existe um tratamento que traga uma melhora consideravel do quadro clinico ou cura da doenca, entdo o medicamento deve ser
considerado, trazendo aos pacientes do SUS o acesso gratuito ao medicamento, possibilitando cura ou melhora das pessoas sem acesso a
tratamentos alternativos ou excessivamente onerosos.

22 - Nado

32-Ndao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Discordo por ser a Unica opgao de tratamento nos casos que nao sdo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao
32-Néao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é essencial para o tratamento. A melhor opgdo para os que sofrem dessa doenca.
22 - N3o
32-Néao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Devido a hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica inoperavel ou persistente/ recorrente atingir parte consideravel da
populagdo brasileira e por ser potencialmente fatal, acho justo que esses pacientes tenham acesso ao riociguate e fazer o devido tratamento. Isso
serd uma conquista para esses pacientes.

22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo
12 - Discordo,
22 - Ndo
32.- Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A doenca é severa e esse € o Unico medicamente disponibilizado no Brasil. Uma familia que ndo tem condig¢Ges de arcar com os
custos do medicamento deve ter acesso ao medicamento para diminuir o sofrimento do ente que apresente a condigdo em questdo.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O Governo deveria cortar gastos desnecessarios e combater a corrupgdo, para que o dinheiro de nossos impostos seja efetivamente
empregado nas coisas que de fato a populagdo precisa, como por exemplo a aquisi¢cdo deste medicamentos, independente do seu custo, garantindo
qualidade de vida para os portadores desta doenca.

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ambrisentana 5mg, Positivo: Melhora da capacidade cardiorrespiratéria quando ao esforgo e
consequentemente melhoria da qualidade de vida da paciente., Negativo: Nenhum.

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Néao

12 - Discordo, Muitas pessoas estdo precisando de uma alternativa de tratamento como essa, para terem sua saude e qualidade de vida.
22 - Ndo

32-Nado
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, NA
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento deve ser disponibilizado para todos via SUS.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Gostaria que pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma gratuita.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Temos que disponibilizar as possibilidades de tratamento a esta doanca para a populacao.
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Devido a dificuldade e riscos do tratamento cirdrgico(trombectomia)
22 - Nao
32-Néo
18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Entendo que todo Brasileiro deve ter acesso a novos medicamentos

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Eylia, Positivo: melhoria fisica, Negativo: falta em unidades do Governo

32-Ndo

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Este medicamento é comercializado pela Bayer sob a marca Adempas® e é a Unica opgao de tratamento registrada no Brasil para 40%
dos pacientes — aqueles nao elegiveis a cirurgia.

22 -Ndo
32-Nao

18/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Os pacientes precisam da medicacao e nao temalternativas para lutar pela vida

32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisentana, bosentana, sildenafila, iloprost, Positivo: Deixei de desmaiar, consigo fazer pequenos esforgos
cotidianos, melhora da condig¢do Cardio Pulmonar, melhor qualidade de vida, Negativo: Os efeitos negativos sdo pequenissimo, se comparado aos
beneficios

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou favoravel a incorporagao do tratamento com riociguate
22 -Nao

32-Nao

12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Néao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A doenca é progressiva e ndo existe atualmente op¢des adequadas para o tratamento desta doenca.
22 -Nao

32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, é a Unica opgao eficaz de tratamento registrada no Brasil.
22 -Nao
32-Néao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Existem.pessoas que necessitam de auxilio de medicamentos para ter uma boa qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nédo

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Infelizmente grande parte da populagdo, que necessita de tratamentos como esse, ndo possuem meios financeiros para arcar com as
custas do tratamento.A populagdao merece e necessita de todos os cuidados e recursos para melhorar sua qualidade de vida

22 - Nao
32-Ndo
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18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento deve ser disponibilizado para todos os pacientes.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A disponiblizagcdo deste medicamento na rede publica e um beneficio imensuravel para a nossa populagdo que ja possui uma rede de
saude deficitdria.

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Porque acho super importante para tratamento.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora na resisténcia de atividades didrias que antes ndo conseguia fazer., Negativo: Nao tive.

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, Positivo: Ndo senti tanta melhora quanto o Riociguate, Negativo: N3o tive.
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Adempas® é a Unica opgao de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes - aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Sabe-se que cerca de 40% dos pacientes com HPTEC ndo podem ser tratados cirurgicamente. Essa porcentagem elevada por si ja
justificaria facilitar o acesso ao medicamento.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou contraria a decisdo pois essa é a Unica opgdo de tratamento aprovada e comercializada para HPTEC.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Por ser a Unica opgdo de tratamento ndo-cirurgica, o medicamento deveria ser fornecido pelo SUS.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Paciente

12 - Discordo, Assim como muitos medicamentos para esse tipo de doenga, o riociguate ndo é de facil acesso ao publico que padece sem
tratamento adequado. Deve ser incluido no SUS com certeza. Por que as pessoas que se tratam pelo SUS ndo merecem o tratamento adequado?

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, As pessoas com quem falei sobre o assunto me informaram que esse medicamento é o Unico registrado para tratamento de cerca de
40% dos pacientes e permite a eles uma vida melhor

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A sociedade precisa ter acesso ao medicamento e hoje ndo possui condi¢des financeiras para o mesmo, além do que, ndo existe outra
opgao de tratamento se ndo for utilizado o riociguate

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao
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18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Acredito que seja uma nova tecnologia que ira atender os pacientes com mais esta arma para tratar esta patologia que é muito
cuidador de paciente agressiva e que atrapalha a seguencia da vida.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Sem tratamento, a expectativa de vida desses pacientes é de menos de 3 anos, o Governo ndo pode deixar que isso acontega! E um
direito de todos cidad3os! E o minimo que podem oferecer pra populagdo SAUDE!

22 - Nado
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A populagdo precisa de medicamento
22 - Ndo
32-Ndo

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
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18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Acredito que o medicamento deva estar disponivel as pessoas, que por alguns motivos ndo conseguem ter acesso. E de fato, sdo
pessoas que precisam, porém nao tem condi¢cdes de comprar.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, defendo a ideia de que o medicamento deve ser incorporado no sus de modo a facilitar o acesso de todos - nao so de quem tem
dinheiro

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Temos um bom tratamento disponivel, tem que aprovar.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse remédio é a Unica alternativa para algumas pessoas que precisam conviver com uma doenga e que querem ter uma vida um
pouco menos dolorida

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, ndo tem nenhum medicamento no SUS para esse tipo de Hipertensdao Pulmonar
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Ird ajudar muitas vidas caso a decisdo seja favoravel

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, medicamento essencial para pacientes
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Adempas® e é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Cronica (HPTEC) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia
22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento é fundamental para o tratamento, é uma esperanca por mais tempo de vida para os pavoentes

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 -Nao
32-N3o
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicagdo é Unica opgdo para tratamento e é eficaz

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, O medicamento contribuird para melhorar a qualidade de vida de muitos pacientes neste contexto
22 - Nao
32- Nado

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Acredito que os pacientes tem o direito de ter varias opgdes de tratamento.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes com Hipertensdo Pulmonar merecem receber todas op¢des disponiveis de tratamento no Brasil, pelo SUS
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Conhego uma paciente, filha de um amigo, que tem esta doenca e trata com Viagra. Os resultados,
de acordo com os relatos do pai, ndo sdo satisfatdrios., Positivo: Nao sei responder., Negativo: Paciente ndo tem apresentado melhora no quadro.

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Produto imprescindivel para pacientes com hipertensdo pulmonar
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio
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18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Viagra, Positivo: Unica opcao terapeutica na epoca, Negativo: Inicio de acao lento

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse é um medicamento que pode trazer muito impacto na vida dos pacientes com HPTC, devolvendo autonomia e qualidade de vida
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho que o SUS deve dar iguais condi¢Ges de acesso a medicamentos a todos os cidaddos brasileiros. Sob o conceito mater de
igualdade e equidade .

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Adempas® (Riociguate) e é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao
32-Nio

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Todos devem ter acesso ao tratamento, independente da sua classe social.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nio
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Medicamento deve ser acessivel pelo grau de gravidade da patologia

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E de extrema importancia a incorporagdo do produto. Pois é um medicamento muito eficaz para a melhoria do paciente
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos devem ter acesso a este medicamento
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E um medicamento essencial & vida de muitas pessoas. E extremamente necessario que os pacientes possam ter acesso ao remédio
via SUS.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Riociguate é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes —aqueles ndo elegiveis a cirurgia. Deve ser
aprovado para que as pessoas que sofrem com isso possam ser ajudadas.

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, O riociguate Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a
cirurgia.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O PRODUTO E O UNICO APROVADO PARA O TRATAMENTO DA DOENGA NO PAIS E NOS COMO SOCIEDADE E CONTRIBUINTES TEMOS
DIREITO DO TRATAMENTO CORRETO E INDICADO PARA ESSA DOENCA TAO GRAVE E DEBILITANTE, UMA VEZ QUE HOJE O TRATAMENTO E FEITO
COM DROGAS NAO APROVADAS PARA TAL, OU SEJA, NAO ESTAMOS TRATANDO EFETIVAMENTE A DOENGA E SIM PROVENDO CUIDADOS
PALIATIVOS.

22 - N3o

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Deve ser disponibilizado para quem necessita
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A maioria dos pacientes ndo tem condi¢des de arcar com o tratamento sozinhos.
22 - Nao
32- Nado

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Acho de extrema importancia o acesso da populacdo a este medicamento para o tratamento da HPTEC. E muito importante o acesso
do mesmo através do SUS, principalmente a pacientes ndo elegiveis a cirurgia, portanto a recomendacdo deve ser sim incorporagdo do Riociguate
para o tratamento da HPTEC

22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, E a unica medicagdo possivel para esses pacientes
22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sildenafil, Positivo: Para hipertensdo pulmonar trombiembolica o sildenafil ndo tem agdo , Negativo:
Nunca tratei pacientes com essa patologia

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Pois é um medicamento de alto valor, a parcela da populagdo menos desfavorecida ndo terd acesso se ndo for pelo SUS
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Ni3o
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Muitos portadores da doenga, apesar de ser rara, ndo possuem condigdes de acesso ao medicamento, por isso é importante a
incorporagao no SUS, considerando que trata-se de um medicamento de alto custo que pode salvar muitas vidas e melhorar a qualidade de vida
dessas pessoas.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Pelo que consta de informacgGes nas midias sociais e no canal oficial do fabricante do produto, este medicamento traz qualidade de
vida aos pacientes que dele necessitam, lhes proporcionando condigdes minimas de dignidade pessoal e autonomia e reduzindo a carga do
cuidador, ja que a doenga ndo é passivel de recuperagdo e o paciente necessitara de acompanhamento por toda a vida. Deste modo a ndo
incorporagdo deste medicamento no SUS ndo deve ser admitida, ja que sua incorporagdo se mostra como o Unico meio possivel de universalizagao
do acesso aos pacientes que dele necessitam e que ndo tem condic¢des financeiras de arcar com os valores para garantir sua dignidade e autonomia.
A incorporagdo também evitaria judicializagGes e aceleraria o contato do paciente com a medicacdo, evitando a sobrecarga dos pacientes e
cuidadores de buscar o judicidrio para garantir um direito basico em um procedimento custoso e demorado.

22 -Ndo
32-Nao

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O Riociguat € um medicamento de comprovada eficdcia e seguranga para o tratamento da HPTEC e consiste na Unica opgao

cuidador de paciente terapéutica aprovada pela Anvisa que oferece melhora clinica significativa para pacientes ndo operaveis. Trata-se de uma patologia de dramatico
impacto e os pacientes brasileiros que dependem do SUS merecem ter acesso a essa op¢ao
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguat, um excelente medicamento , Positivo: O Riociguat oferece uma impactante melhora
clinica para os pacientes com HPTEC que ndo sdo elegiveis a cirurgia , Negativo: Trata-se de um excelente medicamento, com étimo e comprovado
perfil de seguranca
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E necessario acesso a medicamentos indispensaveis a qualquer doenca. Liberar pelo SUS é ter dignidade.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Toda alternativa de tratamento é valida para os pacientes desde que se enquadrem no perfil de tratamento.
22 -Nao
32-Nao
17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, precisamos ajudar quem necessta da medicagao.

22 - Ndo

32-Nao
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17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Por se tratar de uma doenga rara e onde nem todos os casos se beneficiam da cirurgia, sendo que alguns pacientes ndo tem indicagao
ou ndo pode ser operados, riociguat é a Unica uma opg¢do para estes pacientes. Nenhuma outra medicacdo mostrou bons resultados nesta
populagdo. e direito do cidaddo brasileiro ter acesso ao tratamento de uma doenga rara.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguat para tratamento the hipertensdo arterial pulmonar secundaria ao tromboembolismo
pulmonar crénico, inoperavel ou recorrente apds a cirurgia., Positivo: A medicacdo mostrou melhora da capacidade funcional e aumento
significatiovo da distancia caminhada, Negativo: Como qualquer outra droga vasodiladora pode levar a sintomas como dor de cabega, tontura,
hipotensdo e raros episddios de sincope, que estdao mais relacionados a doenca de base.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sidenafil, Positivo: Sem demonstracao de efeito positivo, Negativo: Em bulai

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Conheco alguém que necessita desse medicamento e que ndo tem condi¢des de adquiri-lo.

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Alguns amigos portadores de hipertensdao pulmonar por trombolembolismo tiveram bons resultados com o uso do Riociguate
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafil , Positivo: Melhora muito a sensacdo de cansaco e a insuficiéncia cardiaca , Negativo: Nao tive efeitos
negativos com o sildenafil, acho excelente medicagao.

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Para uma vida melhor dos pacientes, é necessario o remédio.

cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos: bosentana, sildenafil, marevan...Produtos: concentrador de oxigénio.Procedimentos:
angiografia, cateterismo, exames de sangue..., Positivo: Os medicamentos fazem minha mae ter uma vida melhor, sem eles desmaios sdao
ocasionados.Com a falta de ar, o concentrador é essencial.Com os procedimentos, temos idéia do estagio da doenca. , Negativo: Queda de cabelo.

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

2-Nao
32-Nao
17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Para quem tem um diagndstico semelhante a uma sentencga de morte, ter a oportunidade de receber um medicamento que ira

prolongar sua vida é confortador. Receber uma negativa é sinénimo de desesperanca e dor de luto.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Revatio 20mg e Ambrisentana 5mg, Positivo: Acentuou os sintomas brandamente, mas as limitagdes de mobilidade
persistem, Negativo: A constante falta do medicamento na farmdcia do governo e a nao disponibilizacdo dos dois pelo governo. Apesar da minha
terapia ser combinada, tive que optar por um medicamento ou outro. O estado sé me fornece a Ambrisentana e o Revatio eu compro genérico de
50mg, parto ao meio e tomo 3x ao dia.
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17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Como cidadao, creio que devo opinar a favor dessa importante incorporagao.
22 - Ndo
32-Nado
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Paciente carente tem direito sim
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Indispensavel aos pacientes
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A patologia mata! e grande parte dos paciente ndo tem se quer acesso ao tratamento
22 - Nao
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
17/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila e ambrisentana, Positivo: Efeitos positivo ndo tive mais dor no peito cansaco elevado nao tive mais
desmaio., Negativo: Sidenafil dor de cabega no inicio.Ambrisentana enxago no rosto e olhos nos primeiros dias passou com antialérgico.

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Teriamos muitos pacientes beneficiados com a incorporacdo de Riociguate
22 -Nado
32-Néao
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17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Possibilitara um tratamento eficaz para a hipertensao pulmonar tromboembdlica aos pacientes que ndo possuem condi¢es de obter
o medicamento. Esta incorporagdo ajudara varias pessoas que precisam do tratamento.

22 -Nao
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Todos tem direito a medicagdo, que fagam estudo mais detalhado.
22 -Ndo

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Permitir o acesso ao medicamento a pacientes que sofrem com uma doenga debilitante
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguat, Positivo: Melhora , Negativo: Nenhum

32-Nado

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Existem drogas aue sao necessarias para manter nossa vida. Negar um medicamento desses é sentenciar o paciente a morte.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sidenafil, ambrisentana, Positivo: Tive uma .Elvira nos sintomas, diminuicdo de cansaco e também

diminuigdo de sincopes, Negativo: Apenas dor de cabeca como efeito colateral do sidenafil, que passou com o tempo e dificuldade em receber
mensalmente o bosentana

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Sou portadora da hipertensdo pulmonar, e sei como e ruim fica sem a medicagdo nés precisamos muito dessas medicagdo o governo
ndo pode faz isso com agente.e muito ruim querer fazer alguma coisa e n aguentar ficamos muitos fracos e sem a medicacdo nés morrermos.

22 - Ndo
32-Néao
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17/12/2019 Paciente 12 - Concordo, E uma quest3o de vida ou morte
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Tomo diltiazem, Positivo: E bom pg me mantém estavel, viva, Negativo: N3o tive efeito negativo

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32- Nado

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Por ser uma doeca de risco e ser o unico medicamento aprovado para as indicagdes no Brasil, é de extrema importancia para
recuperar estes pacientes..
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, E um medicamento que da o paciente a chance de uma vida melhor, pois esse medicamento sé e receitado ao paciente quando n3o
esta avento melhor com outros tratamentos iniciados , send assim é uma questao de vida e um direito ao paciente de uma chance de melhora de
vida em seu afazeres diarios, onde ate o momento ndo esta tendo.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Na descoberta da doenga HP sinaldefil , depois ambrisetana 10 mg , furasemida 80 mg 2 vezes ao dia, Positivo: No
inicio sinaldefil 3 vezes ao dia foi de grande melhora , mais passando 4 anos os efeitos diminuiram e assim o médico mudou para ambrisetana 10
mg e datalafil 40 mg , furasemida 80 mg .durante uns meses tive melhora mais com menos de 1 ano tive uma piorar significativa com sintomo, s e
nos exames que mostrou uma piora no guadro , Negativo: Dores de cabega Tonteira InchagosO pior e a progressdo da doenga e assim vejo um luz
no final do tunio ao novo medicamento

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Droga 6rfa no mercado. Paciente tem direito a acesso
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Sou a favor da incorporacgao

22 -Ndo

2-Nao
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17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, E um medicamento de alto custo que ajuda a melhorar, dar uma sobrevida a pacientes com HPTEC que j& sofrem bastante por ter
uma doenca cronica e a expectativa de vida bastante reduzida.Vale a pena lembrar também que o riociguate é o Unico medicamento até agora que
trata diretamente HPTEC.O artigo niumero 3 dos direitos humanos universais diz que todos temos direito a vidae a liberdade, negar o riociguate e
negar o direito aos seres humanos com HPTEC.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafil e bosentana, Positivo: Melhora do cansaco, dores de cabega, indisposi¢ado, inchago e de qualidade de vida.,
Negativo: Ndo tive reacdes adversas

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Todos tem o direito de ser atendido pelo sistema Unico de saude
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acho de extrema importancia que os pacientes possam ter acesso a medica¢do . Conhego pacientes no meu circulo de amizades que
sofrem por isso .
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 Nio

32-N3do

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Sou paciente da HP
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana 125Sidenafil 20, Positivo: Melhora nas fungdes doméstica, melhora no quadro clinico, Negativo: No inicio
fortes dores de cabeca

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Conhego o trabalho sério dos profissionais que, apds um diagndstico complicado e lento ndo veem outras alternativas de tratamento.

Precisamos da incorpora¢do no SUS!
22 -Ndo

32-Nao
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17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Essa medicacdo e importante na melhoria da qualidade de vida de portadores de hipertensdao pulmonar

32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisetana 10 mgBosetana 125mgllloprost 2ml, Positivo: Ambrisetana melhora muito nossa condigdo respiratoria,
e ajuda muito com o cansago exaustivo Bosetana auxilia um pouco sobre a falta de ar llloprost contribui muito de forma geral pra melhoria na
qualidade de vida em todos os aspectos , Negativo: Ambrisetana ndo tive nenhum efeito negativo Bosetana senti dores de cabeca Illoprost dores de
cabeca

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Trata-se de um mesmedicamento queboferece melhoras na qualidade de vida dos pacientes, quando outros medicamentos ndo
surtem efeito.A aprovacado evitaria a judicializacdo

22 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila Riociguate, Positivo: Sildenafila ndo resultou em melhoras na qualidade vida, o processo de "pioria"
continuou.Com o uso do Riociguate, houve uma estabiliza¢cdo e até melhora no quadro geral., Negativo: Necessidade de musicalizagdo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, Positivo: Prego acessivel., Negativo: Nao houve melhoria do quadro geral de qualidade de vida.

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o

32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana e Ambrisentana. , Positivo: Melhora na qualidade de vida do paciente. , Negativo: Foram
algumas vertigens.

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

17/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Os responsaveis dessa decisdo deveriam ser punidos por atentar contra o direito da vida humana e dignidade.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana e Sildenafil para Hipertensdao Pulmonar decorrente de CIV, Positivo: Conseguir respirar sem falta de
arConseguir andarConseguir andar sem ter que parar tanto para respirarConseguir tomar banho e pentear os cabelosPassar mal menos vezes,
Negativo: Poucos efeitos colaterais amenizados com o Omeprazol e Alimentagao
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17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/12/2019 Empresa 12 - Discordo, Esse medicamento é essencial para os portadores de HPTEC!Existem muitos portadores de doencas raras que precisam de ajuda!Os
portadores de Hipertensdao Pulmonar sdo os que mais necessitam de atencdo, por ser uma doenca rara e de dificil tratamento!Lembrando que em
2020 o fundo partidario terd um aumento de 117% podendo chegar aos absurdos RS 2 Bilhées.Enquanto isso, muitos portadores de doencas raras,
estdo agonizando esperando ajuda do SUS.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: SILDENAFIL / BOSENTANA, Positivo: AMBOS PROMOVEM GRANDES MELHORIAS NA VIDA DOS
PORTADORES DE HIPERTENSAO PULMONAR!, Negativo: NAO EXISTEM EFEITOS NEGATIVOS!
17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, A HPTEC inoperavel e persistente/recorrente, conforme o Consenso do 6o Simpdsio Mundial de Hipertensdo Pulmonar (6th WSPH)
tem como modalidades terapéuticas o riociguate combinado ou ndo com angioplastia pulmonar por baldo. Os estudos CHEST-1 e CHEST-2, além do
Estudo de Acesso e Expandido e a Extensdo do Estudo Fase II, além do estudo RACE, constituem um corpo de evidéncia consistente da terapia nesta
doenca rara, cuja abordagem é reconhecidamente multimodal. Portanto, prescindir da terapia medicamentosa no SUS é deixar o paciente nao
elegivel para cirurgia sem uma potente medicagdo, com impacto na capacidade para o exercicio, hemodinamica pulmonar, classe funcional e
qualidade de vida.
22 -Nao
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Direitos pela constituicao, a saude, seguranga e educagao.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Esse ndo, Positivo: Melhora no desempenho., Negativo: Sem uso
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum.
17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Essa é uma droga altamente eficaz para um doenca rara. As drogas utilizadas atualmente ndo alcangam os resultados clinicos de

tratamento que Adempas é capaz de alcangar.
22 - Nao
32-Nao
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17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sou pneumologista e trabalho no servigo de referéncia em Hipertensdo Pulmonar do Hospital
Universitario de Brasilia. Cuido de pacientes com hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica e o uso de Riociguate para os pacientes
inoperaveis tem sido muito efetivo., Positivo: Melhora substancial de classe funcional e parametros hemodindamicos., Negativo: Efeitos mais
comuns foram cefaléia e hipotensdo, mas o paciente tende a se adaptar apds a continuagdo do uso.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sildenafila, Bosentana, Ambrisentana., Positivo: Quase sempre ha uma melhora clinica, mas
documentacao cientifica confirmando a efetividade do uso., Negativo: Ndo ha comprovacao cientifica da efetividade do uso dessa outras
medicac¢Oes para HPTEP ndo operavel.

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Salvar vidas em primeiro lugar.
22 - Nao
32- Nado

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Ele é o unico medicamento p HP de trombo . Ndo ha outro . Se ndo tiver ele ndo havera outro medicamento p esse tipo de HP
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Usei sildenafila, ambrisentan , iloprost , flolan , Positivo: A sildenafila ambrisentan é flolan ainda uso. Sdo bons. O
iloprost troquei pelo flolan pois p mim ndo fez efeito, Negativo: Dor de cabega e inchaco

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Esse medicamento é o Unico que serve para pacientes com HPTEC!

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: SILDENAFIL / BOSENTANA , Positivo: AMBOS PROMOVEM UMA GRANDE MELHORA NA VIDA DOS
PORTADORES DE HP!, Negativo: NAO HA!

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A medicacao é extremamente necessaria aos pacientes

cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, Positivo: E indispensavel ao tratamento , Negativo: N3o tem

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Sou paciente da HP
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana 125Sidenafil 20, Positivo: Melhora nas fun¢des doméstica, melhora no quadro clinico , Negativo: No inicio
fortes dores de cabega

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Sou paciente da HP

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana 125Sidenafil 20, Positivo: Melhora nas fun¢des doméstica, melhora no quadro clinico , Negativo: No inicio
fortes dores de cabeca
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17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate, Positivo: Atualmente, ndo ha tratamento especifico para HPTEC pelas diretrizes. Pacientes
gue ndo podem ser operados ou que possuem hipertensdo pulmonar recorrente ou persistente apds a cirurgia de retirada do codgulo necessitam
um medicamento que ird promover a qualidade de vida e tratar esse paciente diante esse cenario. , Negativo: Seu impacto orgcamentario e RCEI é
sem duvidas de alto custo como comentado pela CONITEC. Idealmente diante desse cenario, outros métodos devem ser explorados de
negociagbes, plano de negocio inovador, que ird beneficiar os pacientes e ao mesmo tempo garantir o planejamento financeiro do sistema publico.
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ha milhdes de pacientes potencialmente com habitos sedentarios e ja com sintomas diabéticos, a medicacdo é sua Unica opg¢do de
cuidador de paciente voltar a ter seu bem estar.
22 - Nao
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Pacientes precisdo de tratamento
22 - Ndo
32 -Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana Ambrisentana, Positivo: Mehora na qualidade e expectativa de vida, Negativo: Medo de
faltar o medicamento
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Trata-se de medicamento se alto custo e essencial ao tratamento dos pacientes com hipertensao pulmonar.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Ha muitos pacientes no Brasil sem qualquer condi¢do de acesso a esse medicamento.
22 - Nao
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E um absurdo que uma pessoa com uma doenca dessa ndo tenha acesso as medicacdes necessarias para o suporte a vida. Isso nem

deveria ser discutido, o Estado precisa fazer algo para amenizar o sofrimento dessas pessoas.
22 -Nao
32-Néao
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17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32- Nado

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Teho HAP a 10 anos, estou sem medicamentos a no minimo 6 meses. Ja entramos na justica para conseguir os remédios, mais a cada
dia se torna mais dificil. Eu discordo pq ja ouvi relatos de pacientes que foram levados a utilizacdo deste medicamento através de pesquisas clinicas
aqui no Brasil e todos sem excessao relataram melhora relevante. Porque todos nés ndo podemos ter o mesmo direito. Pq temos que ficar
esperando um governo pagar os fornecedores para que possamos receber os medicamentos. O quanto vale a vida de cada um de nés para estas
pessoas que tem o poder. Porque ndo liberar a incorporagdo de um medicamento que vai levar esperancga a varias vidas, mesmo nao sendo eu uma
delas, pq a cada dia perco mais a esperanca. E muito triste saber que a vida de tantas pessoas dependem de leis, de regras, de incorporagdo de um
medicamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana 125mg - Faco uso deste medicamento a 10 anos , mais infelizmente a 6 meses esta em falta aqui em
BH.Sildenafil 20mg - Faco uso deste medicamento a 10 anos e ja faz mais de um ano que esta em falta aqui em BH, Positivo: Até 6 meses atras eu
tinha uma vida quase que normal. Claro que consciente de todas as limitagoes que a doenga traz, mais sempre repeitei. Hoje depois de mais de 6
meses sem o0s unicos medicamentos disponibilizados para os pacientes me sinto cansada até sentada. Fico muito inchada, triste, apagada pra vida,
sem esperanca. Qdo surge a possibilidade de algum medicamento acende uma luz de esperanca pra gente. Mais logo apaga pq a burocracia é
sempre mais valiosa do que a vida da gente., Negativo: Bosentana - ndo tive efeitos colateraisSildenafil - tive um pouco de dor de cabega no inicio
do ratamento, mais nada que fosse necessario interromper o tratamento.

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, indispensavel para os pacientes que mais precisam

2-Nao

32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Nao

2-Nao
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17/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Nao Discordo,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tenho uma irma hipertensa que precisa do remédio. Estou revoltada com esta situagdo., Positivo:
Tenho uma irma hipertensa que precisa do remédio. Estou revoltada com esta situagdo., Negativo: Tenho uma irma hipertensa que precisa do
remédio. Estou revoltada com esta situacao.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tenho uma irma hipertensa que precisa do remédio. Estou revoltada com esta situagdo., Positivo:

Tenho uma irma hipertensa que precisa do remédio. Estou revoltada com esta situagdo., Negativo: Tenho uma irma hipertensa que precisa do
remédio. Estou revoltada com esta situacéo.

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, é dever do estado ampliar cada vez mais o leque de opc¢des de tratamentos aos pacientes
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
2-Nao

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - N3o
32-Ni3o

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Vao matar os pacientes que precisam desta droga.
22 - Nao
32-Néao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Discordo porque esse medicamento tem indicagdo para essa grave doenca.
22 -Ndo
32-Nao
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17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Importante droga para os pacientes com hipertensao pulmonar

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de uma doenca dificil de diagnosticar e existe como 12 op¢do a cirurgia e quando o paciente é recorrente ou inoperavel,
somente o Riociguate é a Unica opgdo para estes pacientes que tem esta doenga como Rara.

22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

17/12/2019

Interessado no tema

Paciente

12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Os pacientes com HPTEC ndo possuem nenhum remédio terapeutico, este remédio pode melhorar a qualidade
de vida dos pacientes nesta condicdo.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafil, iloprost, ambrisentana, Positivo: Bosentana foi o primeiro remédio que tomei para HAP
idiopatica, deixou me estavel por 4 anos, qdo comecei a tomar também o sildenafil, depois de 4 anos, comecei a fazer uso de iloprost que ajudou
bastante a parte cardiaca. Até que apds 4 anos de terapia tripla eu transplantei os pulmdes. Nunca tive reagdes a estes remédios. E com certeza
esses remédios fizeram a diferenca na espera do transplante. , Negativo: O iloprost deixava minhas bochechas bem vermelhas.

12 - Discordo,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Citrato de Sildenafila, Positivo: Qualidade de vida muito melhor apés inicio do tratamento com esta medicacao,
Negativo: Nenhum

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
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17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os pacientes tém direito a medicagao seja ela qual for os remédios sdo muito caros e as pessoas ndo tem condigdes de comprar e
cuidador de paciente como vai ser quem precisa e ndo tem como comprar vai esperarva doenga se agravar até a morte essa negativa e um absurdo um descaso com as
pessoas que precisam essa doenca € grave sem cura e a vida dos pacientes depende dos medicamentos para ter uma melhor qualidade de vida
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana sildenafila atualmente toma ambrisentana e tadalafila, Positivo: Desde g comegou tomar
tadalafila e ambrisentana tem tido uma melhora muito boa, Negativo: As vezes a ambrisentana da enjoo um pouco de dor nas pernas
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tadalafila e ambrisentana, Positivo: Teve uma Boa melhora desde q comecou a tomar os dois
remédios , Negativo: A ambrisentana as vezes da enjoo e um pouco de dor nas pernas
17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Meficamento disponivel e oessias morrerem ?
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sidenafila e tromboebdarterecto, Positivo: Melhora na qualidade de vida, Negativo: Tromboendarterectomia
procedimento complexoSidenafila dor de cabeca
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Produto com muitos beneficios aos pacientes
22 - Nao
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os pacientes tém direito a medicagdo seja ela qual for os remédios sdo muito caros e as pessoas ndo tem condi¢Ges de comprar e
cuidador de paciente como vai ser quem precisa e ndo tem como comprar vai esperarva doenga se agravar até a morte essa negativa e um absurdo um descaso com as
pessoas que precisam essa doenca € grave sem cura e a vida dos pacientes depende dos medicamentos para ter uma melhor qualidade de vida
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Bosentana sildenafila atualmente toma ambrisentana e tadalafila, Positivo: Desde q comegou tomar
tadalafila e ambrisentana tem tido uma melhora muito boa, Negativo: As vezes a ambrisentana da enjoo um pouco de dor nas pernas
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tadalafila e ambrisentana, Positivo: Teve uma Boa melhora desde g comegou a tomar os dois
remédios , Negativo: A ambrisentana as vezes da enjoo e um pouco de dor nas pernas
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Absurdo , tdo poucos medicamentos disponiveis para essa doenga terrivel que sem tratamento adequado o paciente vem a ébito , e
cuidador de paciente 0s poucos ainda querem contar, eu sé queria ver fosse alguém da familia deles se iriam fazer isso... os pacientes precisam de chances para
sobreviver , precisam respirar...
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafil e oxigenoterapia , mas é utilizado para outro grupo da hipertensao pulmonar ., Positivo: Por
enquanto estd funcionando... mas ja sei que vai chegar a hora que precisarei de outras drogas... que por sinal sdo pouquissimas disponiveis do Brasil
&#128549;., Negativo: Nada a comentar...
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao

Pagina 75 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Os pacientes ficaram desprovidos de tratamento
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O tratamento deve ser incorporado porque traz muitos beneficios aos pacientes que hoje ndo tem uma opg¢do equivalente no sus

22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora na respiragao apds o uso, diminuigao significativa na quantidade de
crises, Negativo: Desconhego

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Temos que ter solu¢des de satide que melhorem a qualidade e aumento da longevidade dos pacientes. Isso é respeito com o cidaddo
brasileiro

22 - Nao
32-N3o

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes de HPTEC (hipertensdo pulmonar tromboembdlica cronica) correm o risco de ndo terem nenhum tratamento.Sem
tratamento, a expectativa de vida desses pacientes é de menos de 3 anos.

22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Trata-se de um tratamento sério e importante, que salvara vidas
22 - Ndo
32-Nao
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17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Os estudos clinicos duplo cego com riociguate comprovaram o beneficio clinico do uso continuo da medicagdo, mudando o curso
clinico da mesma.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate, sildenafila, ventavis, Positivo: O riociguate foi o Unico medicamento que melhorou o teste de
caminhada de 6 minutos, devolvendo qualidade de vida aos pacientes e mudando o curso clinico da doenga que é extremamente debilitante para
os pacientes envolvidos. A HPTC evolui rapidamente para dbito e o riociguate mudou o curso da doenca., Negativo: Observei poucos efeitos
colaterais, alguns associado a efeitos gastricos como queimacao e sincope. A sincope também pode ser associada a outros medicamentos anti-
hipertensivos que sdo associados ao tratamento desses pacientes.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate, sildenafila, ventavis, Positivo: O riociguate foi o Unico medicamento que melhorou o teste de
caminhada de 6 minutos, devolvendo qualidade de vida aos pacientes e mudando o curso clinico da doenga que é extremamente debilitante para
os pacientes envolvidos. A HPTC evolui rapidamente para dbito e o riociguate mudou o curso da doenga., Negativo: Sildenafila: hipotensdo
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que é essencial o paciente com essa doenga ter amplo acesso ao medicamento com Riociguate, permitindo eficacia e
seguranga em seu tratamento.
22 -Nao
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Nao
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E uma doenca grave que precisa de novos tratamentos disponives.
22 - Ndo
32-Nao
17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, A populagdo tem o direito constitucional a ter acesso a medigdo necessdria para o tratamento de suas doengas, produtos inovadores
mais eficazes
22 - Ndo
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Muitos pacientes precisando dessa droga
22 - Ndo
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
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17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,

32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, o paciente do Sus precisa ter oportunidade e acesso a drogas que tratam sua patologia,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Pessoal se manifeste,vamos nos unir !!!!! Unidos venseremos

22 - Sim, como paciente, Qual: Pesquisa,tadanafila,ambrisentana , Positivo: Tenho tido um milagre em minha vida.A pesquisa tem me feito muito
bem sé tenho a agradecer A Deus e os proficinais da Saude!!!l, Negativo: Ndo tive nem um efeito negativo

32 - Sim, como paciente, Qual: Tadanafila, Positivo: S6 efeitos positivos, Negativo: N3o tive.

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, acho que devia ser favoravel pois pode ajudar muitas pessoas
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Pessoal se manifeste,vamos nos unir !!!!l Unidos venseremos
22 - Sim, como paciente, Qual: Pesquisa,tadanafila,ambrisentana, Positivo: Tenho tido um milagre em minha vida.A pesquisa tem me feito muito
bem sé tenho a agradecer A Deus e os proficinais da Saude!!!l, Negativo: Ndo tive nem um efeito negativo

32-Sim, como paciente, Qual: Sildenafila , Positivo: Ndo surtiu efeito era Dra o para minha hp, Negativo: Depois que entrei no grupo Gahp sé tenho
sentido melhora. Foi muito bom para mim cada Eco que fagco voto para casa muito feliz, com o que o médico me passa.

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Os pacientes devem ter o direito ao medicamento garantido independente da condic¢do social para ter melhor qualidade de vida
perante a uma doenca cronica inoperavel.

22 - N3o
32-Nao
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17/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a incorporagao do riociguate para o tratamento da hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica inoperavel ou
persistente/recorrente é FUNDAMENTAL para melhorar a qualidade de vida e sobrevida dos pacientes.

22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento se mostrou eficaz na melhora das condi¢Ges do paciente apds o uso.
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

16/12/2019

Paciente

12 - Discordo, As autoridades competentes devem analisar com mais atencao, quanto a necessidade de inclusdo desse medicamento aos portadores
de HAP.

22 - N3o
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, A medicagao vem mostrando resultados em pacientes que ja a usam e é utilizada em varios paises. Pq o paciente brasileiro ndo tem o
direito de se manter vivo ?

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Bosentana e sildenafila para Hap , Positivo: Sildenafil melhorou a qualidade de vida porém meu filho
persistia no cansaco e com o passar do tempo ja ndo respondia tdo bem. Apesar da doenca parecer estar da mesma forma, a qualidade de vida
estava diminuindo e com a associagdo da bosentana, ele passou até a fazer educagao fisica na escola, o que ele ndo conseguia mais ., Negativo:
Sildenafila - rubor facial no inicio Bosentana- dor muscular nos primeiros meses, o que ndo ocorre mais.
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18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se ha possibilidade de fornecer qualidade de vida aos pacientes e ainda por cima desonerando o estado num longo prazo (evitando
gastos com internagdes) ndo vejo porque nao disponibilizar a droga

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Entendo que toda medicagdo que pode auxiliar no tratamento deve ser fornecida pelo SUS
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, azatioprina, rituximabe, Positivo: Com o rituximabe a fibrose pulmonar comecou a estabilizar,
Negativo: Com a ciclofosfamida entrei na menopausa e ndo estabilizou a fibrose pulmonar no meu caso

16/12/2019

16/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Acredito que sim , deveria ser incorporado.

22 - Ndo

32.-Ndo

12 - Discordo, Acho importante a oportunidade de bom tratamento
22 - Ndo

32-Ndo

16/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Tratamento necessario para esse grupo de pacientes sendo resolutivo na vida dessas pessoas.
22 -Nao
32-Nao

16/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas, Positivo: Melhora muito a qualidade de vida, Negativo: Muito caro o tratamento.

32-Nao

16/12/2019

16/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,

12 - Discordo, N3o sou favoravel ao parecer da Conitec.
22 - Nao
32-Nao
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16/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, atualmente os pacientes com HPTEC ndo dispdem de tratamento label disponibilizado pelo SUS. A condicdo desse paciente é limitada
pela doenca. a Unica droga que consegue melhorar o estado do paciente é riociguate, uma vez que a cirurgia ndo é indicada para todos os pacientes.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: riociguate, Positivo: a melhora da capacidade de caminhada do paciente, saturagcdo e bem estar
geral, Negativo: sem o medicamento o paciente regrediu em seu estado ruim

32-Nao

16/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/12/2019

16/12/2019

Interessado no tema

Paciente

12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo, Essa medicagdo é fundamental para o tratamento dos pacientes
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: lloprost, Positivo: Efeitos muito positivos pois me permite respirar melhor, Negativo: Sem efeitos negativos

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Estudos comprovam a alta probabilidade de estabilizagao do quadro evolutivo.
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Omalizumabe e Pirfenidona, Positivo: Melhora de sintomas como dispneia. Estabilizacdo do quadro
radioldgico, Negativo: Diarreia em pouquissimos pacientes. Resolugdo com Racecadrotila.

16/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Estudos mostram a eficacia e a importancia para esses pacientes
22 - Nao
32-Nao
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16/12/2019 Paciente 12 - N3o Concordo e N3do Discordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosetana 125, e sildenafil, Positivo: Bosetana de 125mg junto com sildenafil mim sinto muito bem, Negativo: No
comeco do tratamento eu tomava sé sildenafil, ndo mim centia bem, depois de um tempo passei a tomar junto o ambrisetana de 10mg, melhorei
um pouco, s6 que o ambrisetana ficou em falta muito tempo o meu médico migrou para bosetana, eu estou mim sentido muito bem.
16/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Uma vez que existe um medicamento adequado para o tratamento dessa grave condi¢do, ele deve ser incluido na lista do SUS
22 - Nao
32-Nao
16/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Muitas precisam desse medicamento para poder ter uma qualidade de vida melhor
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana 125mg, Positivo: Melhorou 100% minha qualidade de vida, Negativo: Corisa e enjoo matinal
16/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Droga que muda a histéria natural da doenca e reduz custo no tratamento final
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sildenafila, tadalafila, Positivo: Todos com melhora dos sintomas e qualidade de vida, Negativo:
Hipotensdo no inicio
32-Nao
16/12/2019 Paciente 12 - Discordo, As autoridades competentes devem analisar com mais atengdo, quanto a necessidade de inclusdo desse medicamento aos portadores
de HAP.
22 - Nao
32-Nao
16/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Atualmente é o Unico medicamento aprovado Para tep cronico
22 - Nao
32-Nao
16/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Discordo pelo motivo, da droga riociguate é de extrema importancia para o tratamento de TEP cronico na Hipertensao Pulmonar.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Sildenafila, losartana, furosemida, Bosentana, iloprost, ambrisentana., Positivo: Sildenafila, losartana,
Bosentana, iloprost, ambrisentana: melhora na saturagao, cansaco, batimentos cardiaco, melhora a qualidade da respiragdo.furosemida: melhora
no inchaco., Negativo: Sildenafila, losartana, furosemida, Bosentana, iloprost, ambrisentana: refluxo gastrico, enjoo, dor de cabeca, secura na boca.

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, furosemida, anticoagulante., Positivo: Sildenafila, furosemida, anticoagulante: melhora da respiragao,
melhora do cansaco, batimentos cardiacos, inchago., Negativo: Sildenafila, furosemida, anticoagulante: enjoo, secura na boca, fraqueza, refluxo.
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16/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, De acordo com o explicado pela médica que acompanha minha mae, os pacientes que fazem uso de riociguat vivem com qualidade
cuidador de paciente de vida muito melhor. Inclusive a minha mae precisa fazer uso do mesmo para melhora do quadro da HAP.

22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: Revatio/sildenafill, Positivo: Melhorou cansago porém com o tempo a eficdcia ndo esta sendo
significativa., Negativo: Boca seca, lingua cortada.

16/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Porque é um medicamento que vai ajudar os pacientes com essa enfermidade.
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Trata-se de uma medicacdo direcionada para tratamento de HP tromboembdlica . Os estudos clinicos revelaram evidéncias de
eficacia e seguranca de curto e longo prazo. Posteriormente a utilizacdo da medica¢do na vida real de forma universal apresentado na literatura
médica, reforcaram a eficdcia e a seguranca .
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sildenafil, Tadalafil. ambrisentana, bosentana, mancitentana, riociguate, selexipague , Positivo:
sildenafil e todos os outros , melhoram a Qualidade de Vida (QV) diminui¢do dos sintomas , como dispneia , cansago. A combinagdo adequada
dessas medicagdes retarda a evolugdo da doenca e resgata o paciente a Classe funcional Il/1, Negativo: como todo medicamento particularmente
vasodilatadores apresentam: cefaleia, congestdo nasal e por vezes dores musculares . Porém todos esses efeitos sdo contornaveis particularmente
nas medicagBes que sdo por titulagdo como o Riociguate
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Bosentana e sildenafil. Ambrisentana e tadalafil, Positivo: ocorreu melhora da sintomatologia mas
manteve -se em classe funcional Ill, Negativo: Progressdo da doencga , mantido Classe funcional Ill/1V

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O Tromboembolismo pulmonar cronico é uma doenca de grande impacto na qualidade de vida dos pacientes.E uma condicdo especial
e muito limitante os pacientes precisam do Riociguat.
22 -Nao
32-Nao

16/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A hipertensao pulmonar tromboembolica cronica atualmente ndo tem um protocolo definido. Riociguat é o Unico com evidéncias de
tratar esses pacientes adequadamente , quando a cirurgia ndo é indicada. Certamente é a medicacdo que trara melhores resultados e com maior
sobrevida nessa doenca rara e progressiva .
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento essencial para salvar vidas!

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos os pacientes tem direito ao tratamento
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo,

16/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Fica fécil discordar da CONITEC nesse caso por varios motivos mas deixarei por 2 :1) A referencia utilizada pelo denominado
"Consultor Externo" para dizer que a incidéncia de Embolia Pulmonar aguda ndo era de 50 por 100 mil mas sim de 120 por 100 mil, baseando isso
no argumento que existem hoje tecnologias melhores para diagnostico, ja no titulo fala que o uso das mesmas causam "Overdiagnosis", ou seja,
fazem com que o diagnostico seja superestimado. Dessa forma, utilizar essa referencia como balizador de impacto financeiro por parte da CONITEC
apenas me faz crer que confiaram cegamente nesse Consultor e nem leram o estudo referido. Isso sem falar que a disponibilidade da Angio TC e do
d-dimero pelo SUS é extremamente escassa. 2) Basta olhar para a literatura para saber que a droga em questdo possui ndo apenas estudos de fase
2 como fase 3, fase de extensdo e fase de vida real com os beneficios provados por desfechos comumente utilizados nessas doencas. Desfechos
estes que inclusive sdo utilizados pelo Ministério da Satide no protocolo de HAP. Porque para esse caso ndo serve??

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Sildenafila, Bosentana, Tromboendarterectomia e Angioplastia Pulmonar por baldo,
Positivo: Sildenafila praticamente placebo, o paciente melhora nas primeiras semanas e depois cai novamente.Bosentana efeito mais sustentado
mas baixa eficaciaRiociguate demonstra o beneficio mais rapido e eficaz. A dificuldade é que o fornecimento esta via judicial e muitas vezes tem
falta.Angioplastia : Procedimento invasivo mas traz beneficios em certa parcela dos pacientesTromboendarterectomia : Cura em muitos casos mas
acesso é muito dificil., Negativo: Sildenafila : Falha da medicacdo é rapidaBosentana : efeitos colaterais hepaticos em alguns pacientesRiociguate :
Via judicial é dificilBPA : Procedimento invasivo e deve ser feito varias vezes pra ter resultadoTromboendarterectomia : Risco de morte e
recuperagao do paciente

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Sildenafila, Bosentana, Tromboendarterectomia e Angioplastia Pulmonar por baldo,
Positivo: Sildenafila praticamente placebo, o paciente melhora nas primeiras semanas e depois cai novamente.Bosentana efeito mais sustentado
mas baixa eficaciaRiociguate demonstra o beneficio mais rapido e eficaz. A dificuldade é que o fornecimento esta via judicial e muitas vezes tem
falta.Angioplastia : Procedimento invasivo mas traz beneficios em certa parcela dos pacientesTromboendarterectomia : Cura em muitos casos mas
acesso é muito dificil., Negativo: Sildenafila : Falha da medicacdo é rapidaBosentana : efeitos colaterais hepaticos em alguns pacientesRiociguate :
Via judicial é dificilBPA : Procedimento invasivo e deve ser feito varias vezes pra ter resultadoTromboendarterectomia : Risco de morte e
recuperacdo do paciente
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17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de uma droga 6rfad para o tratamento do Tromboembolismo Pulmonar Crénico, pacientes com a doenga ndo dispéem de
outro opg¢do de tratamento medicamentoso.

22 -Nao
32-Nao

16/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Pacientes da doencga devem ter tratamento gratuito no sistema de saude.
22 -Ndo

32-Nao

16/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, E uma condigdo grave para a qual se justifica a inclusdo do medicamento
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, E uma condicdo grave para a qual se justifica a inclusio do medicamento
22 - Ndo
32-Nao

16/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/12/2019

16/12/2019

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo, Medicamento de altissimo custo impossibilita o tratamento dos pacientes pelo SUS, ou seja, aqueles que ndo tém recursos
financeiros.

22 - N3o
32-Nao

12 - Discordo, Muitos pacientes do SUS precisam de tal medicacdo e nds- enquanto profissionais da area da satde e cidadaos - devemos introduzir
esse medicamento o quanto antes.

22 - Nao
32-N3o

16/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

16/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E um direito que todas pessoas tem em receber o medicamento desses medicamentos depende a vida delas & um absurdo essa
negativa do remédio e como ficam as pessoas que precisam esses remédios sdo muito caros as pessoas ndo tem condi¢des de comprar é
lamentdvel que isso esteja acontecendo ndo da pra ficar calado diante dessa situagdo

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ambrisentana e tadalafila, Positivo: Teve bastante melhoras depois que comegou a toambrisemar ,
Negativo: A ambrisentana as vezes causa enjoo e dor nas pernas

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana e sildenafila a sildenafila , Positivo: Sildenafila era tranquilo, Negativo: Bosentana dava
dor de cabeca

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: BOSENTANA e sildenafil, Positivo: Melhora na qualidade de vida, Negativo: Dor de cabeca

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento de ultima geragdo importante para os pacientes terem acesso na rede publica.
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Governo precisa fazer a parte dele
22 -Nao
32-Néao

16/12/2019

Paciente

12 - Concordo, NOS PACIENTES PRECISAMOS QUE O SUS FORNECA NOSSOS MEDICAMENTOS, POIS SAO DE ALTO CUSTO.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: TENHO USADO APENAS OS MEDICAMENTOS P HIPERTENSAO PULMONAR QUE JA SAO LIBERADOS OS SIDENAFILA E
O BOSETANA, Positivo: ESPERANGA DE VIDA, SONHOS, Negativo: O QUE TEM DE NEGATIVO E SABER QUE VC DEPENDE DAQUELE MEDICAMENTO E
NAO TEM CONDICOES FINANCEIRA PARA COMPRAR.

Pagina 86 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, S3o remedios caros e pessoas de baixa renda tambem merecem o tratamento, acho que o governo devia dar
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, o medicamneto deveria estar disponivel para todos
22 - Ndo
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3do Discordo,
22 - Nao
32-Nao
16/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O SUS precisa custear esse tratamento visto seu valor elevado. O produto tem a capacidade de devolver qualidade de vida aos
pacientes com hipertensao pulmonar.
22 - Ndo
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A sobrevida de muitos pacientes depende Unica e exclusivamente desta medicacgao.

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revatio, bosentana e ilopost, Positivo: Todas as medicagdes melhoraram a qualidade de vida do
paciente. , Negativo: Nao houve efeito negativo.
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17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Temos poucas opgdes de medicamentos,temos direito a viver

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E a Unica opcdo para esse grupo... a medicacdo custa em torno de 25 mil reais...ndo tem como o paciente comprar...
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Tenho uma filha com hipertensao pulmonar, diferente, mas TB necessita de medica¢des que ndo temos acesso, salide um descaso
publico geral .
22 -Nao

32-Nao

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Pois tem muitos pacientes que necessitam desta medicagao.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafil, Positivo: Fico mais disposta para fazer as coisas simples do dia a dia., Negativo: Falta de ar, muito cansaco.

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A populacgdo brasileira precisa ter acesso aos melhores tratamentos. Cabe a CONITEC apenas uma recomendacdo técnica e baseado
em evidéncias cientificas ela é incontestdvel a favor de riociguate.

22 - Nao
32-N3o

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Porque nds paciente precisamos deste medicamento,com ele bossa qualidade de vida melhora
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso do sidenafila de 20 mg,e o furosemida,des a descoberta da HAP, Positivo: O sendenafila melhorou muito
meu cansago,canso porém nao comparado a antes, Negativo: Os efeitos negativos foi para consegui ganhar,mando manipular, e as dores de
cabeca foram intensas por um més
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17/12/2019

17/12/2019

17/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Discordo veementemente da posi¢do da CONITEC pelos motivos listados abaixol- A discussdo de que o tratamento cirdrgico ainda
ndo esta plenamente implementado e por isso ndo devemos ainda ofertar a medicagdo é prejudicar o paciente de 2 formas sequencias, sem a
cirurgia e sem o tratamento medicamentoso. Existem pacientes que como o relatério aponta ndo tem indicagdo cirdrgica e esses apenas terao a
opc¢ao de judicializagdo2- Os principais 6rgaos reguladores do mundo todo incorporaram riociguate como op¢do Unica para o tratamento de HPTEC.
Dizer que falta ciéncia que embase o uso dessa medicac¢do é afirmar que o NICE, modelo maior de incorporagdo de medicagBes, ndo tem a mesma
capacidade técnica que a CONITEC. Adicionalmente, é afirmar que a Anvisa errou em aprovar a medica¢do ja que aparentemente os seus resultados
ndo sdo consistentes e que o uso de desfechos como teste de caminhada e classe funcional, que embasam o proprio PCDT brasileiro de HAP e todas
as diretrizes internacionais. A Conitec afirma conhecer melhor o campo técnico da HP do que a classe médica e especialistas3- Basear o impacto
financeiro para a decisdo de incorporagdo de riociguate demonstra que os pacientes de HPTEC possuem menos importancia que outras classes de
doengas (HIV, oncologia, hepatite) ja que diversas drogas ofertadas possuem impacto semelhante ou maior. Adicionalmente, reforga que a Conitec
é incapaz de negociar com o fabricante por um preco que considere justo, idealmente a recomendacéo deveria ser recomendamos a incorporagéo
somente em caso de rediscussdo de valores. Por ultimo e mais gritante, o embasamento técnico feito por 3os para quase dobrar o numero de
pacientes com EP para 120 por 100 mil pessoas é de ma fé, ja que se baseia em estudo que critica os niumeros utilizados. Diversas referencias locais
utilizadas pela SBC ou SBPT refor¢a o volume de 50 por 100 mil pacientes. Duvido da capacidade de discussdo de um consultor que utilize um
numero claramente erréneo para inflar o impacto financeiro e assim “mostrar servico” e condenar a morte diversos pacientes

22 - Nao

32-Ndo

12 - Discordo, Salva a vidas dos pacientes e aumenta a qualidade dela.
2.-Ndo
32-Nao
12 - Discordo, Os pacientes merecem o tratamento adequado para o seu problema de satide. E uma doenca que limita a pessoa e n3o ha condigdes

de melhora sem medicacdo. Se existe um tratamento adequado porque. Ao oferecer ao paciente, ja que estudos comprovam a eficacia do
tratamento?

22 -Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tadalafila e ambrisentana no tratamento de hipertensdo pulmonar relacionado a cardiopatia

congénita., Positivo: O meu marido consegue fazer melhor atividades que antes realizava com muito cansago. Consegue pegar os filhos pequenos
no colo e tem conseguido trabalhar. , Negativo: Apenas alguns efeitos colaterais no inicio do tratamento.

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Absurdo! Os pacientes precisam de outras opc¢des que lhe tragam melhora significativa.
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, sildenafila.., Positivo: A medicagdo traz uma melhora significativa na qualidade de vida do
paciente, fora a estabilidade no agravamento da doenca., Negativo: N3o vi efeito negativ, a ndo ser a dificuldade em ontem o medicamento.

17/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Pelos estudos clinicos e relatos de pacientes que ja fez uso,.acho extremamente importante a inclusdo desse medicamento.na
Conitec, proporcionando acesso a varios pacientes que dependem do tratamento!!

22 - Nao
32-N3o
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17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Este medicamento, através de pesquisas em todo o mundo, ajuda muito o paciente a ter uma qualidade de vida muito melhor,
diminuindo e até desaparecendo os sintomas de cansago que impedem a pessoa de fazer atividades corriqueiras, como mastigar, amarrar os
sapatos, andar. E um medicamento muito importante para as pessoas portadoras de hipertensdo pulmonar tromboembolica crénica como eu.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafil, Positivo: Ele abre as artérias pulmonares permitindo que haja um alivio no cansago de forma geral.,
Negativo: Dor de cabega e dor nas pernas

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Deve sim ser incorporado. Estamos falando de vida, qualidade de vida
22 -Nao
32 - Néao

16/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - N3o

32-Nao

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, O paciente deve ter o direito ao uso do medicamento, para alguns paciente esse é o Unico caminho.
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafila e iloprost, Positivo: Melhora na qualidade de vida e retrocesso da doenga , Negativo:
Dificuldade de obtenc¢do da medicagdo e no caso do llamprost, ndo consegui o inalador adequado.

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-N3o

17/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, A medicagdo e muito importante para o paciente com Hipertensdo pulmonar tromboembolica crénica inoperavel. Todos os pacientes
com HCTEP devem ter direito e acesso a essa medicagdo! Quem tem conhecidos com a patologia sabe como é imprescindivel o acesso a medicagao!

22 - Nao

32-Ndo
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17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Os pacientes precisam ter acesso ao medicamento para que possam ter mais qualidade de vida e oportunidade para viver e lutar
contra a doenga.
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Os pacientes de hptec precisam dessa medicagdo pra sobreviverem.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Citrato de sildenafila e bosentana, Positivo: As duas medica¢des me deram uma nova vida. Diminuiram o meu
cansacgo excessivo, o que melhorou muito minha qualidade de vida. Hoje posso respirar como todo mundo. , Negativo: Nao tive

17/12/2019 Paciente 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Nos pacientes necessitamos dessa medicacdo para que possamos ter melhor qualidade de vida.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Anlodipino, furosemida, hidroclorotiazida, marevam, flavonid,espironolactona,, Positivo: Melhorou muito minha
qualidade de vida, Negativo: Me causa inchago das pernas

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento Riociguat traz uma melhora e qualidade de vida consideravel para o portador de Hap

cuidador de paciente 72 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila e Bosentana, Positivo: Melhora na condicdo respiratdria e qualidade de vida, Negativo:
Sildenafila dor de cabeca

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Importante os pacientes do SUS terem acesso ao tratamento. Meu tio morreu sofrendo e sem dinheiro para comprar os

cuidador de paciente medicamentos.

22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Paciente 12 - N3o Concordo e N3o Discordo, E favoravel siiim Uso e tem siiiim me ajudado muito
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguat , Positivo: Me da mais energia, forga, controla mais os batimentos do meu coragdo, me sinto bem menos
cansada, com ele tomo banho, subo escada, ando e ndo canso, as veses nem lembro que sou doente , e quando estd em falta na farmacia sinto
que vou morrer. Até comer ndo consigo, canso demais ., Negativo: Ndo ha efeitos negativos!
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, Positivo: No comeg¢o me fez bem , mas ndo como o riociguat., Negativo: Com 1 ano meu organismo ja nao
reagia a ele, tomava e ndo me fazia bem.

17/12/2019 Paciente 12 - Concordo, E urgente incluir a hptec na conitec para garantir o tratamento dos portadores desse tipo de hipertensdo

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisentana e sildenafila, Positivo: Consigo ter uma vida com saude estavel dentro dos limites da hipertensdo
pulmonar , Negativo: As vrzez sinto cansaco, dores de cabeca, dor nos pulmdes, arritimia.
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17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Uma vida ndo tem prego, tem pressa!

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguat, Positivo: Para melhora da qualidade de vida, Negativo: Ndo ter a medicagdo disponibilizada

pelo SUS
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafil e Bosentana, Positivo: Melhora nos sintomas da doenca, Negativo: Progressdao da doenga,
precisando de terapia combinada com o Riociguat

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O tratamento com riociguate é capaz de melhorar a qualidade de vida dos pacientes e aumentar sobrevida. Resultado que nao foi
percebido com nenhuma outra terapia

22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Sou a favor da incorporacao
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao
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17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

17/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Riociguat é referéncia no mundo todo para tratamento da Hipertensdo Pulmonar por Tromboembolismo Cronico.
22 - Ndo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Bosentana, sildenafila e macitentana., Positivo: Eficazes em muitos casos de Hipertensdo Pulmonar.,
Negativo: Ineficazes na HPTEC

17/12/2019

Paciente

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - N3o

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E fundamental que as pessoas que sofram com a doenca tenham acesso ao medicamento, uma vez que trata-se de uma doenca rara
e de alto custo.

22 - Nao
32-N3o

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

32-Nao
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16/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

16/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora na respiracdo e menos fadiga, Negativo: Abaixa Pressao arterial

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ambrisentana, Positivo: Diminuiu a pressao Pulmonar até um determinado limite, Negativo: Nao
lembro

16/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, os pacientes precisam ter acesso ao que ha de mais inovador e eficaz para o tratamento da doenca.
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, E um retrocesso para os que tanto luta pra buscar meios de tratamento

22 - Sim, como paciente, Qual: Medicamentos e oxigenoterapia junto ao bipap, Positivo: Uma melhora fundamental na busca de qualidade de vida
em atividades basicas do dia a dia, Negativo: Todo medicamentos pode nos trazer efeitos (enjéos, dor de cabeca, retencdo de liquidos, etc...) e
esses efeitos sdo bem mais tolerados do que viver sem eles

32 - Sim, como paciente, Qual: SildenafilaAmbrisentanalloprost, Positivo: Todos trouxeram melhoras a falta de ar, Negativo: Enjoos, dor de cabega,
retencdo de liquidos,

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisetsna, sidensfila, Positivo: Tem melhorado a minha qualidade de vida, Negativo: Nao tive

17/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Os pacientes precisam deste medicamento para respirar.
22 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafil, iloprost, Positivo: Voltei a andar, tomar banho, me trocar, levantar da cama, tudo sem ajuda. ,
Negativo: Nao tive efeitos negativos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafil, iloprost , Positivo: Voltei a andar, tomar banho, me trocar, levantar da cama, tudo sem ajuda. ,
Negativo: Sem efeitos negativos.
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17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Minha M3e é usudria deste medicamento e teve uma melhora bastante consideravel com ele. Seno medicamneto Ela é depedente do
cuidador de paciente baldo de oxigénio

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora nas fungGes respiratorias, Negativo: Sem efeito negativo
32-Nao

17/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, E inacreditavel como o governo impede avancos em tratamento de doengas importantes e graves , impedindo que um medicamento
como este seja disponibilizado aos pacientes. Inaceitavel.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Tadalafila, sildenafila, sotatercept (em pesquisa), Positivo: Foram essenciais e indispensaveis para
estabilizacdo da doenca e é melhor qualidade de vida., Negativo: Nao evidenciei nenhum efeito negativo, apenas que por vezes, somente a
combinacdo de 2 ou mais medicamentos é que apresenta eficacia no tratamento.
32 - Sim, como paciente, Qual: Tadalafila, sildenafila e sotatercept, Positivo: Estabilizacdo da doenc¢a, melhora significativa nos exames de imagem
e Laboratorio, melhora da condigdo geral e nas atividades cotidianas., Negativo: Apenas que por vezes, a eficacia do tratamento depende da
combinacdo de 2 ou mais medicamentos.

17/12/2019 Profissional de satude 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Devido a estudos esse medicamento traz melhor qualidade de vida para nds portadores de hptec,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Citrato de sildenafila e ambresintama, marevan , espirolactona , forosemida, Positivo: Melhora na qualidade
respiratdria e locomogdo, Negativo: Medicamento ndo faz mais efeito esperado devido a progressdo da doenca e efeitos colaterais.da.alta dosagem
se torna.cada dia mais altos.

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

17/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A doenca é silenciosa, e pode gera muita fadiga e cansaco, impactando na rotina do paciente

22 - Nao
32-N3o
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17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, os pacientes tem direito ao tratamento adequado

32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de um medicamento que pode melhorar muito a qualidade de vida das pessoas com hipertensdao pulmonar.
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Pois qualquer problema relacionado aos pulmdes, os medicamentos devem ser oferecidos. Pois se trata de tratamento especifico,
cronico e de tratamento de longa duragédo .

22 -Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

17/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Como cidaddao me preocupo com as pessoas que necessitam do medicamento. Pagamos altos impostos e isso tem que ser revertido a
populagao.
22 -Nao

32-Ndo

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Sou a favor da inclusdo do inovador medicamento para esse tratamento.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Na minha opinido, os argumentos apresentados (ndo verificagdo de eficacia no longo prazo e falta de estudos econémicos) ndo
justificam a ndo inclusdo do medicamento no SUS. Ainda que sejam necessarios estudos de longo prazo, acredito que por se tratar de uma doenca
de alto grau debilitante e potencialmente letal, os beneficios na melhoria da qualidade de vida dos pacientes ja verificados pela préopria Conitec com
base nos estudos apresentados sdo argumentos suficientes para a inclusdo do mesmo no SUS. Quanto aos custos, os mesmos podem ser melhor
negociados em momento oportuno.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Estudos clinicos mostram que o uso do riociguate se mostrou eficaz e seguro no tratamento da referida patologia
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E uma medicamento eficaz que contribui para a saude do paciente com seguranca e eficacia comprovada
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, riociguate é um medicamento eficiente para tratar HPTC, tem estudos pivotais de eficacia e seguranga que podem ser considerados
para uma avaliagdo positiva e beneficiar pacientes que ndo conseguiram atingir metas terapéuticas com outros tratamentos

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: sildenafila, tadalafila, abrisentana, Positivo: melhora dos sintomas , Negativo: baixa efetividade do
tratatamento como um todo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado
18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tenho dois familiares com histérico desta doenca e entendo as dificuldades enfrentadas no dia a dia, por isso sou favoravel a inclusao
cuidador de paciente na Conitec.
22 - Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ter um parente ruim que depende da medicacdo e ndo ser acessivel a todos, é muito dificil e triste.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao
18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Este medicamento facilitara o tratamento , trazendo uma melhora na vida do paciente, afinal ndo é isso que buscamos?
22 - Nao
32-Nao
18/12/2019 Paciente 12 - Discordo,

22 -Nao
32-N3o
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de uma doenga terrivel que so quem tem pode relatar o quanto acomete sua qualidade de vida.Tenho conhecidos com essa
doenga, se existe uma medicagdo que ira melhorar a vida desse paciente, porque nao aprovar ?

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O tratamento com o riociguate melhorara a saide e bem estar dos pacientes e diminuird a quantidade de necessidade de
transplantes. O que hoje é um sério problema no Brazil. Pessoas morrem aguardando um transplante.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Discordo, temos que valorizar os tratamentos inovadores
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3do Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, acredito que para o bem geral da populagdo seria ideal pois os produtos da bayer tem alta qualidade
22 - Ndo

32-Nado

12 - Discordo,

22 -Nao

32-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Quem utiliza onsistema do SUS geralemnte nao tem condicoes de pagar esse tipo de medicamento.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: possuo experiéncia com o medicamento Adempas como especialista em Farmacovigilancia, Positivo: O
medicamento melhora a qualidade de vida do paciente, Negativo: A analise de risco-beneficio corrobora com a importancia do medicamento.

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nio
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12 - Discordo, Como o medicagao é de auto custo e nem todos podem comprar, sou a favor de direitor igualis, portanto considero obrigratdrio a
liberagao da medicagdo para todos os necessitados.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Ndo ha embasamento técnico para essa decisao.
22 -Ndo

32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: abresetana , Positivo: muito bom para a qualidade de vida das pessoas , Negativo: a ter agora
nemuma so beneficidrios

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: abresentana, Positivo: os beneficiarios sao muito nadria de qualidade de vida , Negativo: so tem
benéficos a ter agora

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Toda possibilidade de oferecer a populagdo cura, sobrevida ou alento as dores, com melhora na qualidade de vida deve ser
proporcionada pelo Estado.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Nao concordo, pois o tratamento incorporado ao SUS ira beneficiar inumeras pessoas que hoje, nem tem acesso.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, ESTE MEDICAMENTO PODERA AJUDAR MUITOS PACIENTES NO CONTROLE DA DOENCA
22 - N3o
32-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes de possuem hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica inoperével ou persistente/recorrente tem uma estimativa
de vida em cerca de 3 anos, e a maioria ndo tem condicdo financeira de arcar com o tratamento que é carissimo. Entdo a decisdo na Conitec esta
descartando a chance desses pacientes de sobreviver!

22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Porque é direito do cidaddo brasileiro ter acesso gratuito a medicamentos a doengas raras.
22 - Ndo

32-Ndo

12 - Discordo,

22 - Ndo

32.- Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que o remedio é indispensavel para os pacientes e o acesso a este medicamento precisa ser facilitado.
22 -Nao

32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O SUS deve amparar paciente com tais quest&es cronicas, pois com certeza a grande maioria da populagdo ndo tem condigGes
financeiras de ter acesso a este tipo de produto.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Entendo que ha um espectro de pacientes onde o medicamento é recomendado, incluindo ai, os reincidentes, com aumento no custo
com cirurgias recorrentes. N3o fica claro para mim qual o custo da aplicagdo deste tratamento por parte do governo para um paciente do SUS. O
valor investido pela indUstria pode ser questionado, porém devera ser diluido. Me parece ainda mais vantajoso que a intervencdo cirurgica.

22 -Ndo
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Ha poucos tratamentos para essa condi¢cdo, mais opgdes disponiveis aumenta a chance de atender a mais pacientes que nao
respondem aos tratamentos mais usados.

22 -Nao
32-Nao
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18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Pois tenho amigos que fazem uso do medicamento, o que tem ajudado bastante na sua condi¢do de uma saude mais confortavel.
22 - Nao
32-Nédo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Percebo ser um tratamento que vai dar qualidade de vida a paciente.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes necessitam de tratamento para uma melhor condi¢ao de vida
22 - Nao
32- Nado

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Produto inovador e de elevada importancia para o doente
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que deve ser favoravel.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas, Positivo: melhora na qualidade de vida, Negativo: prego

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de uma doencga que deixa o paciente muito debilitado e com muita dificuldade para fazer as atividades basicas do dia a dia,
como, escovar os dentes, tomar um banho, caminhar, etc. e conforme evolugdo da doenga, leva o paciente a ébito! A medicagdo riociguate
proporciona uma melhora na qualidade de vida deste paciente acometido da doenca.

22 -Ndo
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Ni3o

2-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Se foram feitos testes e com resultados positivos, produto eficiente para o tratamento, acredito que tem que ser
liberado para a populagdo.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Pacientes necessitam dessa alternativa terapéutica
22 -Ndo

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento deve ser distribuido gratuitamente pelo SUS.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC), uma doenca muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e
impede que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos, como tomar banho ou pentear o cabelo. E a Unica opcdo de tratamento registrada no
Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se é o Unico medicamento disponivel para tratamento de pessoas ndo aptas a cirurgia, acredito que deve ser disponibilizado pelo SUS.
22 -Nao
32-Néao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Esse medicamento é a Unica op¢do de tratamento registrada no Brasil para os pacientes ndo elegiveis a cirurgia.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas®, Positivo: tratamento de Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica (HPTEC), uma
doenga muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e impede que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos, como tomar
banho ou pentear o cabelo., Negativo: valor

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes - aqueles ndo elegiveis a cirurgia. Entdo
porque tirar esse direito deles?

22 -Nao
32-Nao
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18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes —aqueles ndo elegiveis a cirurgia, por
isso deve ser disponibilizado pelo SUS.

22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Creio que é um medicamento muito importante para a populagdo e deve ser disponibilizado no SUS.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes precisam de novas opcoes de tratamento.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que toda forma de ajuda as pessoas que tenham algum tipo de enfermidade, precise ser concedida.
22 - Ndo
32-Nio

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, medicamento vai ajudar os pecientes
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32 - Nio
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18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Melhoria da qualidade de vida! E-nos custo para previdéncia uma vez que o paciente retoma as atividades e pode continuar
contribuindo e vivendo com qualidade.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nado
32-Ni3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A disponibilizacdao deste medicamento no SUS pode ajudar a salvar muitas vidas.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, se é tratamento eficiente para cerca de 40% dos pacientes que ndo tem outra alternativa, claro que deve ser disponibilizado.
22 - Nao
32-Nio

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes —aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, é importante que pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma gratuita
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Riociguate é a Unica opgdo de tratamento no Brasil para os pacientes com HPTEC que n3o sdo elegiveis a cirurgia. E de extrema
importancia que o SUS tenha disponivel em seu rol esse medicamento, para que os pacientes que ndo tenham recursos suficientes para compra-lo
possam ter acesso a medicagdo e tratamento adequado para melhorar sua qualidade de vida.

22 -Nao

32-Ndo

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Ndo

12 - Discordo, Para alguns pacientes é a Gnica opgdo de tratamento incluindo pacientes de baixo poder aquisitivo.
22 -Ndo

32.-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Entendo que esse medicamento é a unica op¢do para uma parcela de pacientes que apresentam hipertensao pulmonar para controle
da doenca. Dessa forma, recomendo que o mesmo seja disponibilizado ao SUS para tratamento dos pacientes.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 -Nao

2-Nao
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18/12/2019

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Discordo completamente da posigdo da CONITEC pelos motivos listados abaixo:1- A discussdo de que o tratamento cirdrgico ainda
ndo esta plenamente implementado e por isso ndo devemos ainda ofertar a medicagdo é prejudicar o paciente de 2 formas sequencias, sem a
cirurgia e sem o tratamento medicamentoso. Existem pacientes que como o relatério aponta ndo tem indicagdo cirdrgica e esses apenas terao a
opc¢ao de judicializagdo2- Os principais 6rgaos reguladores do mundo todo incorporaram riociguate como op¢do Unica para o tratamento de HPTEC.
Dizer que falta ciéncia que embase o uso dessa medicagdo é afirmar que o NICE, modelo maior de incorporagdo de medicagdes, ndo tem a mesma
capacidade técnica que a CONITEC. Adicionalmente, é afirmar que a Anvisa errou em aprovar a medicagdo ja que aparentemente os seus resultados
ndo sdo consistentes e que o uso de desfechos como teste de caminhada e classe funcional, que embasam o proprio PCDT brasileiro de HAP e todas
as diretrizes internacionais. A Conitec afirma conhecer melhor o campo técnico da HP do que a classe médica e especialistas3- Basear o impacto
financeiro para a decisdo de incorporagdo de riociguate demonstra que os pacientes de HPTEC possuem menos importancia que outras classes de
doengas (HIV, oncologia, hepatite) ja que diversas drogas ofertadas possuem impacto semelhante ou maior. Adicionalmente, reforga que a Conitec
é incapaz de negociar com o fabricante por um prego que considere justo, idealmente a recomendacéo deveria ser recomendamos a incorporagao
somente em caso de rediscussdo de valores. Por ultimo e mais gritante, o embasamento técnico feito por 3os para quase dobrar o numero de
pacientes com EP para 120 por 100 mil pessoas é de ma fé, ja que se baseia em estudo que critica os nimeros utilizados. Diversas referencias locais
utilizadas pela SBC ou SBPT reforga o volume de 50 por 100 mil pacientes. Duvido da capacidade de discussdo de um consultor que utilize um
numero claramente erréneo para inflar o impacto financeiro e assim “mostrar servico” e condenar a morte diversos pacientes.

22 - Nao

32-Nado

12 - Discordo, Esse medicamento é muito importante e importante para estar disponivel no SUS.
2-Nao

32-Nao

12 - Discordo, Todo cidaddo tem o direito ao acesso a medicamentos que melhorem a qualidade de vida do enfermo, é um direito fundamental,
garantido em nossa. Constituicao Federal

22 - Nado
32-N3o

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Por tratar-se de uma indicagdo rara em que o Unico tratamento disponivel seria o Riociguate, entendo que a Comissdo deveria
reconsiderar sua decisdo e fornecer a populagdo do SUS essa alternativa de tratamento que pode contribuir com a qualidade de vida tao
prejudicada pela doenca

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O s brasileiros tem direito a ter disponivel um medicamento de qualidade para tratamento de Hipertensao Pulmonar.
22 - Nao
32-Néao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Unica droga com melhora da qualidade de vida e sobrevida comprovada em pacientes com HP secundéria ao TEP cronico inoperaveis.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Riociguat, Positivo: Melhora da capacidade funcional., Negativo: Sem relato

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Discordo da ndo incorporagao ao SUS
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E um medicamento muito importante e deve ser incorporado ao SUS.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Centenas de pacientes que ndo podem operar dependem desse remédio para levar uma vida minimamente normal. A HPTEC é uma
doenga extremamente debilitante e negar tratamento é um atentado a vida humana e ao direito a saude.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociquate, Positivo: Ela voltou a conseguir fazer coisas simples, como ir do sofa até a cozinha,
escovar os dentes, andar até o carro sem baldo de oxigénio. Sem o remédio, ela fica absolutamente sem ar., Negativo: Perto do bem que faz, nem
sei dizer.

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Acho de grande necessidade para esse tratamento também
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todo e qualquer medicamento que auxilie em tratamentos devem ser incorporados ao SUS. E direito do ser humano ter acesso a
saude de forma gratuita.

22 -Ndo
32-Néao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Temos que ter opcdes como o riociguate pois é efetivo e tem se comportado bem ao organismo do meu avo
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho importante disponibilizar o riociguate para o tratamento, é um medicamento moderno que podera ajudar muitas pessoas
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Essa é uma doenga com grande impacto na vida do paciente e ndo tem tratamento clinico disponivel. Os pacientes precisam ter
acesso a medicacgdo.

22 -Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento pode ser utilizado para o tratamento de doenca
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Deixar um paciente sem tratamento adequado é omissdo. Algo indiscutivel de forma que se esclarece o assunto definitivamente
guando se trata de vidas.

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sildenafil e bosentana. A poratadora fteve o quadro agravado e por por pouco ndo foi preciso
transferéncia para UTI, Positivo: Sildenafil e bosentana. A portadora tem uma melhora significante. , Negativo: Ndo foi detectado nehum efeito
negativo durante o uso da medicagao.

32-Ndao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O Estado deve cuidar da saude de seus cidaddos

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que seja mais uma possibilidade de acesso a medidas de tratamento para pacientes com essa doenca.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Na hipertensdo arterial trboembolica cronica, a endarterectomia pulmonar é o tratamento indicado uma vez
gue é uma opgado potencialmente curativa. Recomendado no EMA

22 - Nao
32-N3o

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Entendo que a incorporacao do riociguate para o tratamento da hipertensao pulmonar tromboembdlica crénica vem a trazer novas
alternativas de tratamento aos pacientes e tem se mostrado mais eficiente que as demais existentes no mercado.

22 - N3o
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, O governo deve aprovar o riociguate para o tratamento de hipertensdao pulmonar, sera um ganho significativo na vida dos pacientes.
22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo, acredito que tenha sido pelos valores do produto e ndo pela qualidade.

22 - Nao

32-Nao
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Como lider de grupos de apoio de pacientes com Hipertensdao Pulmonar no estado de SC, estamos perdendo pacientes com HP

cuidador de paciente Tromboembdlica por falta de tratamento....

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Venho acompanhando pacientes que fazem uso dessa medicagdo pois conseguiram judicialmente e
estdo com a doenga estdvel e os pacientes que tiveram o pedido judicialmente negado tendo piora e outros foram a ébito. , Positivo: A Hipertensao
Pulmonar é dividida em 5 grupos...sendo a tromboembdlica o grupo 4. Hoje o Riociguat é Gnica opcdo para esse grupo. E inaceitavel que pessoas
gue ndo entendam a diferenca de cada grupo e seu tratamento estejam levando pacientes a dbito.....esse ano levamos para audiéncia publica na
Alesc a situacdo de uma paciente da cidade de Indaial....a falta de medicamento Riociguat, levou a paciente a varias internagdes...infelizmente ela
veio a falecer no més passado. , Negativo: Sem a medicagao Riociguat para Hipertensdo pulmonar tromboembdlica o paciente ndo tem
tratamento....a HP é grave e fatal.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Antes da vinda do Riociguat eram usados outras op¢des de tratamento que havia disponivel ndo
trazendo melhora para o paciente. Por isso a Hipertensdo Pulmonar é dividida em grupo.....cada grapo possui um tratamento especifico. , Positivo:
aumento da sobrevida do paciente, Negativo: sem o Riociguat o paciente entra em dbito

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, € uma medicacao muito importante para os portadores da doenca.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Precisamos de mais opgdes e melhores medicamentos.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, E um medicamento que pode melhorar muito a qualidade de vida de pacientes com esta doenca.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que o medicamento deva ser disponibilizado devido seu alto grau de eficiéncia e satisfatoriedade.

22 - Ndo
32-N3o
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18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E um medicamento muito importante que poderia melhorar a qualidade de vida de muitos pacientes, hoje muitos ndo tem acesso ao
medicamento devido a condi¢do financeira do paciente.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acho essencial ampliarmos um tratamento de qualidade para todos;
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

Pagina 113 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Ndo entendi o motivo

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Pacientes que sofrem de HPTEC devem ter acesso a este medicamento de forma gratuita
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Remédio relevante e importante para a saude.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse medicamento é a opgdo de tratamento para 40% dos pacientes —aqueles ndo elegiveis a cirurgia
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Produto extremamente importante na qualidade de vida dos pacientes desta doencga incapacitante.

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Adempas® e é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes —aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, pacientes que sofrem de HPTEC devem ter acesso a este medicamento de forma gratuita
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes —aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Sendo o Unico meio de tratamento disponivel para pacientes ndo elegiveis a cirurgia, o medicamente deve ser disponibilizados pelo
SUS para o atendimento a estes pacientes.

22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Nosso Brasil precisa cuidar da sua populagdo. Se existe hoje um medicamento desenvolvido para tratamentos graves como
hipertensdo pulmonar, cancer, catarata, diabetes, por favor, inclua para a populagdo que ndo tem acesso a convenio e nem condigoes de
tratamento, que é a grande maioria.

22 - Nao

32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Ni3o

Pagina 115 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Tudo que melhora a qualidade de vida do paciente é importante ser aprovado

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes precisam ser tratados.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Os pacientes precisam de opgdes de tratamento para viverem melhor, pois essa doenca é incapacitante!
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, verapamil, e ambriesentana, Positivo: Melhora respiratéria, melhora significativa na qualidade de vida!,
Negativo: Alguns efeitos colaterais adversos... indesejaveis!

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Pacientes como eu portadores de Hipertensao Arterial Pulmonar precisamos muito deste medicamento para continuar a viver.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Citrato de Sildenafila e Ambrisentana, Positivo: Melhor qualidade de vida, diminuicdo dos sintomas da doenca.,
Negativo: Nenhum

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Meu filho era portador de HP Idiopatica e todo remédio para propiciar qualidade de vida e futura cura deve ser fornecidos aos
pacientes

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: lloprost, Positivo: Melhorou por um bom periodo a qualidade de vida do meu filho, Negativo: O
efeito ndo propiciou o retardamento da doenca ou a cura
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18/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Este medicamento é que nos ajuda a sobreviver Se tirarem da gente oque sera da nossas vidas
22 - Ndo
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Muitas pessoas precisam deste medicamento é ndo tem condi¢des financeiras
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Remédio essencial para a sobrevivéncia do paciente. Ndo é como muitos outros remédios incorporados no SUS que melhoram a vida
cuidador de paciente do paciente, este é essencial a sobrevida do paciente
22 -Nao
32-Nao
17/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Estamos falando da Unica opgao de tratamento disponivel hoje no mercado para o tratamento da HPTEC.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas - Riociguat., Positivo: A¢do rapida e retorno da qualidade de vida dos pacientes em um
curto espaco de tempo., Negativo: Titulagdo.
32-Nao
17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Uso o Riociguate desde abril de 2016 e houve melhora considerdvel no sintoma de cansago aos esforgos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate - ADEMPAS 2,5mg, tres vezes ao dia., Positivo: Apresentava, antes da introducdo do Riociguate, cansago
e fraqueza aos minimos esforgos como afazeres domésticos basicos- preparo de alimentos, higiene pessoal e lavagdo de roupas intimas . Ao longo
do tempo de uso houve importante reducdo desse sintoma e melhor qualidade de vida., Negativo: Ndo apresentei efeito adverso evidente. Houve
elevacgdo discreta da enzima Gama GT, de causa ndo identificada.
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila - Bosentana, Positivo: Ndo identificado., Negativo: Sildenafila - queda importante da pressdo arterial e
intensa fraqueza.Bosentana - Anemia moderada.
17/12/2019 Paciente 12 - Discordo, A medicacdo em questdo é um direito do paciente e um dever do estado ,todas as pessoas tem direito a vida ,ndo nos roubem este
direito
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Sidelnafila Bosentana, Positivo: A terapia combinada me tirou da cama e me ajudar a viver , Negativo: Enjoos ,dores
de cabega,tontura .....
19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Nao
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18/12/2019

Paciente

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamentos especiais devem estar a disposicao da populagdo através do Governo.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Medicamento que salva vidas
22 - Nao
32- Nado

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Por que salde e pra todos e devemos ser repeitado

22 - Sim, como paciente, Qual: Ainda estou em avaliagdo, au diagndstico, Positivo: Exames consulta fisioterapia, Negativo: A demora na consulta
para ser atendido

32 - Sim, como paciente, Qual: Procedimento, Positivo: Os remedio, Negativo: O negativo é porque ndo consigo receber luz gratuitamente

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos que necessitam devem ter direito ao tratamento
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho que isso é uma necessidade das pessoas que tem esse problema e muitos deles ndo podem arcar com os custos , e como somos
nds que pagamos por tudo com nossos impostos acho mais que certo ajudar quem precisa

22 - Ndo
32-Nado
12 - Discordo, O medicamento deve ser incorporado no SUS para o tratamento da hipertensao pulmonar.
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

18/12/2019

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo, Unica droga com melhora da qualidade de vida e sobrevida comprovada em pacientes com HP secundéria ao TEP cronico inoperaveis.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguat, Positivo: Melhora da capacidade funcional., Negativo: Sem relato

32-Nado

12 - Discordo,

22 -Nao

32-Ndo
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Devido ao alto custo, o acesso fica restrito & muitos pacientes que necessitam do mesmo, o que dificulta o tratamento.
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A droga é uma opg¢do muito eficaz e importantissima nos casos cronicos e recorrentes de hipertensdo pulmonar .
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem que ter direito a um tratamento eficaz e seguro |
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, pPORQUE PODE BENEFICIAR VARIAS PESSOAS
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A populagdo precisa ter acesso ao medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Sou a favor da incorporagdo do riociguate para o tratamento da hipertensdao pulmonar tromboembdlica crénica inoperavel ou
persistente/recorrente

22 -Nao

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Cintilografia de perfusdo pulmonar para avaliacdo da doenca, Positivo: A cintilografia € um método
diagndstico e de acompanhamento muito eficaz., Negativo: nada da declarar neste sentido

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Concordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A inclusdo é de extrema importancia para o tratamento.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: ADEMPAS, Positivo: FOI SATISFATORIO E EFETIVO., Negativo: NENHUM
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, A medicina vem evoluindo dia apds dia e pessoas portadoras de doencas cronicas ou agudas precisam ter a
opgao de querer ou ndo aderir a um tratamento revolucionario, assumindo riscos e beneficios. A CONITEC n3o tem o direito de escolher ndo incluir
na rede, uma vez que o medicamento deve estar disponivel para uso, quem deve decidir se quer ou ndo deve ser o paciente a ser tratado.

22 - Ndo
32-N3o

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito ser muito importante acesso a este tratamento aos necessitados.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-N3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

17/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -N3o
32 -Ni3o

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo

32-Nao

Pagina 121 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Nao importa se hoje eu tenho ou ndo a necessidade desse medicamento, porém outras pessoas possuem e 0 acesso aos
medicamentos e tratamentos é um direito do cidaddo pela constituicdo.

22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Tenho relatos de pacientes em que o medicamento tem sido muito eficiente no tratamento da doenca
22 -Ndo

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Pois é uma possibilidade dos pacientes terem acesso ao tratamento e possibilidade de cura.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, O medicamento mostra-se eficaz no controle da condi¢ao

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: adempas, sildenafil, Positivo: melhora da dispneia, Negativo: tempo de inalagdo e procedimento de
limpeza constante

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Produto essencial para esse tipo de tratamento. Deve ser incorporado.
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O direito de acesso via SUS ao medicamento deve ser mantido.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Clexane /, Positivo: Prevengdo de aborto por trombofilia no corddo umbilical, Negativo: Coagulagdo do sangue mais
demorada
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18/12/2019

Paciente

12 - Discordo,

32 - Sim, como paciente, Qual: BosentanaSildenafila, Positivo: Melhora da qualidade de vida, Negativo: Pressao baixa

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Medicamento de excelente qualidade, eficacia e seguranca ja comprovados em diversos estudos. Medicamento de empresa idonea e
de confiancga.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Adempas, Positivo: Melhora da qualidade e sobrevida dos pacientes. , Negativo: Eventos adversos leves
e ja conhecidos.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ventavis (lloprost) , Positivo: Melhora da qualidade e sobrevida dos pacientes. , Negativo: Eventos
adversos leves e ja conhecidos.

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Eu entendo que, pelos beneficios do medicamento, o Brasileiro tem o direito de ter acesso a esta medicagdo uma vez que ele ira
melhorar sua saude e melhor ainda, sua qualidade de vida! Vocés ja se imaginaram na situacdo deste paciente? Colocando-se no lugar dele, com
falta de ar, mal conseguindo fazer suas atividades normais, tendo que carregar o bujdo de oxigenio... Esta € uma doenga rara e o paciente merece
ser tratado com dignidade e uma forma de propiciarmos isso a ele, como cidaddo e como governo é fornecendo o tratamento que melhore sua
qualidade de vida.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fase de desenvolvimento do medicamento., Positivo: Foi notavel a melhora dos pacientes no
tratamento, incluindo a alegria de poder retomar uma vida mais digna, mais normal. , Negativo: ndo tenho esta informacao.

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Estudos demonstram que é eficaz para o tratamento da hipertensdo pulmonar.
22 - Nao
32-Nao
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18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: GLIFAGE, Positivo: ALIVIO , Negativo: NAO TEM .

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nado

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, o riociguat seria um tratamento importante, para melhorar a capacidade de exercicio, melhorar a classe funcional OMS e atrasar o
agravamento clinico. ‘e aprovado pela FDA para HPTEC inoperdvel ou persistente/recorrente apds cirurgia

22 -Nao
32-N3o
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate (Adempas), Positivo: Melhora dos sintomas e qualidade de vida, Negativo: O prego

32-Nao

18/12/2019

Paciente

12 - Discordo, hipertensdo pulmonar é algo precisa de atencao e medicamos avancados para isso pode ajudar michares de pacientes
22 - Nao
32- Nado

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, é importante para os usuarios
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, E um medicamento que facilita o fluxo sanguineo através dos pulmdes. E importante que ele esteja disponivel na rede publica, para
dar a oportunidade de tratamento e maior qualidade de vida as pessoas que ndo tem condigdes financeiras de adquiri-lo. E uma obrigacdo do
governo de aumentar cada vez mais o acesso da populacdo aos tratamentos de qualidade.

22 - Ndo

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -N3o
32-Nido

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o

32-Néao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-N3o
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18/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente )a

32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

18/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Por ser um medicamento de controle de uma doenca fatal, o governo deveria custear esse medicamento
22 -Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, TODO TRATAMENTO E VALIDO!PELOS IMPOSTOS QUE PAGAMOS O RETORNO E BAIXISSIMO.
22 - Ndo
32-Nao

18/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

18/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, se ha medicamento para minimizar ou sarar uma dorenga o mesmo deve ser usado na minha opinido nos tempos atuais fficar
sofrendo por falta de medicamento e inadimissivel

22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

02/01/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é caro. E a maioria da sociedade ndo tem acesso a este medicamento. Também por ser uma doenga muito
devastadora.

22 - N3o
32-Nao

12 - Discordo, Este medicamento é caro. E a maioria da sociedade ndo tem acesso a este medicamento. Também por ser uma doenga muito
devastadora.

22 - Nao
32-N3o

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Riocigate é o Unico medicamento indicado para o tratamento da hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica no Brasil
22 - Nao
32-Nao
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02/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou favordvel ao tratamento e seu custeio pelo sistema Unico de saude.
22 - Ndo
32-Nao

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se existe o tratamento acho fung¢do do estado prover acesso a pessoas sem condig¢des financeiras
22 - Ndo
32-Nao

03/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Uma melhora consideravel no bem estar da paciente., Negativo: Ndo foram
registrados efeitos negativos.

32-Nao

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - N3o
32-N3o

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sendo uma das poucas opg¢des para tratamento de doenca tdo especifica deve sim ser incorporado ao sus
22 - Ndo
32-Nao

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Ndo sou especialista da drea mas do pouco que sei sobre a doenca e as alternativas de tratamento, pode ser uma opc¢édo de prover
uma qualidade de vida um pouco melhor aos pacientes.

22 -Nao
32-N3o

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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03/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Sou paciente, dependendo da medicacdo para uma qualidade de vida, para viver
22 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana e sidenafil , Positivo: Melhor qualidade de vida , Negativo: Inicio dores de cabeca
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana e sidenafil , Positivo: Melhor qualidade de vida, Negativo: Inicio dores de cabeca

03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Como podem ndo ser favoravel a inclusdo de um medicamento que mantem o paciente vivo? Estd na constituicdo que é dever do

cuidador de paciente estado dar satde ao povo, os pacientes de HPTEC inoperavel ou persistente/recorrente tém uma sobre vida a cada dose do remédio que tomam.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, varfarina, sildenafila, furosemida, caverdilol., Positivo: ajudam a manter a qualidade de
vida do paciente, vi na minha esposa uma melhora na questao de disposi¢do, pelo fato de melhorar a respiragdo., Negativo: a unica dificuldade que
encontramos ate o momento foi de conseguir o medicamento.
32-Nado

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Nao existe outro tratamento para essa doenca.
22 -Nao
32-Nao

03/01/2020 Paciente 12 - Discordo, O remédio deve ser implementado com urgéncia para que pessoas que dependa dela ndo venham a ébito. Remédio deve ser
prioridade para doengas que ndo tenha cura apenas tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Sidenafila e bosentana! Em aguardo pelo iloprost. , Positivo: Estabiliza a doenca, fazendo com que a qualidade de
vida melhore. Ajudando a diminuir os sintomas com falta de ar., Negativo: O efeito negativo das medicagGes em questdo é que quando falta o
medicamento a doenga desestabiliza fazendo que a doenga progrida de forma agressiva.
32-Nao

03/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, A medicagao implica diretamente na qualidade de vida dos pacientes candidatos ao seu uso.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora da dispneia, do teste de caminhada e menos internagdes., Negativo: Ndo
saberia elencar.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sildenafil, Positivo: Efeitos parecidos com o Riociguate, mas menos intensos e menos duradouros,
Negativo: Pior posologia

03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tenho um filho com hipertensao arterial pulmonar é uma doenga progressiva que precisa de medicamentos e esses medicamentos q

cuidador de paciente sdo caros e a maioria ndo tem condi¢Ges de comprar e depois todos tem direitos humanos séo vidas

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu filho ja fez tratamento com bosentana e sildenafila por algum tempo, Positivo: Com sildenafila
era tranquilo mas a bosentana ndo deu muito certo o médico apds um cateterismo mudou a medicagao , Negativo: A bosentana dava enjoos e dor
de cabeca frequente
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ambrisentana e tadalafila , Positivo: Depois que meu filho comegou tomar teve uma boa melhora
aos cansacgos , Negativo: Com ambrisentana e tadalafila ta tranquilo

03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Devido a necessidade de incorporar novos medicamentos aos pacientes, ja que é tdo escasso dos mesmos.

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, sildelafila, Positivo: Apds o uso dos medicamentos vi a reducdo do cansaco no meu filho,
Negativo: Somente o efeito do sildelafila como estimulante
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12 - Concordo,

32-Nao

03/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Uma doenga com pouquissima alternativa de tratamento e todas de alto custo. Ja ha muita limitacdo na doenca, o medicamento deve
ser custeado.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila. Estamos em avaliacdo para iniciar a bosentana, Positivo: Aumento na disposi¢do para
stividades simples do dia a dia. Sem sildenafila a paciente fica acamada., Negativo: Dor de cabeca.

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, A doenca é considerada rara, o que ndo ird causar demanda excessiva ao medicamento e, obviamente ndo ird causar grandes custos
ao SUS. Todo cidaddo pagador de impostos tem direito a saude e o SUS tem o dever de oferecer alternativas de tratamento a todas as pessoas que
necessitem. E uma doenca grave e exige atenc3o especial do SUS.

22 - Nao
32-Nao

03/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, 1. Com o custo de 1 dragea da pra comprar 500 drageas para osteoporose2. Até o meio do ano a india ja estara produzindo um
genérico a 30% do prego do original.

22 - Nao
32-N3o

03/01/2020

03/01/2020

03/01/2020

03/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Melhor qualidade de vida, Positivo: Melhora dos sintomas e diminui¢do de internacgdes , Negativo:
Nao ha
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, Positivo: Melhora dos sintomas e diminui¢cdo de internagées , Negativo: Ndo ha
12 - Discordo, Tem que ser favordvel, saide publica de qualidade é um direito assegurado na constituicdo
2-Nao
32-Nao
12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo,
22 -Nao
32 -Ndo
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02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento é necessario por ser o Unico recurso efetivo para os pacientes e deve ser fornecido pelo SUS devido a populagdo de
baixa renda que necessita obrigatoriamente do uso continuo do mesmo.
22 - Ndo
32-Nao

03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

02/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Hipertensdo Pulmonar, Positivo: Melhora na qualidade de vida, Negativo: N/A

32-Nao

02/01/2020 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo, Nhil
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Pois existem pacientes que precisam do tratamento
22 - Ndo
32-Nao

02/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tratamento de suma importdncia para o paciente

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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02/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,

32-Nao

02/01/2020

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Pessoas estao morrendo com esta doenga e precisamos ter um sistema de saude inclusivo que ndao deixe nenhum paciente sem
tratamento.

22 -Ndo
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

02/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Pessoas carentes tem direito a saude
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Trouxe de volta, Negativo: Demora em conseguir o remédio

32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Eu acho que todos que passam pelo problema tem sim direito ao medicamento e tratamento pelo Sus.
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nio
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02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E uma medicagdo de altissima relevancia para os pacientes

32-Nao

03/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é necessario por ser o Unico recurso efetivo para os pacientes e deve ser fornecido pelo SUS devido a populagéo de
baixa renda que necessita obrigatoriamente do uso continuo do mesmo.

22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Como o povo em geral ndo se auto sustenta nem para as necessidades bdsicas; como um paciente com esta doenga tera condi¢des de
comprar este medicamento para sobreviver.

22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se a dor do outro, ndo déi em mim, devo repensar as minhas atitudes como ser humano. Tudo que for para o bem estar do préoximo
eu apoio. Principalmente quando pensamos que a maioria da populagdo brasileira, ndo tem condi¢des de um tratamento de salde na rede
particular de saude.

22 - Nao
32-N3o

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-N3o

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se é tdo importante para a saude das pessoas tem que ser ministrado ou encontrado no SUS.
22 -Nao
32-Nao
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02/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e Ndo Discordo,
cuidador de paciente )2

32-Nao

02/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3do Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E uma grave doenca. E o paciente, quando em uso do medicamento obtém melhora consideravel da qualidade de vida, possibilitando
cuidador de paciente maior movimentagao, alimentagao e respiragdo..portanto, ndo ha como ndo fazer uso do medicamento. Essa doenca nado escolhe classe social. Deve
ser disponibilizada pelo SUS.

22 - Nado
32-N3o
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04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Néao
04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
04/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
04/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Meu filho passou por duas cirurgias de peito aberto, periodo de dois anos,houve recorréncia e a hipertensdo pulmonar voltou, agora
cuidador de paciente esta fazendo uso do riociguate fazem quase dois anos, a qualidade de vida melhorou muito, ele continua obtendo melhoras conforme

acompanhamento médico da equipe de pneumologia do hospital S3o Paulo, tem tudo registrado 13, podem ver as evidéncias da melhora
significativa dele.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: riociguate , Positivo: Melhoras no indices de caminhada, acompanhamento pela equipe de
pneumologia do hospital Sdo Paulo, documentadas, Negativo: O riociguate até o momento ndo tem apresentado nenhuma intolerancia ou efeitos
colaterais negativos importantes

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Endoractomia 2 vezes ,e sidenafil antes do riociguate , Positivo: A endoractomia no inicio pareceu
uma boa solugdo mas nas duas vezes teve recorréncia, cirurgias de alto risco. O sidenafil paliativo sem apresentar melhoras significativas , Negativo:
A endoractomia tem limites para nimero de operag¢des e muito alto risco, o sidenafil tonturas e cefaleia frequentes

04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Depois de iniciar o tratamento com o Riociguate o paciente apresentou melhora significativa na sua rotina diaria.Exames feito no
cuidador de paciente hospital veio comprovar a melhora.apresentando poucos efeitos colaterais.A Nossa constituicdo garante o direito a salde de todo cidadao
brasileiro, tornando assim uma obrigagdo do estado de fornecer medicamentos necessarios a tratamentos, principalmente os raros.
22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Riocigualte, medicamento que teve uma excelente resposta elevando a qualidade de vida do Ricardo,
permitindo uma vida quase normal, com algumas restricdes somente., Positivo: Melhora surpreendente na disposicdo, para as tarefas diarias.Nao
houve nenhum efeito colateral importante até o momento. , Negativo: Até o momento nenhum efeito visivel aos meus olhos

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sedenafil , Positivo: Ndo houve, ja que a doenga evolui., Negativo: Dores de cabecga, e indica que
ndo surtiu efeito positivo, uma vez que a doenca evolui.

Pagina 135 de 426



Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Depois de iniciar o tratamento com o Riociguate o paciente apresentou melhora significativa na sua rotina diaria.Exames feito no
cuidador de paciente hospital veio comprovar a melhora.apresentando poucos efeitos colaterais.A Nossa constituicdo garante o direito a salde de todo cidaddo
brasileiro, tornando assim uma obrigacdo do estado de fornecer medicamentos necessarios a tratamentos, principalmente os raros.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riocigualte, medicamento que teve uma excelente resposta elevando a qualidade de vida do Ricardo,
permitindo uma vida quase normal, com algumas restricdes somente., Positivo: Melhora surpreendente na disposicdo, para as tarefas diarias.Nao
houve nenhum efeito colateral importante até o momento. , Negativo: Até o momento nenhum efeito visivel aos meus olhos

32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sedenafil , Positivo: Ndo houve, ja que a doenga evolui., Negativo: Dores de cabecga, e indica que
ndo surtiu efeito positivo, uma vez que a doenca evolui.

04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Depois de iniciar o tratamento com o Riociguate o paciente apresentou melhora significativa na sua rotina diaria.Exames feito no
cuidador de paciente hospital veio comprovar a melhora.apresentando poucos efeitos colaterais.A Nossa constituicdo garante o direito a salde de todo cidadao
brasileiro, tornando assim uma obrigagdo do estado de fornecer medicamentos necessarios a tratamentos, principalmente os raros.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riocigualte, medicamento que teve uma excelente resposta elevando a qualidade de vida do Ricardo,
permitindo uma vida quase normal, com algumas restricdes somente., Positivo: Melhora surpreendente na disposicdao, para as tarefas didrias.Nao
houve nenhum efeito colateral importante até o momento. , Negativo: Até o momento nenhum efeito visivel aos meus olhos

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sedenafil , Positivo: Ndo houve, ja que a doenga evolui., Negativo: Dores de cabeca, e indica que
ndo surtiu efeito positivo, uma vez que a doenga evolui.

04/01/2020 Paciente 12 - Discordo, E preciso ampliar as possibilidades de tratamento para a hipertensdo pulmonar visando a qualidade de vida dos portadores. A
medicagdo é importante para garantir a qualidade de vida dos portadores .

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila e ambrinsentana, Positivo: Ambos os medicamentos me auxiliam no dia a dia a ter uma vida melhor.

Antes das medicagdes nemEscovar os dentes sozinha era possivel. Tinha uma vida muita restrita e debilitada. Hoje consigo evoluir nas atividades
guando medicada., Negativo: Efeitos adversos da propria medicagdo como dor de cabeca. Nada agravante

04/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

04/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

04/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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04/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Riociguate esta indicado na Hipertensdo Arterial Pulmonar Trombo Embédlica Cronica (HPTEC) inoperavel ou que persiste apds o
tratamento de escolha, que é a cirurgia - tromboendarterectomia. E muito importante destacar que INOPERAVEL refere-se aos pacientes com
trombos tecnicamente inacessiveis a cirurgia, os pacientes ndo elegiveis para cirurgia devido a doengas associadas (co-morbidades), ndo foram
incluidos nos estudos com o medicamento e sua abordagem deve ser feita de forma individualizada, essa ndo € a indicacdo para o uso da droga.
Também NAO estd indicada nos pacientes que n3o s3o operados pela inexisténcia de locais para a cirurgia, essa deve ser viabilizada e ndo
substituida pelo tratamento clinico (uso dos medicamentos). Estudos randomizados e placebo-controlados demonstraram beneficios com o uso de
medicagOes especificas para o tratamento de hipertensao arterial pulmonar em pacientes com HPTEC tecnicamente inoperdveis em classe funcional
-1V (1) (2) (3). As medicagBes avaliadas foram a bosentana (estudo BENEFIT) (1), o riociguate (estudo CHEST 1) (2) e a macitentana (estudo MERIT-
1) (3); sendo que os desfechos primarios foram respectivamente: i)Distancia percorrida no teste de caminhada de 6 minutos (DC6M) e RVP; ii)
DC6M; iii) RVP. Ndo hd estudos com desfecho de morbi-mortalidade nesta populagdo.Riociguate é o Unico medicamento aprovado pelo FDA, EMEA
e ANVISA, atualmente, para o tratamento da HPTEC tecnicamente inoperavel ou hipertensdo arterial pulmonar residual. Nas avaliacGes posteriores,
apods 1 ano de uso do riociguat, foram mantidas as melhoras no teste de caminhada de 6 minutos e na classe funcional. A sobrevida global em 2
anos foi de 93% (4).Atualmente a droga é utilizada regularmente em diversos paises. Pessoalmente participei dos estudos da droga no centro de
referéncia que coordeno na UFRJ (Universidade Federal do Rio de Janeiro). Naturalmente, essa ndo é a informacao principal, mas pude utilizar e
reconhecer as dificuldade e beneficios na pratica. 1.Jais X, D'Armini AM, Jansa P, Torbicki A, Delcroix M, Ghofrani HA, et al. Bosentan for treatment
of inoperable chronic thromboembolic pulmonary hypertension: BENEFIT (Bosentan Effects in iNopErable Forms of chronlc Thromboembolic
pulmonary hypertension), a randomized, placebo-controlled trial. ] Am Coll Cardiol. 2008;52(25):2127-34.2.Ghofrani HA, D’Armini AM, Grimminger
F, Hoeper MM, Jansa P, Kim NH, et al. Riociguat for the treatment of chronic thromboembolic pulmonary hypertension. N Engl J Med.
2013;369(4):319-29.3.Ghofrani HA, Simonneau G, D"Armini AM, Fedullo P, Howard LS, Jais X, et al. Macitentan for the treatment of inoperable
chronic thromboembolic pulmonary hypertension (MERIT-1): results from the multicentre, phase 2, randomised, double-blind, placebo-controlled
study. Lancet Respir Med. 2017;5(10):785-94.4.Simonneau G, D'Armini AM, Ghofrani HA, Grimminger F, Jansa P, Kim NH, et al. Predictors of long-
term outcomes in patients treated with riociguat for chronic thromboembolic pulmonary hypertension: data from the CHEST-2 open-label,
randomised, long-term extension trial. Lancet Respir Med. 2016;4(5):372-80.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora da distancia caminhada em 6 minutosRedugdo da resisténcia vascular
pulmonar - tanto nos inoperaveis como no residualMelhora subjetiva dos pacientes, Negativo: NauseasUma paciente com ganho de peso que
atribuia ao medicamento, mas considero improvavel Ndo tivemos hipotensdo arterial significativa

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Sildenafila e bosentana, Positivo: Melhora clinica dos sintomasMelhora no teste de caminhada de 6
minutosMelhora hemodinamica (redugdo da resisténcia vascular pulmonar e da pressao arterial pulmonar) , Negativo: CefaleiaNauseas

03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ndo concordo a falta de medicagdo causa piora no quadro clinico dos pacientes infelizmente podendo levar mesmo o paciente a obito
cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, sildenafil,iloptost, Positivo: Melhora na qualidade de vida do meu filho quando toma os
remédios e quando faz a inalagdo com o iloprost, Negativo: Efeitos negativos piora no quadro clinico na falta de qualquer uma dessas medicagoes

05/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Estudos robustos aontam para o riociguate como unica o¢do de tratamento medicamentoso para hipertensao tromboembolica cronica
22 -Nao
32-Nao
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05/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Embora seja uma doenga rara todo o ser humano tem direito a salide e ao tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Sidenafila e Riociguate, Positivo: A Sidenafila causou algum alivio, mas o Riociguate é muito mais efetivo. tomado
constantemente produz melhora significativa. O problema é que as dificuldades de acesso a este medicamento causam interrupgdes atrapalhando
e fazendo regredir o tratamento, Negativo: A Sidenafila me causou dores de cabecga.O Riociguate ndo me deu nenhum efeito colateral
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso oxigénio 24 horasFaco fisioterapia respiratdria, Positivo: A oxigenoterapia me manteve fora do hospital,
Negativo: O oxig~enio me faz respirar bem mas limita minha liberdade de ir e vir.Para sair ou viajar é preciso muito planejamento.A Sidenafila me
causou muita dor de cabegaO Riociguate ndo me deu nenhum efeito colateral significativo
05/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Esse medicamento é muito importante para o doente
cuidador de paciente a . . . . e - . ~ o
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, Riociguate, etc, Positivo: Melhora a respiracdo, o cansaco e a circulagdo , Negativo: X
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: X, Positivo: X, Negativo: X
05/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Medicamento, essencial para portadores de HAP, com risco de TEP,
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila e Bosentana, Positivo: Melhora na qualidade de vida., Negativo: cefaleia.
05/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Apenas de ser um doenga muito pouco conhecida e falada,muitas pessoas sofrem por falta de reconhecimento
cuidador de paciente da prépria e por conta disso tem um diagndstico errado ou tardio.
22 - Ndo
32-Nao
05/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, N6s que acompanhamos os portadores da doenga sabemos quao e importante essa medida
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bozentana, Positivo: X, Negativo: X
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: X, Positivo: X, Negativo: X
04/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Penso que deve ser aprovado para os pacientes do SUS. As ciéncias ndo devem ser limitadas.
22 - Ndo
32-Nao
05/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Atualmente ndo existem medicamentos disponiveis para HPTEC inoperavel no SUS. Desta forma, os pacientes nessa condig¢do ficam

cuidador de paciente

desassistidos e sua sobrevida sem tratamento é, em média, de 3 anos.
22 - Nao
32-Nao
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04/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, A doenga tromboembolia cronica so pode ser curada em pacientes que consigam ser submetidos a procedimento cirurgico de alto
risco que é a tromboendarterectimia. esta cirurgia ndo esta disponivel na maioria das cidades brasileiras e o acesso ao procedimento é muito dificil.
cerca de 5% de todos os pacientes com embolia pulmonar terdo hipertensdo pulmonar residual e restringir estes pacientes a ndo ter acesso a
ciurgia e a medicagdo riociguat é seifar este paciente da possibilidade de melhora progndstica ( ja comprovada por estudos), melhora da qualidade
de vida ( ja comprovada por estudos) e aumento da distancia caminhada apos o uso da medicagado riociguat. Nao fica claro para os médicos como a
medicacdo pode estar provada para comercializacdo pela ANVISA e ao mesmo tempo ndo é aprovada para uso no SUS. paises ja Europa, Oceania,
America do Norte, Asia ja imcorporam a medicagdo a sua rede de distribuicdo apos avaliacdo criteriosa da indicacdo. devemos imcorporar o mais
breve possivel este tratamento a rede a fim de termos melhor tratamento dos nossos pacientes. A questdo custo deve ser discutida entre o
laboratdrio e o setor responsavel, ndo podendo ser um fator na definicdo em relagdo a indicagdo de inclusdo ou ndo na rede. A ndo inclusdo
desestimula a sociedade médica a continuar estudando e aprimorando seus conhecimentos. devemos sim incorporar este tratamento.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: riociguat, Positivo: melhora inmportante da qualidade de vida com aumento importante da capacidade
dos pacientes de realizar as atividades diarias podendo com isto voltar a ter convicio social além de diminuicdo sustencial dos sintomas de falta de
ar., Negativo: o riociguat geralmente causa hipitensdo, devendo-se ter o cuidado do aumento de dose de medicagdo de maneira progressiva. nos
casos utilizados, seguindo-se o protocolo recomendado os efeitos sdo contornaveis. Ndo tive experiencia de outros eventos adversos a nao ser a
hipotensao.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: bosentana, sildenafila e tadalafila, Positivo: As medicagGes citadas acima estao aprovadas para
tratamento de hipertensdo pulmonar ndo relacionadas a tromboembolismo. sdo utilizadas para tromboembolismo cronico devido indisponibilidade
do riociguat. os pacientes tem melhora parcial e ndo duradoura da dispneia com melhora discreta da distancia caminhada, Negativo: os efeitos adb--
versos mais comuns sdo relacionados ao uso da bosentana uma vez que tem efeito hepatotoxico e seu controle rigoroso se faz necessario.

05/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E a unica chance de um pouco de alivio para pacientes sem possibilidade de cura.
22 -Nao
32-Nao

05/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E imprescindivel devido ao custo que o SUS disponibilize o medicamento para a qualidade de vida dos pacientes acarretando com isto
uma sobrevivéncia maior. Por que ndo devolver um pouco ao cidaddo tudo aquilo que ele disponibiliza ao Governo em forma de impostos?

22 -Nao
32-Ni3o

05/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

05/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Obrigagdo dos governantes pessoas morrem todos os dias e o salario dos parlamentares sé cresceVergonha.
22 -Nao
32-Néao
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05/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Atualmente ndo existem medicamentos disponiveis para HPTEC inoperavel no SUS. Desta forma, os pacientes nessa condigdo ficam
cuidador de paciente desassistidos e sua sobrevida sem tratamento é, em média, de 3 anos.
22 - Ndo
32-Ndo
04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O que tem e sdo Paulo é uma porcaria. O Volibris ndo presta. Sé gasta dinheiro. Nao faz efeito algum positivo.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Volibris. Produto ruim e sem perspectivas de melhora sé gasto , Positivo: Nenhum , Negativo: Gasta
dinheiro e ndo tem eficdcia
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Varios , Positivo: Nenhum , Negativo: S6 o volibris que ndo apresentou nenhuma eficdcia.produto
ruim e caro. Ndo presta
05/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Diltiazem, Positivo: O medicamento me mantém estavel, com uma qualidade de vida boa., Negativo: Ndo tenho
efeito negativo.
03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os pacientes precisam ter qualidade de vida. A incorporagdo do riociguate é essencial para os doentes. Ha sofrimento nesta doenga
cuidador de paciente incapacitante e o remédio ja disponivel ndo apresenta melhora significante em muitos casos.
22 - Nao
32-Ndo
04/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Ele é o Unico no Brasil aprovado pra essa indicagdo.
22 - Ndo
32-Ndo
03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
2-Nao
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03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Para Pacientes com doengas raras , qualquer novo medicamento que lhe venha trazer beneficios, aumentar suas espectativas de
cuidador de paciente vida, por si sé ja seria motivo de jubilo ! E sabido que todo medicamento tem que passar por um estudo muito complexo , e se tal estudo j4 foi
realizado,sabendo-se das benécias que o mesmo pode proporcionar, o governo ndo tem o que questionar.Tem sim que cumprir o que reza nossa
carta magna : Saude é um direito de todos, e obrigacdo do estado.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revatio 20 mgBosentana 125 mg, Positivo: Sé efeitos positivos..... uma melhora notavel no quadro
clinico do paciente, Negativo: Nada a declarar
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Revatio 20 mgBosentana 125 mg, Positivo: S6 efeitos positivos..... uma melhora notavel no quadro
clinico do paciente, Negativo: Nada a declarar
03/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, A despeito dos achados do relatério CONITEC, eu penso que a qualidade de vida dos pacientes é tdo importante quanto o aumento da
expectativa de vida desses. Este primeiro fator deveria ter uma peso maior na andlise. A analise faltou em verificar se os pacientes tratados com o
medicamento podem evitar a solugdo cirurgica por ter melhora de qualidade de vida, o que seria mais seguro aos pacientes e poderia deixar a
analise do investimento mais favoravel ao medicamento.
22 - Nao
32-Nao
03/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Vejo a necessidade da bebé da minha amiga. E imprescindivel o apoio da satide publica na causa.
2-Nao
32-Nao
03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
03/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
03/01/2020 Paciente 12 - Discordo, a doenca é fatal sem remédio
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ambresatana e sidenafil , Positivo: melhora cansago e consigo realizar tarefa simples que antes estava com
dificuldade , Negativo: Ndo tem
03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Vejo pela minha irma que o medicamento tem grande eficacia.

cuidador de paciente

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Silfenafila e bozentana, Positivo: Houve melhora significativa, com retorno ao trabalho e vida social,
Negativo: Alto custo
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03/01/2020 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

03/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O farmaco é utilizado no tratamento de duas formas de hipertensdo pulmonar: hipertensao pulmonar tromboembdlica crénica e
hipertensao arterial pulmonar. O riociguat constitui o primeiro medicamento da classe dos estimuladores de sGC, o que faz ele remedio de scolha a
tratamentos, a propia ANVISA ja atestou sua eficdcia, sua descontinuagdo sera um grande retrocesso ao tratamento que é fundaental para os
portadores dessa enfemidade.
22 - Ndo
32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: sildenanafilabosentna, Positivo: a mediicaca ciumpriu seu papel e deu parte de qualidad de vida a
apciene , no caso minha filha., Negativo: doses repetidas durante o dia, efeitos de cefaleia e edemas. apresenntagdo de petequias e lesoes tipo
primaras dermatologicas.

03/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Pessoas dependem disso pra continuar tendo uma qualidade de vida melhor.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: SildenafilAmiodaronaMarevamDigoxinaEspironolactona, Positivo: Sildenafil- melhora no cansaco fisicoAmiodarona-
diminuicao de taquicardia e arritmiaMarevam- controle na coagulagao sanguineaDigoxina- melhora na insulficiencia cardiacaEspironolactona-
melhora na retengdo de liquidos, Negativo: Sildenafil- nao tiveAmiodarona- alteracao na tireoideMarevam- nao tiveDigoxina- nao
tiveEspironolactona- nao tive

03/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pelo que fiquei sabendo é o Unico medicamento indicado para essa doencga.
22 -Nao
32-Nao

03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bonsentana e sildenafila, Positivo: Ambos deram melhor condigdo na resisténcia e conseguiu tirar

minha filha de um quadro acamado., Negativo: Efeitos de incdmodos, devido a quantidade de medicamentos ingeridos.
32-Nao

04/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Este é o Unico tratamento aprovado no Brasil.

22 - N3o
32-Nao
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04/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

04/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

04/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

04/01/2020

Paciente

12 - Concordo,
22 - N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: CateterismosSildenafilaBosantana, Positivo: Qualidade de vida, estabilidade da doenga, Negativo: Enxaqueca

03/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Infelizmente ainda nao existe cura para a hipertensdo pulmonar, e ndo permitir que o paciente tenha acesso a um medicamento
que pode melhorar sua qualidade de vida é inaceitavel. Todos devem ter acesso a saide e medicamentos que Ihe prorcionem uma vida melhor.

22 -Nao

32-Nao

04/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Existe estudos que comprovam a eficacia desse tratamento. Tudo deve ser tentado para salvar uma vida.
22 - Nao
32-Nio

04/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Discordo, dado que tenho HP TEC mais de 10 anos. Hoje Eu tenho acesso ao remedio, tenho independéncia que ndo tinha antes o
remédio tras melhoras significativa na HP. Sem a inconveniéncia dos outros remédios.Hj estou melhor é me recuperando das limitagdes da HPTEC
22 - Sim, como paciente, Qual: RIOCIGUATE, Positivo: melhora na capacidade de esfor¢o, melhora na capacidade cognitiva, redugdo da hipertrofia
do coragdo, reducao da sensagdo da falta de ar.Melhora geral na qualidade de vida, Negativo: Leve inchago nas pernas

32 - Sim, como paciente, Qual: Sidenafil, Positivo: melhora na capacidade de esforco, melhora na qualidade de vida, Negativo: Dores de cabeca,
inchacgo nas pernas, reagdes inconveniente

04/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o

2-Nao
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04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
03/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sidelnafila,bosentana, Positivo: Melhora clinica e sintomatica ;com a combinag¢do dos remédios tenho qualidade de
vida, Negativo: O ruim é que sempre a falta de medicagdo bem como atrasos e isso nascera além de preocupagao o avanco da doenga.
03/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E um absurdo n3o oferecer tratamento de uma doenca t3o rara. E um direito constitucional.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafil, Ambrisentana, Bosentana , Positivo: Todos ajudaram em algum momento a ter uma maior qualidade de
vida, Negativo: N3o tive efeito negativo
03/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Sou portadora de hipertensdo arterial pulmonar idiopatica, e vivo gracas a medicagdes de alto custo e um dia nao muito longe posso
precisar dessa medicacdo.E muito importante termos acesso a toda chance de sobrevida, sou mae esposa, filha, neta e amiga.A minha vida balé
muito.N3do coloque prego em uma vida.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso de ambrisentana e sidenafil e aguardo resolugdo para o medicamento., Positivo: Vivo em fungdo das
medicacdes sem elas acabo internada e sem chance de sobrevida., Negativo: Efeitos colaterais normais.
32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisentana e sidenafil , Positivo: Sobrevida , Negativo: Efeitos colaterais normais e suportaveis.
03/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
04/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila, Positivo: . melhoras na qualidade de vida, Negativo: Ai foram notados a
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila, Positivo: Melhoras na qualidade de vida, Negativo: Nao foram notados
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, A incorporacdo do riociguate no SUS serd um grande passo para democratizagdo da saude
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,

22 - Ndo

2-Nao
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Como amiga de paciente que precisa do medicamento Riociguate paar tratamento de sua hipertensao pulmonar, acompanho seu
cuidador de paciente drama no dia a dia e sei o qudo importante seria a disponibilizagao pelo SUS desse medicamento. Isso mudaria a vida de minha amiga e de muitos
pacientes para melhor e poderia dar acessibilidade ao tratamento para muitas pessoas que precisam.
22 -Nao
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento salva vidas e é importante que pessoas de baixa renda tenham a mesma chance de vida que um tratamento na rede
cuidador de paciente privada
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 -Ndo
32-Nao
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14/01/2020 Interessado no tema 12 - N3o Concordo e N3o Discordo, Satde é utilidade publica. O custo desse medicamento ndo é opcional. E de uso primordial para sobrevivéncia de
um paciente. Se o governo acha que ndo tem como bancar, o paciente, assalariado, tera?Em um pais onde o dinheiro escoa pelos ralis, com falta de
planejamento, desvios e corrupgao, vetar a inclusdo de um medicamento da lista de distribuicdo gratuita dosus ndo é somente vergonhoso,mas
inadmissivel. Sou a favor da inclusdo imediata.

22 -Ndo
32-Nao

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nado

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E de suma importancia o SUS disponibilizar medicamentos as mais variadas doencas. Seria um descaso n3o proporcionar tratamento
e chances de vidas as pessoas com essa patologia, SIM PARA INCORPORAGCAO DO RIOCIGUATE NO SUS!

22 - Ndo
32-Nao

28/12/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Adempas pode dar melhor qualidade de vida aos pacientes que ndo podem fazer a cirurgia
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC ndo elegiveis a cirurgia, nao faz
sentido o SUS ndo autorizar o uso.

22 - Ndo
32-Nao

02/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Pois existem pacientes que precisam do tratamento
22 - Ndo
32-Nao

28/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Eu acho que o programa SUS foi criando com esse objetivo, tratar e fornecer medicamentos e assisténcia médica ao cidaddos sem

condigGes financeiras de manter seu tratamento pelo sistema particular de saude.
22 - Nao
32-Nao
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28/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Importante para a qualidade de vida das pessoas
cuidador de paciente )a

32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, este é o Unico medicamento registrado para Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crdnica registrado no Brasil para casos ndo
cirurgicos

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Entendo que se o produto mostra bons resultados ndo ha motivos para ndo incorporar o medicamento ao tratamento.
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo, vamos ajudar a populacdo, principalmente aos que ndo tem condi¢des financeiras
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

Pagina 147 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Super importante ter um medicamento como o Riociguate para tratamento das pessoas com baixo poder
aquisitivo, isso proporciona qualidade de vida para todos, ndo so o paciente quanto para os familiares.

22 - Nao

32-Nao

14/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Atualmente muitas pessoas ndo tem como fazer a cirurgia e este é o Unico medicamento que pode fazer estas pessoas viverem com
dignidade.

22 - Nao
32-Nao

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Ninguém escolhe doenca e o governo federal gasta tanto dinheiro com emendas parlamentares, que se investir este dinheiro na
populagdo o Brasil sera um pais mais justo.

22 -Ndo

32-Nao

14/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o

32-Nao

08/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Nés precisamos desses remédios... parem de pensar somente em dinheiro! Pensem em vidas que sofrem com essa doenca triste.
22 - Ndo

32-Nao

08/01/2020

Paciente

12 - Discordo,
22 -Nao

32 -Sim, como paciente, Qual: Bosentana, Positivo: Menos cansago, maior autonomia, Negativo: Nenhum
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28/12/2019

Paciente

12 - Discordo, S6 quem sofre de problemas respiratérios, sabe o sofrimento, as limitagcdes e o desespero que é. Pego pelo amor de Deus que
aprovem o tratamento pois, ajudara milhares de pessoas necessitadas e desesperadas.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sere tide, aerolimits, aproveite, resgate, nebulizagdo brote / atrovente além de varias internagdes emergéncia,
Positivo: Todos trazem alivios provisdrios. , Negativo: Sdo todos tratamentos pale ativos mas, necessarios para quem esta sofrendo.

28/12/2019

08/01/2020

28/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes mecessitam do medicamento, pois, al em do problema pulmonar tem associado o cardiaco. Alguns tem a hipertensao
pulmunar por serem pacientes passivos. Descobheciam o ri sco de conviver com fumantes

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Hidralazina, pressat, que controlou o problema no inicio, uso medi camento e acompanh amento
medico., Positivo: Melhora e a nao necessidade de uso., Negativo: Os produtos sao dificeis de aquisicao

32-Ndo

12 - Discordo, Precisa ajudar os enfermos desta doenga, terminal.
22 -Nao

32-Ndo

12 - Discordo,

22 - Nao

32-Nao

08/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Precisa ajudar os enfermos desta doenga, terminal.
22 - N3o
32-Nido

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

28/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, acho que todos tem direito de uma vida digna mesmo sabendo que tem uma doenca precisa de cuidados e medicamento ndo poderia
ser negado de forma alguma pois acho que é o obrigacdo do pais dar medicamentos a todos

22 - Sim, como paciente, Qual: medicamento para qualar sobre carga de ferro desaferazirox tive que ir ao ministério publico lutar por uma medicdo,
Positivo: acho que ndo deveria chegar um ponto de um paciente sai do seu pais para ser cuidado em outro por falta de medigdo , Negativo: uma
vergonha nosso Brasil em relagdo a saude

32-Ndo
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28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, em relagdo o custo muitos pacientes sdo condenados a morte se ndo for incorporado
22 - Sim, como paciente, Qual: alenia, Positivo: me permite uma respiracao normal até hoje, Negativo: engorda. ms compensa amplamente

32-Nao

27/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Creio que se ha possibilidade de o SUS oferecer os medicamentos para tratamento da hipertensao pulmonar, o governo federal deve
investir nesta politica publica.

22 - Nao
32-Nao

08/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Se é um medicamento indispensavel para o tratamento, o SUS obrigatoriamente deveria fornecer.
22 - Nao
32-Nao

28/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Tenho 23 anos, sou estudante de Ciéncia Bioldgicas na URFJ, e descobri uma embolia pulmonar ha pouco tempo e desconfio que eu
tenha desenvolvido a HPHC, devido aos sintomas que tenho apresentado. Meu sonho é me formar no meu curso, que sonho em fazer desde
pequena e tenho medo de ndo conseguir devido a essa doenca.

22 - Sim, como paciente, Qual: Internagdo recente devido a um quadro de embolia pulmonar causado por uma trombose na perna., Positivo: Tenho
utilizado o anticoagulante Eliquis., Negativo: Continuo apresentando falta de ar com atividades simples como tomar banho.

32-Ndo

14/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento apresenta dados positivos o suficiente para comprovar sua eficacia e seguranca
22 -Nao
32-Néao

14/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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14/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Vai ser pra melhorar a qualidade de vida, deve incluir

32-Nao

14/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Se esse medicamento pode salvar vidas com toda certeza deve ser favordvel.
22 - Ndo
32-Nao

08/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Precisamos a cada dia desse medicamento para sobreviver, tem que ser liberado sendo estado vai matar muitas pessoas inclusive eu
&#128557;

22 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana e ambrisentana o resguardo foi negado para mim pelo Estado, Positivo: Tive uma melhora boa, Negativo:
Os efeitos negativos é ficar sem esses medicamentos de alto custo inclusive o riociguat

32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisentana e bosentana terapia combinada, Positivo: Uma boa melhora, Negativo: Como ja disse acima ficar sem
é o problema negativo

08/01/2020

Paciente

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Sidenafila e Ambrisentana, Positivo: Melhoria na minha capacidade de levantar do LEITO, continuo cansando aos
pequenos esfor¢cos porém com esses remédios melhorei um pouco ., Negativo: Sinto muito enjoo.Sofro muito com a falta do medicamento na
Riofarmes.A cada negativa do remédio vivo a incerteza de continuar viva.

32-Ndo

14/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nado
32-Nao

08/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

08/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

08/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Todo tratamento de alto custo deve ser disponibilizado pelo governo para quem nao possui condi¢Ges financeiras de adquirir, é
direito a vida e pago pelos impostos da populagao.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisentana, Positivo: Melhora na capacidade pulmonar, na respiragao, e condicionamento respiratério, Negativo:
Por enquanto nenhum efeito negativo
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12 - Concordo,

32-Nao

08/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

08/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Boa parte dos pacientes que dependem do medicamento ndo ganham mais do que 2 salarios minimos, como entdo conseguir o
remédio tdo caro sem um auxilio do estado?

22 - Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Hipertensdao Pulmonar é uma doenca grave e sem cura, 0os pacientes precisam da medicacdo para uma qualidade de vida melhor ou
Basica.

22 - Ndo

32-Nao

02/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Como limitar o uso de uma droga tdo importante para os pacientes com HPTEC , uma doenga rara.Os pacientes devem ter acesso pelo
sus sim!

22 - N3o
32-Nao

31/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O remedio aumenta a qualidade de vida dos pacientes, deve fazer parte.
22 - Ndo
32-Nado

01/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E uma doenca progressiva, incapacitante, como n3o tem e ndo descobriram o que provoca, nada mais justo que seja incluida na
tabela de doengas do SUS e que o doente possa fazer a cirurgia e/ou que tenha o remédio liberado para o tratamento.

22 - N3o
32-Nao
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02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

02/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Medicamento melhora significantemente qualidade de vida de paciente com hipertensdo pulmonar.
22 - Ndo
32-Nao

02/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Cerca de 40% dos pacientes acometidos da HPTEC ndo sdo elegiveis a cirurgia de remogdo do coagulo, restando entdo esta alternativa
para tratamento dessa doenga cronica.

22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Se existe alguma possibilidade de ajudar um paciente inoperavel deve ser tentada
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

02/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a recomendacgdo de ndo ser favoravel deve ser reavaliada, pois precisamos ter no mercado opgdes para tratamento
desta doenca onde grande parte da populagdo sofre.

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
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02/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Existe melhora na classe funcional. E uma alternativa para o tratamento de uma doenca devastadora.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sildenafila, bosentana, diurético e digoxina , Positivo: Melhora na classe funcional e qualidade de vida
o que é muito significante para os pacientes. Uma leve melhora na classe funcional ja possibilita adiar eventos adversos graves e fatais da doenga .,
Negativo: Intolerancia a medicagdo ( transitéria). Altercacdo da fungdo hepatica transitéria.

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Ndo
32-Nao

28/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Os pacientes portadores de Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica considerados inoperaveis e persistentes/recorrentes
apos cirurgia precisam de uma opc¢ao de tratamento disponivel no SUS para terem melhores condigoes de vida, tendo em vista que o tratamento
medicamentoso é muito caro e pouquissimas pessoas tem condicoes de pagarem. A CONITEC PRECISA INCORPORAR ESSA TECNOLOGIA NO SUS!!
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pois pacientes geralmente ndo possuem poder aquisitivo para compra do medicamento, a maioria das vezes canal de acesso é através
do SUS
22 - Ndo
32-Nao

02/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Acredito que Riociguat podera contribuir positivamente para melhorar a qualidade de vida dos pacientes que hoje ndo conseguem ter
controle de sua condigdo.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguat, Positivo: Recupera a capacidade respiratéria do paciente e prolonga a sobrevida por atuar
diretamente na enzima sGC, mantendo o ciclo normal de producdo e degradacdo do cGMP., Negativo: Os pacientes podem apresentar efeitos
adversos leves a moderados, mas que ndo os impedirdo de prosseguir o tratamento, como dor de cabeca, ndusea e diarreia.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Inibidores de PDES5., Positivo: Conseguem trazer por um curto periodo de tempo o alivio dos sintomas.,
Negativo: Interferem no ciclo normal de produgédo de cGMP, causando um acimulo de cGMP no organismo que pode levar a efeitos adversos
indesejaveis e menor taxa de sobrevida.

02/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Esta é a Unica opgdo de tratamento no mercado para pacientes ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao
32-Nao

02/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Unica droga aprovada no pais para o tratamento de HPTEC. Sem esse tratamento, os pacientes ndo tem outras opgdes nessa

indicacao.
22 -Nao
32-Nao
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02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Precisamos das melhores opgdes para os que precisam de tratamento

32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou favordvel a proposta de incorporagao do riociguate para o tratamento da hipertensao pulmonar tromboembdlica cronica
inoperavel ou persistente/recorrente.

22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Precisamos de mais tratamentos disponiveis e acessiveis pelo SUS.
22 - Ndo
32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Tendo em vista que o paciente que sofre de HPTEC nao possui condi¢do financeira para fazer uso do medicamento; eTendo em vista
gue a comunidade médica recomenda esse produto para a HPTEC;Solicito que o 6rgdo governamental seja responsavel pelo tratamento oferecendo
gratuitamente esse medicamento.

22 - Nao
32-Nao

02/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Existem muitas pessoas com essa doenga e o tratamento é essencial para uma sobrevida e qualidade de vida.
22 -Ndo

32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se existe um remedi-o seguro reconhecido mundialmente,acredito que seria a melhor opg¢do para tentar sanar ou remediar
determinada enfermidade de uma populagao tdo sofrida como a nossa.

22 - Nao
32-N3o

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Existe muitas pessoas que necessitam desse produto
22 -Ndo

32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio
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02/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

02/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

31/12/2019

Paciente

12 - Discordo, a saude deveria ser prioridade para os governos e ndo os fundos partidarios e fundos de campanha eleitoral fora outros desvios que
nem sabemos quais sdo,mas que com certeza acontecem,ao invés do juiz de garantia deveria haver a garantia da saude publica.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: xarelto, Positivo: ndo houve mais ocorréncia de trombos., Negativo: ndo observei nenhum efeito negativo.

02/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, E muito importante a incorporacdo desse medicamento para o SUS. Todos devem ter acesso ao medicamento gratuito.
22 - Nao
32-Nao

29/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Uma vez comprovada a eficacia do medicamento, o usuario do SUS deve ter direito a receber para tratamento de sua doenca.
22 -Nao

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Farmacos anticoagulante exames diagndsticos por imagem ( cintilografia pulmonar), Positivo: A¢dao
anticoagulante para desfazer trombose e restabelecer a circulagdo e perfusao sanguinea, Negativo: Devido aos fatores de anticoagulagdo, dieta
restritiva € monitoramento laboratorial continuo.

31/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

30/12/2019

Paciente

12 - Discordo,

22 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafil, Positivo: Sildenafil dilata as artérias pulmonares, fazendo uma passagem melhor para o fluxo sanguineo
entre o pulméo e coragdo., Negativo: Muito calor, dor de cabeca e tontura

32-Nao

30/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio
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29/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A Constitui¢do garante o direito a saude, portanto se a estrutura governamental ndo propicia o tratamento, entdo deve ser
incorporado ao SUS.

22 - Ndo
32-Nao

29/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Doenga cronica e mortal, onde o paciente acometido ndo pode ficar aguardando o desfecho de uma decisdo judicial para iniciar o
tratamento.

22 - Ndo
32-Nao

30/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

29/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

30/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Ndo
32-Ndo

29/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem direito de tratamento
22 - Nao
32-Nao

28/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

28/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

28/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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28/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
28/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
29/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Todos tém o direito ao acesso aos medicamentos que melhorem sua qualidade de vida bem como sua sobrevuds
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Meu conhecimento é por avaliagdo de estudos, Positivo: Os estudos demonstram ser eficaz para a
sobrevida com melhora de sua qualidade , Negativo: Os efeitos negativos sdo menos danoso que os positivos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sidenafil, Positivo: Melhora significativa da ventilagdo pulmonar, Negativo: Nenhum efeito negativo
até o momen
31/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Melhora muito a sobrevida com menos efeitos colaterais que os demais utilizados até o momento
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nifedipina, corticosterdides, viagra, Positivo: Corticosterdides ,previne um pouco a progressao da
doenga Viagra , melhora da dispneia, Negativo: oCorticosterdides , cushing , osteoporose , imunodepressao, diabetes Viagra , cefaléia ,tontura,
hipotensdo postural
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: CorticosterdidesViagraNifedipina, Positivo: Corticosterdides, anti ti inflamatdrio potente , melhora a
fungdo pulmonar e diminui a dispneia , tem algum efeito na estabilizacdo da doencaNifedipina, vasodilatador periférico , facilita a perfusao
pulmonar melhorando a dispneia, Negativo: Corticosterdides , iniumeros ef colaterais a longo prazo , Sind de cushing, diabetes , osteoporose,
imunossupressao,etcNefedipina , hipotensdo postural
05/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, x
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: X, Positivo: X, Negativo: X
32-Nao
31/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Vejo o sofrimento do paciente , sem solucdo para sobreviver , essa medicagdo é uma alternativa viavel
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: SILDENAFILA, Positivo: se sentia disposto, , Negativo: a PA ficava muito baixa
31/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Porque ndo.? Se podem coisas tdo desnecessarias e isto pode salvar uma vida.

22 - Nao
32-Ndao
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31/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Discordo porque estou fazendo tratamento para Hipertensdao Pulmonar a 6 anos e ja houve melhora, porém houve um regresso.
Tenho desmaios constantes, falta de ar em pequenos esforgo inclusive para caminhar. Faco uso de Oxigénio. Ja tentei solicitar a medicacdo duas
vezes, mais ndo consegui. Ndo tenho comprar porque é de auto custo e nao tenho condigdo até por que nao trabalho por conta do problema de
saude. Preciso usar essa medicdo porque as que utilizo é apenas apaliativo. Correndo o risco de ter uma morte subita.

22 - Sim, como paciente, Qual: Havigan Bosentana 125 mgCitrato de Sildenafila 20 mgProcesimento: Cateterismo e Angioplastia, Positivo: Com a
utilizacdo das medicagdes e procedimento conseguir ter uma melhora bastante significativa, porém ainda nao satisfatéria porque as duas
medicagdes eu utilizo porque ndo consegui o Riociguart, Negativo: Estou com altera¢do do figado decido o uso da Bosentana

32 - Sim, como paciente, Qual: CateterismoAngioplastiaBosentanaSildenafila, Positivo: Houve uma melhora através dos medicamentos e
procedimento , Negativo: Alteracdo do figado devido ao uso da Bosentana

31/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Ndo
32-Nao

30/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

31/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Tenho menos 40 anos 3 filhos e 1 deles é portador de deficiéncia e precisa de mim, e infelizmente estou limitada a tudo e ndo
consigo nem pentear os cabelos dela para ir a escola.

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Corticdides, predsona, bombinhas aerolin clenil , seretide ,tiotropio, Positivo: Sdo fracos , Negativo: Sem efeito
esperado para melhora.

31/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 -Nao
32-Nao
30/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E importante incluir, muitos pacientes e tratamento caro, ndo acessivel.
22 - Ndo
32-Nao
30/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O Conitec deveria rever sua posi¢do/ recomendacdo preliminar e com uma pesquisa mais extensa, aprovar o medicamento

22 -Nao
32-N3o
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30/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Discordo, pois os pacientes que tomam o medicamente tem uma melhora de vida significativa, existem vdrios tipos de drogas mas
nem toda classe estd se adaptando a essas outras forcas. Tenho HPTEC desde meus 11 anos de idade, e posso afirmar com clareza que em todos os
anos de tratamento eu nunca respirei tdo bem quanto estou respirando atualmente com uso do medicamento, hoje com 24 anos ndo digo que tive
uma melhora sé em si na doenga mas também no meu psicolégico, pela primeira vez na vida ndo estou sendo tdo dependente das pessoas, conciso
fazer meus servigos de banco, consigo tomar banho sem precisa de um banco, consigo ler sem pausar, isso pode parecer pouco, mas pra mim é de
tamanho imenso e gratificante. Consigo fazer meu teste de caminhada sem pausar, sem sentir nenhuma pressao na cabec¢a ou cansago extremo,
consigo subir escadas de vagar, mas consigo...coisa ndo posso nem pensar em fazer sem uso da medicagdo. Estou atualmente saturando 98 com uso
do medicamento, sem ele chego a saturar 75. Entdo, discordo completamente de liberarem a medicagdo, seriam muito a pacientes que teriam um
quadro clinico mais estavel, com maior qualidade de vida, e quando se refere a qualidade de vida melhor acho que qualquer SER merece ter.

22 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, Sidenafila, Nifedipina, Riociguat, marevan, 02, Positivo: Com Riociguat tive uma melhora incrivel na
minha qualidade de vida, conseguindo fazer atividades nas quais sdo impossiveis usando Bosentana, Sildenafila. , Negativo: Todos foram bons pra
mim um dia, porém depois de um certo tempo ja ndo sentia mais melhora e sim uma piora na classe. Ndo tem como eu julgar os efeitos negativos
sendo que um dia ja foram bons.

32 - Sim, como paciente, Qual: Cateterismo SildenafilaBosentanaNifedipinaMarevam02 durante a noite, Positivo: Cateterismo ndo sei dizer ao certo,
fiz quando ainda crianga logo em seguida comecei com NifedipinaSildenafila tomei por 5 anos, comecei em 2013 tive uma melhora mas sem
resultado na pressdao pulmonar Bonsetana- ainda tomo, ndo teve nenhuma melhora significativa na pressdo nem no cansago Riociguat- tive uma
melhor significativa, uma estabilidade de vida melhor, uma melhora significativa no meu teste de caminhada, no meu ultimo eco obteve uma
melhora também na pressao de 83 Para 67. Melhora também durante a noite, consigo dormi sem apoio do 02, Negativo: Dores de cabeca!

30/12/2019

30/12/2019

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, MEDICAMENTO DE EXTREMA IMPORTANCIA PARA SOCIEDADE
22 - Ndo
32-Nido

12 - Discordo, Este medicamento é fundamental para tratamento de pacientes com risco e por este motivo o mesmo deve ser incorporado, os
pacientes necessitam dessa conquista.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: produto ADEMPAS, Positivo: Melhora significativa na qualidade de vida do paciente , Negativo: nao
houve

32-Nao

30/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

31/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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10/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,

09/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se for pra tratar e dar uma melhor qualidade de vida para o paciente, deve sim ser incorporado ao SUS
22 - Nao
32-Nao

09/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Uma doenca rara ndo deve ser tratada com tanta falta de empatia, quando a quantidade de medicamentos no mercado ja é quase
nula sendo resultante a cada caso. E de obrigac3o do estado quanto ao érgdo SUS disponibilizar satide a todos.

22 - Nao
32-N3o

09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Maria Cirlene Batista era moradora de Indaial/SC e participava do Grupo de Apoio de Hipertensdo Pulmonar de Blumenau. Paciente
de hipertensdo pulmonar tromboembdlica, fazia uso da medicagdo RIOCIGUAT ( Adempas ) e teve seu tratamento interrompido varias vezes
levando a iniUmeras internagdes. Sua doenca se agravou e a levou a ébito.

22 - Ndo
32-N3o
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09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

10/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

10/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
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05/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Embora seja uma doenga rara todo o ser humano tem direito a tratamento e acesso a medicamentos
22 - Sim, como paciente, Qual: sidenafilaRiociguateOxigenoterapiafisioterapia, Positivo: A oxigenoterapia me manteve fora do hospital e a
fisioterapia aumentou minha capacidade pulmonar. A sidenafila me trouxe alguma melhora mas me causou muitas dores de cabega. O Riociguate
ndo me deu nenhum paraefeito e se tomado constantement produz uma melhora significativa., Negativo: sidenafila - dores de
cabecaOxigenoterapiaé fundamentl mas limita o ir e vir.tanto para sir de cas como para viajar é preciso planejar. A locomocdo torna-se mais cara
32-Nao
10/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: volibris e sildenafil , Positivo: melhora a capacidade respiratoria , Negativo: arritmia
10/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Muitas pessoas nao possuem condicdes financeiras de comprar essa medicagdo e necessitam do mesmo.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
10/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Sou portado de hipertensao pulmonar idiopatica e apesar de nao tomar essa medicao, sofro com Os efeitos dessa doenga, é de
suma importancia que os pacientes de Haptc continuem a recebe,O riocyguate que é a medicao ideal pra casos aonde a cirurgia nao resolve.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, ambrisentana ,iloprosty , marevan, furosemida, beclometasona de 200, e sildenafila, Positivo: Melhora
na circulacao sanguinea por tomar sildenafila, o ambrisentana como vaso dilatador tambem trouxe melhora no cansago , 0 marevan me ajuda na
prevencao de novos coagulos, furosemida na eliminagao da retengao de liquido, e iloprosty melhora tambem minha fadiga por ser outro vaso
Silverado., Negativo: Sangramento por causa do marevan, veias mais aparentes por causa dos vasos dilatadores que,Tomo, dores de cabega com o
iloprosty
10/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
10/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
10/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 -Nao

2-Nao
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10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, esse é o Unico medicamento disponivel no BR para determinado tipo de Hipertensdao Pulmonar

32-Nao

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

10/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Medicamento altamente recomendavel para o tratamento de hipertensdo pulmonar. Em questdes de farmacodinamica, um dos
melhores do mercado.

22 - Nao
32-Nao

10/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Saude do cidaddo é dever do governo Federal
22 - Nao
32-Nao

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

10/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Por ser o Unico medicamento disponivel no Brasil para pacientes com hipertensdo pulmonar, acredito que esse medicamento deva
ser fornecido pelo SUS.

22 -Nao
32-N3o
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08/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Esse medicamento é muito importante para quem tem a hipertensdo pulmonar
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fez angioplastia no pulmao, Positivo: Melhorou bastante da falta de ar e do cancasso, Negativo: Nao
teve efeitos negativo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fiez uma angioplastia do pulmao , Positivo: Melhorou da falta de ar e do cansago , Negativo: Nao ha
efeitos negativos

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se vai beneficiar a vida de pessoas , porque ndo colocarTem que dar uma qualidade de vida pra quem tem essa doencga
22 - Nao
32-Nao

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O estado tem o dever, previsto na constituicdo Federal, de suprir a demanda da saude da populagdo, através dos servigos publicos
disponiveis.
22 - Ndo

32-Nao

09/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Este medicamento oferece melhora na qualidade de vida dos pacientes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Estabilizacdo do quadro e melhora na qualidade de vida., Negativo: Alto custo

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, Positivo: Custo, Negativo: Ndo houve melhora no quadro nem na qualidade de vida. Houve uma pioria do
quadro geral.

08/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Tem que ser liberado o medicamento pq essa doenca e muito grave e a unica esperanca dos pacientes que nescessita dele e um
dirwito do cidadao

22 - Ndo
32-Nao

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se vai dar uma qualidade de vida pra quem tem a doenca, porque ndo incluir
22 - Nao
32-Nio

08/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E uma doenca rara e precisa desse medicamento
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum., Positivo: Nao sei., Negativo: Desconheco

32-Nao
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09/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Como familiar de paciente vejo de perto muito problemas de saude que pode causar uma falta de tramento faz.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sidenafila e ambrisentana, Positivo: Nao sentiu mas dores no peito ao caminhar e nem teve mas
desmaio. , Negativo: Dor de cabeca no incio.
08/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Sou paciebte ,pobre e nao tenho condi¢des de adquirir remédios de alto custo
22 -Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Cardizen ,aldactone, Positivo: Melhora pouquissimo a falta de ar , Negativo: Fadiga ap extremo
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A pergunta é tendenciosa para quem tem dificuldade de interpretagdao. Entdao quero reinterar que sou a favor da distribui¢ao do
cuidador de paciente medicamento de forma gratuita, minha irma tém a doenca e nem em sonho teriamos condi¢des de comprar o medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
08/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Para os pacientes portadores de hipertensdo pulmonar tromboembolica crénica, quando a endarterectomia nao é possivel ou
houver hipertensao residual, as Unicas terapias que melhoram a sobrevida e qualidade de vida destes pacientes, sdo o Riociguate
(comprovadamente nos estudos Chest 1 e 2), angioplastia da a. Pulmonar e, mais recentemente, macitentana.
22 -Nao
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Através do uso "of label" de sildenafil, pela impossibilidade do uso de riociguate por razGes econGmicas ,
Positivo: Nao houve efeitos benéficos significativos. Ndo ha evidéncias na literatura para o uso de outros vasodilatadores, exceto macitentana em
estudo recente., Negativo: Ndo houve
08/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Embora o custo/beneficio ndo seja tdo atraente, sé quem conhece ou convive com pessoas que tem esse mal é que sabem como uma
boa medicagdo, como o citado remédio, é vital para a manutencdo da salde e da vida de tais pessoas.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafil, Bosentana, Varfarina, Furosemida, Espironolactona, Positivo: Eles combatem o
tromboembolismo, e a0 mesmo tempo amenizam o efeito negativo de alguns desses medicamentos., Negativo: Alguns medicamentos citados sdo
muito agressivos, atacando o figado.
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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08/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Sao vidas em jogo....

22 - Sim, como paciente, Qual: Rituximabe, Positivo: Rituximabe tive uma melhora muito significativa e uma qualidade de vida melhor ja na primeira
aplicagdo, porém hoje estou sem pq foi recusado novamente &#128533;, Negativo: Ciclosfamida muita rea¢do e ndo obtive melhora que precisava

32-Nao

09/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Esses pacientes atualmente ndo possuem tratamento adequado disponivel
22 -Nao
32-Néao

10/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

09/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Necessitam desse medicamento para sobreviver, os remédios de Hipertensdo Pulmonar ddo ao paciente uma vida melhor. Essa
doenga ndo tem cura pelo menos temos que amenizar a dor da doenga.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, bosentana, , Positivo: Melhora a qualidade de vida, falta de ar, cansaco, palpita¢do no coragdo.,
Negativo: Na fase de adaptagdo do medicamento, dor de cabega, inchago.
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09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

32-Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sidenafila, Positivo: Ele e um vaso dilatador .. que facilita a passage.m do sangue , Negativo:
No.inicio.d9r.de.cabeca

09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - Nado
32-Ni3o

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

09/01/2020

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo, Se é possivel melhorar condicdo da vida dos pacientes melhor para este e reduz os custos com internagées e
outras drogas menos especificas

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Berotec e combivent , Positivo: Conforto iimediato, Negativo: Dependéncia e complicacGes cardiacas

09/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é o Unico tratamento aprovado nos EUA para utilizacdo em dois tipos de hipertensdo pulmonar e o Unico farmaco
aprovado pela FDA para HPTEC inoperavel ou persistente/recorrente apds cirurgia além disso, o riociguate foi aprovado no Canada na indicagdo de
HPTEC. Com isso, a disponibilizacdo do riociguate para tratamento no SUS seria de gde ajuda para a populagdo mais necessitada e sem condices de
tratamento via particular.

22 - Ndo

32-Nao

09/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Todo cidaddo tem previsto na Constituicdo Federal o direito a saude.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila 20mg - o paciente é meu pai., Positivo: Melhor condicdo respiratéria. Prevengdo do
avanco da doenga., Negativo: Ndo observados.
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09/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,

32-Nao

13/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

13/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Discordo totalmente da recomendacdo preliminar da Conitec, uma vez que se trata de uma doenga extremamente grave e
debilitante. Ndo acredito que a Conitec esteja avaliando este medicamento como uma tecnologia destinada os tratamento de uma doenca rara. Ja é
sabido que diversos parametros devem ser analisados de maneira diferente, considerando as peculiaridades envolvidas neste contexto.Os pacientes
precisam de um tratamento eficaz que melhore a qualidade de vida deles. Os pacientes de HP e HPTEC apresentam grandes dificuldades no dia a
dia, eles sentem falta de ar constantemente e tem frequentes crises de falta de ar profunda, sentem dores e tem desmaios, além de serem
dependentes dos balGes de oxigénio. Os pacientes sdo afetados social e psicologicamente, e consequentemente seus familiares. Acrescento o fato
estranho de diversas vezes a Conitec mencionar os tratamentos e protocolo de HAP entretanto os mesmos ndo tém indicagao para HPTEC. Como
comparar HPTEC com outra classe de HP? S3o pessoas e tratamentos diferentes, ndo faz sentido.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: cirurgia de remoc¢ado de trombos e riociguate, Positivo: Melhora na qualidade de vida devido a rédpida
reducdo dos sintomas da HPTEC no tratamento com riociguate., Negativo: Procedimento cirurgico de alto custo versus tratamento oral feito em
casa.

32-Nado

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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13/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, O medicamento deve ser incorporado no SUS. Discordo do posicionamento da Conitec.Pacientes precisam receber tratamento para
esta doenca tdo debilitante na qual ficam com tanta falta de ar a ponto de ndo conseguirem sequer escovar o cabelo ou caminhar por pequenos
trechos. Grande parte dos portadores de HPTEC ndo sdo elegiveis a cirurgia de remogdo dos trombos pulmonares precisando de alguma opgao de
tratamento. Os pacientes ficam reféns da bomba de oxigénio e de cuidadores, além do transtorno de realizarem visitas continuas a hospitais. Esses
pacientes merecem ter uma vida digna e com qualidade.Se o medicamento em questdo pode amenizar os sintomas, devolvendo autonomia e
qualidade de vida, precisamos incorpora-lo no SUS. Questdes econdmicas ndo podem influenciar na vida das pessoas.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: riociguate e cirurgia, Positivo: Em relagdo a riociguate, foi observada rapida melhora dos sintomas com
um tratamento de facil administragdo. O tratamento pode ser realizado em casa e liberta o paciente da oxigenioterapia. Reducéo de idas ao
hospital e internagdes. , Negativo: Em relagdo a cirurgia, a mesma tem elevado custo do procedimento que é complexo e apresenta elevado risco
de morte.

32-Ndao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Por favor, deixem que as pessoas tenham uma vida melhor com este remédio. Sé sabe quem sofre quem realmente passa por isso no
seu dia a dia.

22 - Nado
32-N3o

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Todo medicamento que possa ajudar pacientes do SUS tem que ser disponibilizado.
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Todo medicamento que possa ajudar pacientes do SUS tem que ser disponibilizado.
22 - Nao
32-Néao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo

2-Nao
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13/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nado
32-Nao

10/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Eles precisam dk medicamento

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

13/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,

22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Riociguate, Positivo: Como descrito nos materiais do produto , Negativo: -

32 - Sim, como profissional de salde, Qual: -, Positivo: -, Negativo: -

13/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Este medicamento guarda grande importancia para seus usuarios. A nao disponibilizagao disso no SUS pode afetar a vida de muitos
brasileiros que ndo tem condigdes financeiras de manter seu tratamento.

22 - N3o
32-Nao

13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O servico publico tem o dever de apoiar as melhores praticas e medicamebtos para a populacgao.
22 -Nado
32-Néao
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13/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O beneficio imediato e elevado para a qualidade de vida do paciente. Os desfechos duros de prognostica ndo importa, quando o
individuo melhora objetivamente de seus sintomas
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora importa-te e imediata do sintoma de cansaco aos esforgos de, Negativo:
Nao constatei
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sildenafil, Positivo: Melhora da cap funcional e sintomas, Negativo: Reagdo cutanea transitoria
13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Deveria sim ser incorporado.
22 - Ndo
32-Nao
13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
13/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Existem poucas alternativas terapéuticas disponiveis no Brasil. Aprovagdao de medicamentos ja extensivamente utilizados fora do pais,
ird possibilitar maiores chances de qualidade de vida para esta doencga bastante debilitante, que é consequéncia de varias doencas de base.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Riociguat, iloprost, Positivo: Ampliar o espectro terapéutico da hipertensao pulmonar no Brasil.,
Negativo: Todos medicamentos tem algum efeito colateral, que podemSer minimizados com uma boa indicagdo e acompanhamento adequado.
32-Nao
13/01/2020 Paciente 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Eles tem que aprovar esse remedio a populagao que precisa.

22 - Nao
32-N3o
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13/01/2020

13/01/2020

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo, Discordo da recomendacgao da Conitec. A HPTEC precisa ter alternativa de tratamento para os pacientes que fizeram cirurgia sem
sucesso ou que nao sdo elegiveis a mesma.Devemos considerar que esta é a Unica opgdo de tratamento para estes pacientes e que pela minha
experiéncia traz resultados eficazes sim. A conitec critica os estudos clinicos, entretanto os resultados observados na pratica sdo positivos, portanto
acho que deveriam procurar e considerar mais os dados de pds-aprovagdo das tecnologias, ainda mais no contexto de doencas raras antes de
simplesmente critica-los. Tal critica, ao meu ver, é realizada todas as vezes que a Conitec ndo deseja incorporar tecnologias para doengas raras
devido seu custo. Mas como fazemos? Os pacientes devem pagar com suas vidas? E necessario abrir os olhos para tais analises e propor um novo
modo de gestdo dessas tecnologias, pois ndo podemos apenas ignorar que as mesmas existem e privar tratamento a populacdo dependente do
sistema publico. Também é preciso considerar que os pacientes estdo cada vez mais empoderados sobre os tratamentos existentes e lutardo para
receberem o mesmo, nem que seja por vias judiciais, 0 que aumenta os gastos e ndo traz previsibilidade ao cofre.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: riociguate e cirurgia tromboendarterectomia , Positivo: Riociguate: Melhora rdpida dos sintomas com o
medicamento. O tratamento consegue devolver a autonomia ao paciente, melhorando sua qualidade de vida e libertando-o da oxigenioterapia.
Tromboendarterectomia:Melhora clinica em alguns casos., Negativo: Tromboendarterectomia: Alto custo do procedimento cirdrgico e risco de
morte. A cirurgia e complexa e muitas vezes ndo efetiva. Riociguate: Nenhum efeito negativo observado.

32-Néao

12 - Discordo, O Riociguate é a Unica droga com beneficios bem documentados e provados em estudos robustos para os pacientes com Hipertensao
Pulmonar por TEP crdénico ndo cirurgico, confirmando com melhora de qualidade de vida e de sintomas. Devendo, de tal forma, ser incorporado.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate , Positivo: Os pacientes com HP por TEP cronico inoperavel o uso de Riociguate demonstrou
melhora de sintomas e tolerancia ao esforgo., Negativo: N3o se aplica

32-Nao

11/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Os pacientes com Hipertensao Pulmonar necessitam desta medicagdo para que o tratamento tenha o efeito adequado.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate e Sildenafila., Positivo: Melhora na respiragdo e no estado geral., Negativo: * Aumento do
batimento cardiaco e metabolismo hepatico e renal.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sildenafila., Positivo: Melhora na respiragdo e nos batimentos cardiacos., Negativo: Sildenafila - cuidados
com o aumento do ritmo cardiaco.

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

12/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
2-Ndo

32-Néao

12/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse medicamento pode dar uma qualidade de vida melhor para quem sofre com essa doenga entao e direito deles uma vida mais
digna.

22 -Ndo
32-Nao
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12/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado
12/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
12/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
12/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
a-Nao
2-Nao
13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pessoas devem morrer somente por nao ter dinheiro?
22 -Nao
32-Nao
11/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
11/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicamento muito caro.Todos tem o direito a ter uma vida digna.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
11/01/2020 Paciente 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Sou paciente esperando o medicamento e ndo consegui graga a Jeova ndo precisa mais mais torgo pra que

outros pacientes consigam
22 - Sim, como paciente, Qual: Marevam, tadalafila, Positivo: Nao sei explicar mais foi bom , Negativo: Ndo tenho

32 - Sim, como paciente, Qual: Marevam tadalafila, Positivo: Bom, Negativo: Negativo

10/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
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10/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
10/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Também sou portador dessa doenga e sei quanto o tratamento é dificil. Precisamos de ajuda.
22 - Ndo
32-Nao
12/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32- Nado
13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
08/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
13/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento Riociguati deve ser incorporado ao SUS, para que exista uma forma adequada de tratamento em pacientes com
cuidador de paciente HPTEC inoperavel, ja que estes sem tratamento estdo indo a dbito em curto espago de tempo. Sabe-se que a Doenga HPTEc é uma doenca
potencialmente curavel, desde que o paciente receba precocemente o diagnostico da doenca e tenha possibilidade de realizar a cirurgia de
Tromboendarterctomia. Este procedimento é realizado no Brasil em poucos centros de referéncia, porém nem todos os pacientes sdo eleitos a esta
cirurgia devido sua complexidade, localizagdo dos trombos. Ressalto ainda que em alguns casos existe possibilidade de recorréncia apds cirurgia,
nestes casos se faz a indicagAo terapéutica de riociguati conforme consensos internacionais. Esta é a oportunidade de termos disponivel o melhor
tratamento que proporciona qualidade de vida e melhora a capacidade fisica do paciente, nos igualando aos paises de primeiro mundo que tratam
e disponibilizam tal tratamento aos portadores desta triste doenca rara.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: RIOciguati, Positivo: Quando utilizado precocemente logo apds ao diagndstico completo do paciente é
notavel a rapida resposta de melhora do teste de caminhanda, o paciente tem a oportunidade de uma melhora de qualidade de vida que implica na
sua liberdade e autonomia em realizar pequenas tarefas do dia a dia como por exemplo tomar um banho, ir ao banheiro sozinho , segurar um filho
nos bracos. , Negativo: Paciente ndo pode interromper o tratamento por mais de 24 horas pq terea que refazer dose de titulagdo novamente, todo
o restante so traz beneficios ao quadro clinico do paciente.
32-Nao
13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Nao
32-Nao
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13/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora do cansaco e disposi¢do fisica, Negativo: Ndo teve efeitos negativos

32-Nao

13/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

12/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Eletroestimulacao na retina com , Positivo: Efeitos positivos , Negativo: N3do tive

32-Ndo

13/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Inadmissivel que pacientes com um risco imenso de morte fiquem sujeitos a rotineira falta de medicamentos fornecidos pelo SUS.
22 - Ndo
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O SUS dever ter como carater social a prioridade a vida e a qualidade de vida do cidaddo segurado.O medicamento traz além de.
Esperanca ,qualidade de vida, fazendo assim ele sair de seguradoe passando a quem sabe um potencial contribuinte .

22 -Nao
32-N3o
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13/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, é um absurdo uma haver medicagdo disponivel para tratar uma doenga que é mais comum do que a maioria tem conheciamento mas
ndo estar realmente disponivel para aqueles que ndo podem pagar

22 -Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ni3o

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

06/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Medicacdo indispensdvel a paciente com hipertensdao pulmonar e de custo elevado. Podendo a falta da medicacdo levar o paciente a
Obito

22 - Ndo

32-Nao

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a opg¢do de ndo utilizar o tratamento deveria ser dada ao medico e ao paciente e nao deveria ser vetada pela Conitec, ja
que em casos especificos de situagdes da clinica médica o uso do medicamente poderia ter uma eficacia maior que aquela observada nos estudos
nos quais se baseiam a decisdo da Conitec.

22 - Ndo
32-Ndo
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06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Sou profissional de saude e atuo na area da Hipertensdo Pulmonar hd mais de 30 anos, com foco na Hipertensao Pulmonar
Tromboembdlica Cronica (HPTEC). Atualmente o centro que sou coordenador realiza regularmente o tratamento cirdrgico como a principal opgao
terapéutica, porem o procedimento que foi colocado no parecer da CONITEC, 04.12.05.015-3, remunera de forma extremamente inadequada o que
se gasta para a realizagdao de um procedimento de alta complexidade, o que praticamente inviabiliza a realizagdo do procedimento no Brasil. Apesar
de todas dificuldades temos realizado uma media de 1 procedimento cirurgico a cada dois meses, com uma tendencia a realizar um procedimento
ao més, pelo SUS, em 2020. Alem deste procedimento atualmente temos a Angioplastia Pulmonar por Baldo (APB), procedimento que foi
aperfeicoado por centros japoneses. Trés membros da nossa equipe ja estiveram em Osaka, Japao, e estdo habilitados a realizar o procedimento.
Atualmente o indice de hipertensdo pulmonar residual, no nosso centro, gira em torno 18%, pds endoarterectomia pulmonar, o que diminui muito a
necessidade do uso do Riociguat. Como pode ser constatado no parecer da Conitec todos os paises citados incorporaram Riociguate para
tratamento da HPTEC, o que é uma prova robusta da utilidade do medicamento. As outras drogas citadas, Macitentana e Selexipague, ainda estdo
em fase de estudos clinicos, e vdo demorar um tempo razoavel para serem utilizadas como op¢ao terapéutica. Nosso grupo tem uma experiencia
significativa com o tratamento medicamentoso da HPTEC com Riociguate e a melhora clinica dos pacientes, ndo cirtrgicos ou portadores de HP
residual ou recidivaste é muito significativa.A ndo incorporacao de Riociguate para tratamento da HPTEC trds um serio problema para os
ambulatérios de especialidade, ou centros de referencia, porque o medicamento é aprovado pela ANVISA para esta finalidade e, por tratar-se de
uma patologia que, sem tratamento especifico o paciente tera uma grande limitagdo de sua capacidade ao exercicio, implicando em diminui¢do de
sua capacidade laborativa, alem de uma redugdo de sua qualidade de vida e tempo de vida. Isto faz com que ndo prescrever a medicagdo resulte em
infracdo ao cddigo de ética medica, porque o medicamento é aprovado pela ANVISA.A recomendacado preliminar da Conitec de ndo incorporar
Riociguate colabora para a judicializagdao da medicina, o que temos lutado para minimizar na pratica medica do nosso grupo.Acredito, pela leitura do
Relatdrio de Recomendacgao de Riociguate para Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica, que os profissionais que elaboraram o documento
tem grande conhecimento de analise de medicina baseada em evidencia, porem pouca ou nenhuma experiencia em tratar pacientes com
HPTEC.Acredito que ja seja hora de um dialogo da equipe técnica da Conitec com os especialistas em HPTEC, tendo em vista que no Brasil temos
profissionais do mais alto nivel, para elaboragdo de um Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) para a HPTEC, o grupo 4 da classificagdo
de Nice, que crie centros de referencia qualificados para a realizacdo da endoarterectomia pulmonar, da AngioplastiaPulmonar por Baldo e que
tenha profissionais qualificados para a correta prescricdo de medicamentos, porque infelizmente temos um protocolo que contempla apenas o
grupo 1 da HP.Ndo incorporar Riociguate para tratamento da HPTEC, a meu ver, é uma grande irresponsabilidade do plenario e da camara técnica
da Conitec.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate, Positivo: Riociguate é o medicamento de escolha para os pacientes com HPTEC que ndo tem
condigdes cirurgicas e para HP residual ou recidivaste apds a EAP. Os pacientes apresentam uma melhora significativa na capacidade ao exercicio,
documentadas pelo TC6M e pelo teste Cardio-pulmonar de exercicio., Negativo: Riociguat. Alguns poucos casos de hemoptise.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Endoarterectomia pulmonarAngioplastia Pulmonar por BaldoSildenafila e Tadalafila.Bosentana., Positivo:
Endarterectomia pulmonar é um procedimento curativo e ja conseguimos beneficiar um grande numero de pacientes, com melhora da capacidade
ao exercicio e sobrevida.Angioplastia pulmonar por Baldo, é uma técnica que esta sendo introduzida recentemente no nosso centro e a primeira
paciente que realizou o procedimento apresentou uma melhora clinica significativa.Sildenalifa e Bosntana ja foram utilizados no nosso centro,
devido ao fato dos estudos clinicos mostrarem uma melhora nos parametros hemodinamicos, apesar de ndo terem atingido o objetivo principal que
foi a melhora do Teste de Caminhada de 6 Minutos (TC6M). No passado, devido a falta de outras opg0es estes farmacos foram utilizados, com
alguma melhora clinica dos pacientes sem condigdes clinicas para cirurgia, ou com hipertensao residual pds endarterectomia pulmonar (EAP).,
Negativo: Endoarterectomia pulmonar. Ainda temos um indice de mortalidade pds-operatdria alta.Bosentana. Alguns casos de hepatotoxicidade e
de anemia hemolitica.Sildenafila. Pouca eficacia na HPTEC.
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06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamente extremamente seguro e importante para o tratamento. Precisa ser aprovado.

32-Nao

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a incorporacdo do medicamento seria benéfico a populagdo que sofre ou tem familiar que sofre dessa doenca.
22 - Nao
32-Nao

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Sou médico pneumologista e trato pacientes com hipertensao pulmonar tromboembdlica cronica ha 17 anos. Discordo
completamente da recomendacdo preliminar. O nimero de pacientes a ser contemplado pela medicagdo é extremamente pequeno (em um calculo
rapido, considerando que houve 32 cirurgias para tromboendarterectomia no SUS em 2017 no Brasil inteiro, e se cerca de 30% dos pacientes com
HPTEC permanecem com hipertensdo pulmonar apds a cirurgia teriamos aproximadamente 10 casos novos por ano no Brasil. Além disso centros de
referéncia costumam ter uma média de 10-20% de contra-indicagdo a cirurgia, o que deve resultar, na pior das hipdteses, em mais 10 casos. Dessa
forma temos 20 casos novos por ano para iniciar com a droga. Riociguate € a Unica alternativa farmacoldgica aprovada para eta situagdo clinica (ou
seja, é ela ou nada), recomendada em todos os consensos internacionais para o tratamento de HPTEC (Galie et al, European Respiratory Journal
2015 46: 903-975; DOI: 10.1183/13993003.01032-2015 e Kim et al, European Respiratory Journal 2019 53: 1801915), uma condi¢do grave e
potencialmente fatal. Além disso hd estudos de longo prazo demonstrando o beneficio da medicagdo neste contexto, valendo a pena a ser citado
em particular o CHEST-2 (Simmonneau et al, European Respiratory Journal 2015 45: 1293-1302) que identificou, apds 1 ano de tratamento,
sobrevida de 97% da populagdo do estudo (comparado com valores histéricos de 70% sem tratamento), e uma sobrevida livre de eventos de 1 ano
de 88% (o que possivelmente atestaria a custo-efetividade da droga, por economizar, entre outros, com internagées hospitalares (considerando as
1175 internagdes hospitalares por hipertensdo pulmonar no SUS em 2017).

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate, no ambiente de protocolo de ensaio clinico. A droga é extremamente bem-tolerada e
eficiente, Positivo: Pacientes reduzem os sintomas de hipertensao pulmonar, principalmente dispnéia, e passam a internar menos, Negativo: Ndo
notei efeitos negativos com o uso criterioso da medicagdo

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Sildenafil, Bosentan e Ambrisentan, Positivo: Pouca melhora clinica com todas as drogas, Negativo:
Poucos eventos adversos com todas as drogas
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06/01/2020

Sociedade médica

12 - Discordo, A hipertensdo pulmonar tromboembédlica crénica (CTEPH, chronic thromboembolic pulmonary hypertension) é uma doenga grave e
debilitante, causada pela oclusdo do leito arterial pulmonar por Embolos hematicos e/ou por material fibroso, induzido pela presenca desses
émbolos(1). Essa oclusdo vascular acaba por aumentar a resisténcia vascular e, por conseqiiéncia, a pressao do territorio pulmonar. Quando a
pressdo média de artéria pulmonar atinge niveis superiores a 20 mmHg, chama-se a essa condic¢do de hipertensdo pulmonar (HP). Com o passar do
tempo, ha a evolugdo da HP para insuficiéncia ventricular direita, acarretando, subsequentemente, o colapso cardiovascular e o ébito, caso a CTEPH
ndo seja adequadamente tratada.A CTEPH é uma condigdo relativamente rara, incidindo em torno de 5 pacientes/milhdo de habitantes/ano (2). A
prevaléncia estimada da doenca oscila na faixa de 38/milhdo de habitantes(3). O quadro clinico de CTEPH é precedido por um episédio de trombo-
embolismo venoso agudo em 50% dos casos. Na auséncia deste, a apresentacao clinica de CTEPH é indistinguivel a de outras formas de HP, e o
paciente apresenta-se com dispnéia progressiva, fadiga, edema, dor toracica e, em casos mais graves, ascite e sincope(4), com alto risco de morte e
sensivel reducdo da qualidade de vida (5). Estima-se que 70% dos pacientes com CTEPH estardo mortos até trés anos apds o diagndstico (6).A
CTEPH é classificada como grupo 4, de acordo com ultimo consenso mundial de HP, baseado em sua fisiopatologia e caracteristicas hemodinamicas
especificas, e é responsavel por pelo menos 19% dos casos atendidos em centros de referéncia para circulagdo pulmonar (7). No entanto, diferente
das outras formas de HP, a CTEPH possui uma particularidade muito significativa: € uma condi¢do para a qual existe um tratamento com potencial
curativo, a trombo-endarterectomia pulmonar, uma cirurgia extensa e complexa, onde ressecam-se os coagulos, o material cicatricial e o endotélio
dos vasos pulmonares (1). Na ampla maioria dos pacientes, a cirurgia melhora de forma significativa, ou até mesmo cura a CTEPH, dai a importancia
do reconhecimento precoce e manejo adequado da doenga. Uma vez feito o diagndstico, o objetivo primordial do tratamento deve ser a avaliagcdo
do potencial cirdrgico do paciente por um centro de referéncia em CTEPH e HP.No entanto, nem todos os pacientes portadores de CTEPH podem
ser submetidos a cirurgia. O potencial cirdrgico dos pacientes com CTEPH deve ser avaliado por centros de referéncia para a doenca (aqueles que
realizam mais que 20 cirurgias por ano, com taxas de mortalidade inferiores a 10% (8)), de forma individualizada, e apds discussdo multidisciplinar
entre clinicos, cirurgides e radiologistas. Interferem na possibilidade e indicacdo cirurgicas a localizagcdo do trombo (trombos proximais
correspondem a indicacdo ideal, enquanto obstru¢des mais distais dificultam o sucesso cirurgico), condicdo hemodinamica prévia do paciente,
presenca de co-morbidades, experiéncia do centro de referéncia e do cirurgido(9). De acordo com dados do registro europeu de CTEPH, 20%-40%
dos pacientes portadores da doenga ndo podem ser operados (4). Nestes casos, quando a cirurgia ndo é possivel, dada a alta morbi-mortalidade da
CTEPH ja previamente mencionada, é mandatdria a busca por alternativas terapéuticas viaveis. Neste sentido, drogas ja empregadas para outras
formas de HP foram avaliadas para o tratamento clinico de CTEPH, com diferentes graus de sucesso.As medicacOes especificas para o tratamento de
HP baseiam-se em trés vias fisiopatoldgicas da doenca: dxido nitrico, endotelina e prostaglandinas(11). No entanto, os estudos que orientam o uso
destas terapéuticas baseiam-se em pacientes com hipertensdo arterial pulmonar (grupo 1 da classificagdo), ndo em pacientes com CTEPH. Essa
situacdo comeca a mudar quando em 2013, o estudo CHEST-1 avaliou, de forma aleatorizada, duplo-cega, controlada por placebo e multicéntrica, o
riociguate, em 261 pacientes, com CTEPH sem indicagdo cirurgica ou que haviam sido operados e persistiam com hipertensdo pulmonar mesmo
apds o procedimento cirurgico(10). O riociguate atua na via fisiopatoldgica do dxido nitrico, estimulando a guanilato-ciclase, estimulando a sintese
de GMP ciclico, promovendo relaxamento da musculatura vascular lisa, diminuindo o remodelamento endotelial e portanto, reduzindo a resisténcia
vascular pulmonar. No CHEST-1, em 16 semanas, o grupo que recebeu riociguate apresentou um beneficio tanto em parametros hemodinamicos,
com reducgdo da resisténcia vascular pulmonar de 226 dyn.seg.cm-5 contra aumento de 23 dyn.seg.cm-5 do grupo que recebeu placebo (p<0,001),
guanto em parametros funcionais, com ganho de 39 metros na distancia percorrida no teste de caminhada de 6 minutos, contra queda de 6 metros
do grupo placebo (p<0,001). Dessa forma ficou comprovado o beneficio da medicacdo nos pacientes com CTEPH néo cirurgico, e o riociguate tornou-
se a primeira droga liberada para este fim, tanto pelo FDA quanto pela EMA.Referéncias:1. Kim NH, Delcroix M, Jenkins DP, Channick R, Dartevelle
P, Jansa P, et al. Chronic thromboembolic pulmonary hypertension. J Am Coll Cardiol. 2013;62(25 Suppl):D92-9.2. Pepke-Zaba J, Delcroix M, Lang |,
Mayer E, Jansa P, Ambroz D, et al. Chronic thromboembolic pulmonary hypertension (CTEPH): results from an international prospective registry.
Circulation. 2011;124(18):1973-81.3. Blauwet LA, Edwards WD, Tazelaar HD, McGregor CG. Surgical pathology of pulmonary
thromboendarterectomy: a study of 54 cases from 1990 to 2001. Hum Pathol. 2003;34(12):1290-8.4. Wilkens H, Lang |, Behr J, Berghaus T, Grohe C,
Guth S, et al. Chronic thromboembolic pulmonary hypertension (CTEPH): updated Recommendations of the Cologne Consensus Conference 2011.
Int J Cardiol. 2011;154 Suppl 1:554-60.5. Riedel M, Stanek V, Widimsky J, Prerovsky |. Longterm follow-up of patients with pulmonary
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thromboembolism. Late prognosis and evolution of hemodynamic and respiratory data. Chest. 1982;81(2):151-8.6. Lewczuk J, Piszko P, Jagas J,
Porada A, Wojciak S, Sobkowicz B, et al. Prognostic factors in medically treated patients with chronic pulmonary embolism. Chest. 2001;119(3):818-
23.7. Simonneau G, Gatzoulis MA, Adatia I, Celermajer D, Denton C, Ghofrani A, et al. Updated clinical classification of pulmonary hypertension. J
Am Coll Cardiol. 2013;62(25 Suppl):D34-41.8. Galie N, Humbert M, Vachiery JL, Gibbs S, Lang |, Torbicki A, et al. 2015 ESC/ERS Guidelines for the
diagnosis and treatment of pulmonary hypertension: The Joint Task Force for the Diagnosis and Treatment of Pulmonary Hypertension of the
European Society of Cardiology (ESC) and the European Respiratory Society (ERS): Endorsed by: Association for European Paediatric and Congenital
Cardiology (AEPC), International Society for Heart and Lung Transplantation (ISHLT). Eur Respir J. 2015;46(4):903-75.9. Mayer E, Jenkins D, Lindner J,
D Armini A, Kloek J, Meyns B, et al. Surgical management and outcome of patients with chronic thromboembolic pulmonary hypertension: results
from an international prospective registry. J Thorac Cardiovasc Surg. 2011;141(3):702-10.10. Humbert M. Pulmonary arterial hypertension and
chronic thromboembolic pulmonary hypertension: pathophysiology. Eur Respir Rev. 2010;19(115):59-63.11. Ghofrani HA, D°Armini AM, Grimminger
F, Hoeper MM, Jansa P, Kim NH, et al. Riociguat for the treatment of chronic thromboembolic pulmonary hypertension. N Engl J Med.
2013;369(4):319-29.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Riociguate, Positivo: Altamente eficiente para alivio dos sintomas, Negativo: Sem eventos adversos
relevantes

32-Nao
06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Importantissimo a inclusao dessa medicacao para o doente
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora a qualidade de vida do paciente, Negativo: X
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: X, Positivo: X, Negativo: X
06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Como é possivel um Estado ndo se responsabilizar por nada, sendo que , pago todos os impostos e cumpro com os meus deveres. Os
cuidador de paciente governantes brasileiros tem que ter responsabilidade visando o bem estar fisico, emocional e social, do seu povo.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: OFEV, Positivo: No caso o OFEV, reduz a progressdo da doenca de fibrose pulmonar, dando sobrevida
ao paciente., Negativo: E um medicamento que ainda estd em analise. Causa enjdo, reduz a capacidade alimentar.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: OFEV, Positivo: descritos acima, Negativo: descritos acima
06/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Tenho paciente na familia e seria 6timo ele poder ter esse tratamento
22 - Ndo
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
07/01/2020 Paciente 12 - Discordo,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: BOSENTANA, AMBRISENTANA , Positivo: Melhora importantissima na minha qualidade de vida., Negativo: Algumas
vezes tive que recorrer a justica por causa da falta do medicamento o que me causou enorme transtorno, psicolégico emocional e financeiro pois
tive que me valer dos amigos e familiares para aquisicdo do medicamento.
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07/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Pois atualmente trata-se de um tratamento de extrema necessidade para a populagdo

32-Nao

07/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

07/01/2020

07/01/2020

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Todo recurso. disponivel para melhorar a. qualidade de vida de pessoas com doengas que ndo tem cura é necessario € uma questdo
de humanidade .

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana 125mg, Positivo: Melhora o cansaco. a respiragéo e a circulagdo melhorando o aspecto roxo das maos e
pés boca como dilata as arterias o coragao trabalha melhor, Negativo: Nao tem efeito negativo ficar sem ele penar na vida tem 7meses que o
bosentana esta em falta no sus

12 - Discordo,
22 - N3o

32-Nao

07/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O Ricociguate ird aumentar as chances de tratamento da hipertensdo pulmonar em pacientes que sofrem dessa doenca
22 -Nao
32-Néao

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Opgdo para pacientes com HAP tromboembolica cronica ou inoperavel
22 -Nao
32-Nao

07/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Todo paciente tem direito a qualquer tratamento disponivel no sistema de saude do pais, e os responsaveis tem que suprir sempre
os medicamentos e tratamentos para os portadores de infermidades

22 - Nao
32-Nao

06/01/2020

Paciente

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, O q é ipertencao pulmonar?Eu sofro de (dpoc)

22 - Sim, como paciente, Qual: Alenia ,uma capsula q a gente inala numa bombinha e libera um pozinho para abrir as vias aerias e assim aliviando a
falta de ar., Positivo: O efeito desta medicacao é muito eficaz e me traz um alivio imediadoDe efeito duradouro.Sé mesmo pelo laboratorio ainda é
de alto custo., Negativo: Para mim ndo ha efeitos negativos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Nao tive com outros, Positivo: Efeito de alivio rapido e continuo sem calsar efeitos indesejaveis., Negativo: Ndo tive
efeitos negativos.
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07/01/2020 Paciente 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
07/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nado
06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Nao, por acompanhar a luta de minha contra essa doenga, uma medida dessa é um desrespeito com o contribuinte.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Acredito que esta medicacdo pode/deve ajudar pacientes que sofrem com esta doenca. Deveria haver uma nova pesquisa e/ou
cuidador de paciente avaliagao para entender os beneficios deste medicamento.
22 -Nao
32-Nao
07/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E um absurdo o governo n3o fornecer o Ginico medicamento que melhora a qualidade de vida do paciente. Sendo que o remédio custa
cuidador de paciente 17.000,00 por més. A minha filha tem iperten¢do pulmonar faz uso do medicamento e leva uma vida praticamente normal.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Somente o riociguateenjou, Positivo: Aumento na qualidade de vida, no sistema cardiopulmonar. No
folego.na disposicdo., Negativo: No periodo de adaptagdo causa enjou, dor de cabega e abaixa a pressao.
32-Nao
06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Este é um remedio que é de extrema necessidade, casos de vida ou morte estao em jogo. Vocé excluiria esse beneficio se fosse pra

cuidador de paciente

sua filha? Ou se a vida de um familiar fosse reduzida caso excluido esse beneficio?

22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: O desconforto na respira¢cdo diminuiu consideravelmente, alem de aumentar a resitencia para
caminhadas, subir escada agora é possivel, antes era deseperador nao conseguir nem descer uma escada., Negativo: Dor de cabeca e enjoo durante
o periodo de adaptagdo. Depois ndo tem mais nada.

32-Néao
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06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Direito de pessoal menos favorecidas a ter acesso ao medicamento.
22 - Ndo
32-Nao

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Trata-se de uma doenga muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e impede que pacientes realizem simples atividades
rotineiras sozinhos. Os pacientes precisam ter acesso ao medicamento.

22 - Nao
32-Nao

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sera de grande valia permitir o uso desse medicamento.
22 - Ndo
32-Nao

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Acredito que tenha que incorporar sim.
22 - Nao
32-Nao

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

06/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Sabe-se q a terapia combinada salva a vida de varios pacientes, melhora a qualidade de vida e aumenta a expectativa de vida do
paciente

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Uso continuo de Bosentana 125mg e sildenafil 50mg, Positivo: Melhora nds sintomas e controle do
Hipertensao pulmonar idiopatica., Negativo: Enjoos e edor s de cabeca

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, A molécula é Unica nas suas caracteristicas e traria beneficios reais para a recuperacgdo da saude e rotinas do cotidiano dos pacientes
que sofrem com a HP.

22 - Ndo
32-Nao
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06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Sou familiar e vejo todos os dias como alguem sente os terriveis efeitos dessa doenga chamada hipertensdo pulmonar
cuidador de paciente tromboembolica crénica, eu digo que alem de vergonhoso é um absurdo o governo ndo fornecer o Unico medicamento que possibilita uma melhora

na qualidade de vida. Minha esposa fica cansada até para vestir uma calga e inclusive ja teve episddios de desmaio.E um absurdo um medicamento
custar 17 mil reais por mes e o governo se recusar a fornecer.E revoltante.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Somente Riociguate. E o Gnico remédio para esse problema., Positivo: Melhora na qualidade de vida
e melhora significativa da fun¢do pulmonar e cardiaca., Negativo: Baixa um pouco a pressao.
32-Nao

06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E uma doenca que sem o medicamento pode levar a dbitoE com medicamento a pessoa pode ter qualidade de vida, ter chance de

cuidador de paciente viver

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Diminui o cansacoOxigena¢do normalizaVolta a viver, Negativo: Dor de cabeca e
enjoo durante a adaptacdaoDepois ndo mais
32-Nao

05/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Como paciente, como alguem que sente os terriveis efeitos dessa doenga chamada hipertensao pulmonar tromboembolica cronica,
eu digo gie é um absurdo o governo nao fornecer o Unico medicamento que possibilita uma melhora na qualidade de vida. Vocés tém nogao do que
é ter 35 anos, ter ima filha pequena e ficar cansada so de se levantar da cama? Ficar cansada are para vestir uma calga/. Desmaiar e bater com o
rosto no chao. E um absurdo um medicamento custar 17 mil reais por mes e o governo se recusar a fornecer . E t3o absurdo que causa muita
revolta.
22 - Sim, como paciente, Qual: Rioiguate, Positivo: Quando descobri que estava com hipertensdo pulmonar eu ndo aguentava andar nem 200
metros sem ter que parar descansar. Eu me cansava durante o banho, ao trocar de roupa.H4 mais ou menos dois anos estou fazendo uso do
riociguate e levo um vida praticamente normal.Fago caminhadas de 1h de duragdao 5km. Fago uma hora de natagao.Ainda tenho restricdes em
relagdo a corrida e escadas. A pressdo da artéria pulmonar ja abaixou bastante e o lado direto do coragdo voltou praticamente ao tamanho
normal.Se eu tivesse demorado mais tempo para iniciar o tratamento, provavelmente os danos ao coragdo nao seriam reversiveis., Negativo: No
periodo de adaptagdo o medicamento causa dor de cabeca e enjoos. Mas depois da adptagao nao sente nada.
32-Nao

05/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Citrato de sildenafilaAmbrisentanalloprosta, Positivo: Todos os medicamento acima fizeram eu ter uma qualidade de
vida melhor, Negativo: Nenhum

05/01/2020 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Nao
32-Nao
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06/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, A hipertensdo pulmonar tromboembdlica priva o paciente de uma vida normal. O simples ato de amarrar um cadargo se torna um
grande desafio.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Adempas, Positivo: Paciente comeca a ter uma vida normal., Negativo: Ndo observado
32-Nao

06/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Néao

07/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

06/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Medicacao que da qualidade de vida para paciente com essa patologia horrivel
22 - Ndo
32-Nao

06/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Os pacientes que ndo podem realizar o procedimento cirdrgico ( Tromboendarterectomia) ou aqueles pacientes que realizam o
procedimento e permanecem com hipertensao pulmonar residual sintomatica se beneficiam do uso do Riociguate.
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Tromboendarterectomia , Positivo: Paciente melhorou sintomas e reduziu nivel de PSAP em eco.,
Negativo: Nao houve efeitos negativos.

06/01/2020 Paciente 12 - Discordo, A medicagao para portadores de hipertensao pulmonar é questao de vida. A falta da medicagao leva o paciente a 6bito muito rapido.
Essa doenca é silenciosa, porém gravissima e devastadora.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso continuo de Sildenafila e de Ambrisentana 10mg.OBS. Atualmente em falta na RioFarmes , Positivo: Com a
medicac¢do eu consigo respirar melhor, tomar banho sem auxilio de outra pessoa, consigo falar sem ficar ofegante, consigo até descer um pouco e
ir ao portao e depois subir as escadas bem devagar., Negativo: Mal consigo sair da cama, sinto muita dor nos pulmdes e tudo o que coloquei na
pergunta acima se torna impossivel. E muita dor de cabeca devido a falta de oxigenac¢do. Muita dor no.peito, parece que um trator passou por cima
de mim. Muito cansaco, falta de ar ...dificil, muito dificil, complicado esperar o pior.

06/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Li o relatério (versdo simplificada) e, mesmo tendo ciéncia de que os gastos podem ser desproporcionais pelos beneficios oferecidos,

ndo acredito que seja moral - e mesmo ético - deixar milhares de pessoas entregues a prépria sorte. Em minha concepgao, cada vida deveria
importar (e muito) para o poder publico.

22 - Nado
32 -N3o
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06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

06/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Quanto maior o acesso da populagdo a satde, melhor serd o desenvolvimento do pais.
22 -Nao
32-Nao

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou paciente do Lupus Eritimatoso Sistémico recebo a medicagao Belimumabe no pds estudo clinico sei o quanto é importante ter a
medicacdo Riociglate incorporada no rol do dispensario do SUS porque essas medicacGes de alta tecnologia trazem mais qualidade de vida aos
pacientes Infelizmente o valor e alto e inacessivel ao paciente porém se nosso pais investisse mais em tecnologias de medicamento e
principalmente prevencdo as doencas as coisas seriam diferentes se o medicamento tem comprovacao cientifica de eficacia tem que entrar para o
rol do Dispensario do SUS sim sou prova viva de g o bom uso de um mdicamento de alta tecnologia salva vidas dalvou a minha

22 - Nao
32-Nao

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Acho que se deve dar todas as oportunidades e opgGes aos pacientes pra que lutem por suas vidas. As estatisticas mostram um
qguadro geral e despersonalizam o tratamento, e sabemos que cada individuo reage de forma prépria.

22 - Ndo

32-Nao

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O paciente deve ter acesso a todas opgGes terapéuticas disponiveis, pois é fundamental garantir ao cidaddo a melhor qualidade de
vida que se pode proporcionar. O direito a vida e a saude, é um direito previsto na Constitui¢cao Brasileira.

22 - Nao
32-N3o

06/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate , Positivo: Trata-se da Unica medicagdo comprovadamente eficaz para o tratamento dessa
doenca tdo devastadora., Negativo: nenhum efeito negativo importante

32-Ndo

06/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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06/01/2020 Secretaria Estadual de 12 - Discordo, Esta secretaria Estadual de Saude possui uma camara Técnica para Hipertensao Arterial Pulmonar- HAP que assessora a Comissao de
Saude Farmacia e Terapéutica com membros especialistas nessa patologia, e em consulta a este comité o relato é que a maioria ja utilizou a medicacdo

alvo da consulta publica com bons resultados.Em relagdo a questdo da correta indicagdo do medicamento ( alto custo/ complexidade) foi de
consenso que a droga deve ser prescrita apenas por centros de referéncia em HAP ou por médicos que se tornaram referéncias na doenga em suas
cidades, balizados pelas referidas camaras técnicas, isso com o intuito ndo de restringir acesso, mas sim para que a droga seja prescrita para
pacientes realmente com critérios de elegibilidade e que irdo se beneficiar do tratamento e que serdo acompanhados rigorosamente, como sao
com outras drogas nestes centros.Aproveitamos a referida consulta para solicitar em carater de urgéncia a revisdo do protocolo de HAP, que
atualmente sé contempla as monoterapias, no entanto, varios guidelines, sociedades e estudos demonstram os ganhos no uso das terapias
combinadas sendo hoje uma pratica em todos dos centros de referéncias mundiais, inclusive os do nosso Estado. Levando em conta a gravidade da
doencga e rapido declinio de qualidade de vida e morte é de suma importancia essa atualizagao.
22 - Nao
32-Nao

06/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo, pois neste caso de doenca inoperavel é imprescindivel tratamento com medicamento recomendado e que apresenta
eficacia comprovada.
22 -Nao
32-Nao

08/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

08/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ja existe uma grande dificuldade no dia-a-dia das pessoas portadoras de HPTEC, o Riociguate é uma forma de proporcionar a essas

cuidador de paciente

pessoas ao menos o minimo de melhora da condicao.
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cateterismo Cardiaco, Xarelto etc, Positivo: Minha mae é portadora de HPTEC, que foi confirmado a
11 meses apos uma serie de exames. Apos ser realizado cateterismo, e iniciado o uso do XARELTO, percebi uma melhora na condicao fisica, a
dificuldade de respirar deitada dimunuiu bastante, antes do procedimenro e do uso do medicamento dormia boa parte da noite sentada, cansava
bastante durante atividade domesticas, e durante o banho. Atualmente o cansago é minimo. , Negativo: Nao houve efeito negativo, considerando
reacao ao medicamento, mas um ponto negativo seria apenas o custo ao meu ponto de vista, e o fato de ndo ser disponibilizado pelo governo,
apesar da disponibilidade do Marevan, o xarelto possui menor restricao alimentar. Em relacao ao cateterismo, um efeito que considerei negativo foi
0 nxasso das pernas apos procedimento, o que passou a acontecer, antes do procedimento nao tinha essa condicao.
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08/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Os pacientes de HAP sofrem com a falta de atualizagdo de medicagdo para seu tratamento. Sabemos que existem drogas mais
eficazes e seguras mercado, dando qualidade de vida e evitando, consequentemente, gastos publicos com as complica¢cdes da doenca. Eu passei 1
ano e meio sem minha medicagdo - o Estado ndo forneceu - e sofri bastante. Muito cansago, dores cardiacas, ritmo de trabalho diminuido (sim, eu
sou trabalhadora, sou produtiva). Precisamos de reatualizacdo de nosso tratamento. O pais ndo pode ser tdo atrasado e desatualizado quanto aos
demais. Pode ser considerado um gasto? Sim, ndo vamos negar. Mas precisamos compreender que a salde é um direito e cuidar dos cidaddos deve
ser uma prioridade.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Citrato de sildenafil, Bosentana e Ambrisentana. ., Positivo: Sabemos que o Citrato ndo é a medicagdao mais
adequada, pois ndo retarda a evolugao da doenga, servindo mais como complementagao. As outras duas utilizo com bons resultados. Respiro
melhor, trabalho melhor, tenho qualidade de vida. Contudo, sabemos que ja existem medicagGes que causam menos danos, com resultados
comprovadamente positivos que sdo vistos em todo mundo., Negativo: A curto prazo, o Citrato deixou de fazer efeito. A falta de ar muito
significativa passou a ser uma constante. Isto é, ndo retardou os efeitos da doenca. O Bosentana apesar de inicialmente propor Jonas uma
qualidade de vida mt melhor, causa danos graves no figado, ja o Ambrisentana tomo ha poucos meses, ndo poderia descrever pois até o momento
nada me causou

08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, SE O PACIENTE PRECISA DO MEDICAMENTO PARA VIVER, PQ TIRARE UM REMEDIO CARISSIMO ASSIM COMO OUTROS TB DE

cuidador de paciente HIPERTENSAO PULMONARO GOVERNO TEM A OBRIGACAO DE DOAR O MEDICAMENTOQUESTAO HUMANA
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: BOSENTANA, Positivo: MELHOROU MUITO A OXIGENACAO DE MEU PAI, Negativo: ATE O PRESENTE
MOMENTO NADA A DECLARAR
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 2 _N3o
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A medicagao é imprescindivel para o tratamento da hipertensdo pulmonar.

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila e Ambrisentana 10mg, Positivo: Minha mae teve uma melhora substancial. Conseguindo
até tomar seu banho sem ajuda, ficar menos ofegante e ndo teve mais desmaios. , Negativo: Sem qualquer uma dessas medica¢des ha um
retrocesso no tratamento e mi ha mae mal ci segue conversar.
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08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A necessidade de recebimento desse medicamento é muito grande
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildelafial e bosentana, Positivo: Recuperagdo do vigor do paciente , Negativo: Dor de estomago
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Minha mae tinha enfisema e hipertensao pulmonar e infelizmente morreu sem poder tratar da hipertensdo pulmonar por nao ter
cuidador de paciente condigGes financeiras.
22 - Ndo
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Minha mae tinha enfisema e hipertensdo pulmonar e infelizmente morreu sem poder tratar da hipertensdo pulmonar por ndo ter
cuidador de paciente condigGes financeiras.
22 - Ndo
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana,tadalafila,sildenafil,iloprost, Positivo: Todos muito eficientes porém a longo prazo perde
efeito, Negativo: Curto prazo
08/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Os pacientes com hap ja tomam algumas medicagdes, chega uma hora que a doenga estd avancada e ja tomamos as medicagoes na
dosagem maxima para que faca efeito. Chega um momento que precisamos de medicacdo que faca diferenca no nosso tratamento. E o caso do
Riociguate para pacientes tromboembdlico. Ele apreciaram da medicagdo para ter pelo menos alguma qualidade de vida ja que somos tao limitados.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila Bosentana, Positivo: Sildenafila- tive melhora significativa nos sintomas de cansago, tontura, anginas. Até
gue ndo estava mais fazendo tanto efeito e adicionaram o BOSENTANA que em conjunto melhoraram bastante os mesmos sintomas. Fazendo com
gue eu tenha um pouco de qualidade de vida., Negativo: Sildenafila sensibilidade ocular devido a dilatacdo de todas as veias do corpoBosentana
ndo tenho nenhum efeito colateral. Exames de figado estdao otimos
07/01/2020 Paciente 12 - Discordo, esta opc¢do seria essencial para recuperacao da saude de muitas pessoas
22 - Ndo
32-Nao
08/01/2020 Paciente 12 - Discordo, o Riociguate é essencial para o tratamento da doenca

22 - Nao
32-N3o
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08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Conhego pessoas que tem a doenga e necessitam de mais medicamentos para melhorar a qualidade de vida e sua saude.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
05/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Toodo paciente merece ter acesso a todo tratamento possivel de satide.E como esse remédio promete melhorar a qualidade de vida
cuidador de paciente do paciente, deve sim, ser incorporado na lista do SUS!
22 -Nao
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A incorporacdo de tal medicamento ao tratamento vai trazer maior eficacia e qualidade de vida a estas pessoas que sofrem tanto
cuidador de paciente sem ar.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana e Sidenafil, Positivo: A qualidade de vida foi evidente a paciente comeca a ter alguma
autonomia, Negativo: Nenhum
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os medicamentos disponiveis pelo SUS ndo sdo suficientes para um tratamento adequado da doencga HP.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Eu acredito que este medicamento pode dar uma melhor qualidade de vida aos pacientes que estdo solicitando visto ser uma uma
cuidador de paciente ultima esperanca para o caso dos mesmos.
22 - Ndo
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Eu acredito que este medicamento pode dar uma melhor qualidade de vida aos pacientes que estdo solicitando visto ser uma uma

cuidador de paciente

ultima esperanca para o caso dos mesmos.
22 - Nao
32-Nao
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08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O tratamento riociguate, como o préprio relatério informa, é o Unico tratamento disponivel para os pacientes. Isto quer dizer que,
cuidador de paciente sem a incorporacdo, a esses pacientes somente restard a judicializacdo, na busca da sobrevivéncia. Para além dos dados cientificos, a observacdo
empirica de melhora dos pacientes é clara e notéria. E, como esses pacientes sofrem de interrup¢do de medicacdo, quando eles deixam de tomar,
os eventos de internacgdo e piora sdo relatados.Ja faz 2 anos que os pacientes esperam por um tratamento e o que vemos com essa decisdo é uma
negligéncia do Governo, tendo em vista que as outras opg¢oes terapéuticas ainda levardo muito tempo para comprovarem sua eficdcia.Se falarmos
de custo, entendo que ndo seja uma medicac¢do barata, mas nem de longe pode ser considerada um alto valor, se comparada a outras disponiveis. E
mais, ha diversos mecanismos de controle e melhora da eficiéncia dos gastos publicos e, certamente, o fornecimento administrativo, comparado
com o judicial, é uma dessas ferramentas. Espero que a coeréncia na conduta da Conitec, reconsiderando decisdes anteriores, também seja vista
neste caso.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora da capacidade respiratériaFacilidade de autocuidadoCaminhada sem
falta de arAuséncia de sincopesPaciente trabalhando sem precisar se ausentar ou se afastar, além de viajando e tendo uma vida relativamente
normal, Negativo: Adaptacdo na titulagdo inicial e medo de interrupgdo, o que significaria voltar do zero na titulagdo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana e sildenafila, Positivo: Melhora da capacidade respiratoriaEstabilizagcdo do quadro,
Negativo: Enjéo e dor de cabega
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Tenho uma sobrinha que faz uso continuo...
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Devemos fazer tudo que estiver ao nosso alcance para ajudar brasileiros que tenham essa doenca cronica para que possam ter uma
perspectiva de vida melhor.
22 -Ndo
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E imprescindivel que o tratamento seja disponibilizado aos pacientes.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Discordo, pq se o medicamento ajuda a melhorar ja € um motivo pra ser liberado
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana , Positivo: Melhora um pouco a respiragao , Negativo: Dor de cabega e enjoou
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08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Pessoas que ndo tem condigdes precisam desse tratamento!!
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Eu acredito que este medicamento pode dar uma melhor qualidade de vida aos pacientes que estdo solicitando visto ser uma uma
cuidador de paciente ultima esperanga para o caso dos mesmos.
22 - Nao
32-Nao
07/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Quanto mais op¢des de tratamento para os pacientes, mais possibilidades para melhorar a qualidade de vida deles.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
07/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Minha mae faleceu ha 03 anos por causa da Hipertensdo Pulmonar fazendo uso somente do Viagra ( manipulado) durante 06 anos.

cuidador de paciente

Nao tinhamos nenhum medicamento especifico para esta doenga. O Riociguate foi langado em maio e o medico ainda conseguiu com o laboratério
um vidro para medicar minha mae, mas ela ja estava muito debilitada. Faleceu em junho. Ou seja, se tivéssemos este remédio minha mae teria uma
qualidade de vida melhor e quem sabe uma sobrevida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Viagra, Positivo: Melhorava a condigdo respiratoria., Negativo: Nao tinha

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Viagra manipulado, Positivo: Melhora na condicdo respiratdria , Negativo: Nao tinha
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07/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, 1. Riociguate deve ser incorporado ao SUS para que os pacientes com HPTEC n3o cirlrgica ou persistente/recorrente sejam tratados
de maneira adequada. Atualmente, esses pacientes ndo tém opcdo de tratamento e utilizam terapias medicamentosas off-label, indicadas para HAP
e ndo especificas para HPTEC (algumas inclusive com estudos comprovando a ndo-eficacia para o tratamento de HPTEC). Sem a terapia correta, a
sobrevida desses pacientes chega a ser menor do que de pacientes com alguns tipos de cancer, com grandes chances de morte em menos de 3
anos. 2. O estudo de fase Ill CHEST 1 e o estudo de extensdao CHEST 2 provaram eficacia e seguranca a longo prazo no tratamento da HPTEC
inoperdvel ou persistente/recorrente com o riociguate. S0 os estudos incluidos e aprovados para a indicacdo de riociguate com evidéncia 1B nos
consensos de hipertensdo pulmonar. 3. Tanto o Consenso Europeu de Hipertensdo Pulmonar quanto o fluxograma de tratamento da HPTEC
publicado pelo 62 Simpdsio Mundial de Hipertensao Pulmonar indicam que o tratamento de pacientes com HPTEC inoperdvel ou com hipertensao
pulmonar persistente/recorrente apods cirurgia é o riociguate. 4. A discussdo de que o tratamento cirdrgico ainda ndo esta plenamente
implementado e por isso ndo devemos ainda ofertar a medicagao é prejudicar duplamente o paciente, sem a cirurgia e sem o tratamento
medicamentoso. Existem pacientes que como o relatério aponta ndo tem indicagdo cirurgica e esses apenas terdo a opgdo de judicializacdo da
droga. Referéncias: Estudo CHEST 1: Ghofrani HA et al. Riociguat for the Treatment of Pulmonary Arterial Hypertension. N Engl J Med 2013; 369:330-
340. Estudo CHEST 2: Simonneau G, D’Armini AM, Ghofrani H-A, Grimminger F, Hoeper MM, Jansa P, et al. Riociguat for the treatment of chronic
thromboembolic pulmonary hypertension: a long-term extension study (CHEST-2). Eur Respir J [Internet]. 2015;45(5):1293—-302. Consenso europeu
de HP: Galié N, et al. 2015 ESC/ERS Guidelines for the diagnosis and treatment of pulmonary hypertension: The Joint Task Force for the Diagnosis
and Treatment of Pulmonary Hypertension of the European Society of Cardiology (ESC) and the European Respiratory Society (ERS): Endor. Eur Hear
J. 2016;37(1):67-119.Publicagdo do 62 Simpdsio Mundial de Hipertensdo Pulmonar: Kim NH, Delcroix M, Jais X, Madani MM, Matsubara H, Mayer E,
Ogo T, Tapson VF, Ghofrani HA, Jenkins DP. Chronic thromboembolic pulmonary hypertension. Eur Respir J. 2019 Jan 24;53(1). pii: 1801915. doi:
10.1183/13993003.01915-2018. Print 2019 Jan. PubMed PMID: 30545969; PubMed Central PMCID: PMC6351341.

22 - Nao
32-Nao

07/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

07/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, HPTEC é uma doenga incomum, porém de alta morbimortalidade se ndo tratada. Tratamento cirlrgico é o preferencial, porém em
guase metade dos casos sao inoperaveis por motivos variados. Na auséncia de tratamento medicamentoso, mais de 50% dos pacientes evoluem a
Obito em 5 anos.

22 - Sim, como profissional de saiide, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora clinica / funcional e aumento de sobrevida, Negativo: Hipotensdo / cefaleia

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Tromboendarterectomia (tratamento cirurgico), Positivo: Melhora clinica / funcional e aumento de
sobrevida, Negativo: Alta mortalidade perioperatéria / TEP residual apds cirurgia / Hipertensdo Pulmonar persistente apds cirurgia

07/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,
2-Nao

32-Nao
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07/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, A doenca é grave, fatal e os pacientes que ndo tem como serem submetidos a cirurgia ndo tEm outra opgdo terapéutica, e irdo morrer
sem a opgao do Riocigaute.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Adempas (Riociguate), Positivo: Pacientes que ndo tém indicagdo cirulrgia ou sao resitentes, apresetna
boa resposta clinica com Riociguate, Negativo: Alguns efeitos colaterais, porém manejaveis clinicamente
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cirurgia, Positivo: a cirurgia resolve um grande nimero de casos, de forma satisfatoria, porém ha um
grupo de pacientes ndo tém indicagdo ou sdo resistentes. Este precisam do medicamento como Unica opgao terapEutica. , Negativo: a cirurgia
resolve um grande numero de casos, de forma satisfatdria, porém ha um grupo de pacientes ndo tém indicagdo ou sdo resistentes. Este precisam
do medicamento como Unica opgdo terapEutica.

07/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Por tratar-se do Unico medicamento disponivel para tratamento da Hipertensao Pulmonar Tromboembdlica Cronica (HPTEC), é
imprescindivel que os acometidos pela doenga tenham acesso ao medicamento. Sem isso, ndo ha outra possibilidade a eles.
22 -Ndo
32-Nao

07/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

07/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, No momento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para pacientes ndo elegiveis a processo cirurgico.
22 - Ndo
32-Nao

07/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Nao vejo motivos para ndo ampliar as alternativas de tratamento para uma doenga tdo severa quanto essa.
22 - Ndo
32-Nao

07/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Existem casos de doengas graves em que a Unica possibilidade de tratamento sdo as inovacdes de tratamento medicamentosos.
22 - Ndo
32-Nao

07/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento é uma forma de tratar uma doenca, prolongando a vida do paciente, claro que se o SUS tem a opgdo de fornecer aos
pacientes isto deve ser feito.
22 -Nao
32-Nao

08/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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07/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

07/01/2020

Paciente

12 - Discordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Teve uma étima melhora nas dores e na falta de ar, Negativo: Nao teve nada negativo

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila., Positivo: Ndo teve, Negativo: Nao fez nenhuma melhora

08/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Considero uma doenca rara e quando descoberta pelo paciente, faltam informac&es e acesso ao tratamento. E de extrema
importancia que todas possam ter acesso a qualidade de vida. Disponibilizando este farmaco no SUS é a garantia que todos, sem discriminagdo de
classe, renda ou cor consigam realizar um tratamento e assim ter sua vida prolongada.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Adempas, Positivo: Tratamento inovador, promove qualidade de vida, Negativo: desconheco

32-Ndo

08/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

08/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, As pessoas que sofrem dessa doenca precisam do medicamento
22 -Nao
32 - Néao

07/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Aerolin,clenil, monteler entre outros. , Positivo: Aliviou,mas ndo melhorou., Negativo: Nado teve
melhora.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Aerolin., Positivo: Aliviou. , Negativo: Ndo melhorou.

07/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O remédio é essencial para esses pacientes de
22 - Nao
32-Nao

07/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - N3o
32-Ni3o
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07/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento é vital para esses pacientes
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
07/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Nao concordo, pois o tratamento para hipertensao pulmonar tromboembdlica é extremamente necessdrio para
diversos pacientes no nosso pais
22 - Ndo
32-Nao
07/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
07/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Medicagdo extremamente importante para pacientes portadores desta enfermidade.
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Atualmente tomo diureticos, anti-coagulante, betabloqueadores,anti-arritmico, vasodilatador venoso e
coronariano.Ja realizei 2 cirurgias cardiacas na valvula mitral e tenho protese metalica., Positivo: No tipo de Hipertensdo Pulmonar que tenho, tipo Il
, consigo ter mais qualidade de vida., Negativo: O anti-coagulante é o que mais me incomoda pois quando tenho que fazer algum procedimento,
tipo Cateterismo Cardiaco, preciso suspender e tomar Enoxaparina.
07/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Medicagdo extremamente importante para pacientes portadores desta enfermidade.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Atualmente tomo diureticos, anti-coagulante, betabloqueadores,anti-arritmico, vasodilatador venoso e
coronariano.Ja realizei 2 cirurgias cardiacas na valvula mitral e tenho protese metalica., Positivo: No tipo de Hipertensdo Pulmonar que tenho, tipo Il
, consigo ter mais qualidade de vida., Negativo: O anti-coagulante é o que mais me incomoda pois quando tenho que fazer algum procedimento,
tipo Cateterismo Cardiaco, preciso suspender e tomar Enoxaparina.
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07/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O tratamento riociguate, como o préprio relatério informa, é o Unico tratamento disponivel para os pacientes. Isto quer dizer que,
sem a incorporacdo, a esses pacientes somente restard a judicializacdo, na busca da sobrevivéncia. Para além dos dados cientificos, a observacdo
empirica de melhora dos pacientes é clara e notéria. E, como esses pacientes sofrem de interrup¢do de medicacdo, quando eles deixam de tomar,
os eventos de internacgdo e piora sdo relatados.Ja faz 2 anos que os pacientes esperam por um tratamento e o que vemos com essa decisdo é uma
negligéncia do Governo, tendo em vista que as outras opg¢oes terapéuticas ainda levardo muito tempo para comprovarem sua eficdcia.Se falarmos
de custo, entendo que ndo seja uma medicac¢do barata, mas nem de longe pode ser considerada um alto valor, se comparada a outras disponiveis. E
mais, ha diversos mecanismos de controle e melhora da eficiéncia dos gastos publicos e, certamente, o fornecimento administrativo, comparado
com o judicial, é uma dessas ferramentas. Espero que a coeréncia na conduta da Conitec, reconsiderando decisdes anteriores, também seja vista
neste caso.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora da capacidade respiratériaFacilidade de autocuidadoCaminhada sem
falta de arAuséncia de sincopesPaciente trabalhando sem precisar se ausentar ou se afastar, além de viajando e tendo uma vida relativamente
normal, Negativo: Adaptacdo na titulagdo inicial e medo de interrupgdo, o que significaria voltar do zero na titulagdo.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana e sildenafila, Positivo: Melhora da capacidade respiratoriaEstabilizagcdo do quadro,
Negativo: Enjéo e dor de cabega

07/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

07/01/2020

07/01/2020

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

Paciente

12 - Discordo, os pacientes nao tem tratamento especifico para essa doenca. hoje os medicos usam tratamento de outra doenca para essa, e as
pessoas sofrem, nao tem qualidade de vida e acabam morrendo jovens por falta de uma droga especifica

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: paciente em uso de sildenafila e bozentana que deixou de funcionar em pouco tempo, e fora do
Brasil essa medicacao, riociguate, salva vida, Positivo: apenas melhorar um pouco a falta de ar, mais a debilitacao contina, Negativo: a falta de ar, e
a debilitacao continuaram com a medicacao fornecida pelo sus

32-Nao

12 - Discordo, Pacientes jovens perdem a qualidade de vida e ficam dependentes de oxigenoterapia domiciliar, em razao da hipertensdo arterial
pulmonar. O acesso ao tratamento é essencial para ter qualidade de vida para um publico amplo.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Indicacdo de oxigenoterapia domiciliar para desospitalizagdo., Positivo: O oxigénio permite que a pessoa
volte para casa e pratique alguns esforgos., Negativo: O custo da oxigenoterapia é alto. O custo de manter hospitalizado é ainda maior.

32-Nao

12 - Discordo, O riociguat é util para o tratamento de HAP, e fornece mais opgdes ao leque extremamente reduzido de opgdes de tratamento que o
Brasil tem.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: SildenafilBosentana, Positivo: Os medicamentos forneceram melhora consideravel no estilo de vida e impediram a
evolugdo acelerada da doenca., Negativo: Nenhum a ser relatado.
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19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que o medicamento pode ajudar muito na qualidade de vida dos pacientes e por isso deve sim ser incorporado no SUS.
22 - Nao
32- Nado

19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,

19/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Por se tratar de uma doenga muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e impede que os pacientes realizem atividades
rotineiras sozinhos, como tomar banho ou pentear o cabelo, eu acredito que seja uma opg¢do para o tratamento deles.

22 - Nao
32-N3o

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

19/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Nao Concordo e N3do Discordo, Infelizmente para muitas doengas graves e fatais como a hipertensdao pulmonar, ndo existem varias alternativas
de tratamento que tragam expectativa de melhora para o paciente e/ou sobrevida. Sendo o Unico medicamento disponivel, o estado ndo pode
restringir seu acesso aqueles que necessitam e tem nele, quando receitado, a Unica alternativa de tratamento.

22 -Nao

32-Ndo

19/12/2019

19/12/2019

Profissional de saude

Paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo
12 - Concordo,
22 -Ndo
32.-Ndo

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Ndo concordo, tendo em vista as comprovacgdes clinicas de melhores resultados que os pacientes tem com essa medicagao.
22 -Nao

32-Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-N3o

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-N3o

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Medicamento inovador com beneficio para paciente e familia
22 - N3o
32-Néao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo

32-Nao
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19/12/2019

Paciente

Descrigao da contribuicao

12 - Concordo, Nos portadores de hipertensdao Pulmonar temos que ter acesso ao medicamento e qualquer chance de tratamento, chega de ser
invisiveis aos olhos do governo.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila , Positivo: Alivia a dor e tensdo no peito, facilita a respiragao , Negativo: Dor de cabega

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é muito importante para quem sofre deste problema
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que todas as pessoas tem direito de ter acesso a medicamentos que possam melhorar suas vidas e quem sabe até prolongar,
independente da classe social, por isso, acredito que disponibilizar o medicamento pelo SUS estaria promovendo o direito de igualdade entre
pessoas.

22 -Nao

32-Ndo

19/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Ni3o
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a incorporagao é valida e representa uma conquista relevante, como opg¢do de tratamento para os pacientes

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O posicionamento preliminar da CONITEC nao levou em consideragao tratar-se de uma doencga rara onde a questao custo-efetividade
ndo pode ser considerada. Além disso, esta é a Unica droga que trata este grupo de pacientes que sofre da forma mais severa de Hipertensdo
Pulmonar. Estas pessoas, portadores de uma mal altamente incapacitante, ficam a margem do sistema publico de saude sem receber o tratamento
adequado sendo excluidas da sociedade por conta da sua situagdo fisica. Outro ponto importante a ser considerado, é o fato da melhoria da
qualidade de vida destes doentes. O relatério diz que ndo ha evidéncia clara sobre o desfecho relativo a sobrevida global. Porém, é evidente que a
vida destas pessoas tem uma melhora muito significativa. O tratamento tem a capacidade de devolver a vida a estes pacientes, integra-los
novamente no mercado de trabalho, restituir a integridade e a participagdo efetiva destas pessoas em seus nucleos familiares. Privar estes doentes
do tratamento é uma crueldade para eles proprios e suas familias.

22 - Nao
32-Néao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Esta doenga é muito grave e os pacientes sem os medicamentos sofrem muito. Os medicamentos sdo muito caros. Se este
medicamento vai melhorar a qualidade de vida do paciente ele deve ser incluido no protocolo de tratamento.

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: AMBRISENTANA e TODALAFILA, Positivo: O ambrisentana juntamente com o todalafila houve uma
melhora significativa. Melhorou o cansaco e a falta de ar do paciente., Negativo: O paciente ndo tem queixas, pois melhorou muito depois que
comecou a utilizar o AMBRISENTANA E TODALAFILA.
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes que mais sofrem serdo aqueles que vao ficar sem opgao de tratamento. Essas pessoas ficam impossibilitadas de
trabalhar, conviver com seus entes queridos, fazer atividades simples do dia a dia. Estdo condenados a um sofrimento literalmente sufocante. Ndo
aprovar este medicamento é tirar a vida destas pessoas que estdo condenadas a conviver (sobreviver) com limitagdes severas e que causam dor a
elas e suas familias.

22 - Ndo

32-Nao

19/12/2019

19/12/2019

19/12/2019

Interessado no tema

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Néao

12 - Discordo, Solicito a incorporagdo dessa medicagdo, porque ndo hd atualmente tratamento medicamentoso para os pacientes, e nem todo

paciente pode se submeter a uma cirurgia. Além disso, solicito revisdo em carater de urgéncia do protocolo de HAP para as terapias combinadas ja
amplamente utilizadas com evidéncias de melhora, o mesmo esta defasado em 5 anos.

22 - Nao
32-N3o

12 - Discordo, A argumentacao utilizada para embasar a ndo recomendacdo ndo faz sentido ao considerarmos ser a analise de uma doencga rara. Nao
ha como sustentar o critério de custo-efetividade para este tipo de caso. Vale mencionar também que a qualidade de vida foi posta em segunda
plano na avaliagdo que justifica a recomendacdo negativa a auséncia de evidencia para desfecho considerando apenas aumento da sobrevida. No
proprio relatério se reconhece a melhoria deste aspecto tdo importante para o paciente. Isso sim deveria ser levado em conta para aprovagao do
tratamento.

22 -Nao
32-N3o

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Ni3o

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nio

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo

2-Nao
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19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Saude ao alcance de todos
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Porque é a melhor op¢do para o tratamento
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Doenca limitante que causa grandes dificuldades para o dia a dia do doente e familiares!
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Pessoas estdo morrendo nas cidades préximas pelo pouco acesso a este medicamento.
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 N3o

32-Ndo

19/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Por que precisamos ,de mais assisténcia, sabemos que a nossa doenga é progressiva e sem cura,e precisamos de todo o apoio possivel
pra vivermos mais e melhor!!!

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Estou em uso constante de citrato de sildenafila, Positivo: Me ajuda muito contra o cansaco, Negativo: S6 uso 1 e me
ajuda muito,gracas a Deus&#128588;

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento é muito importante para o tratamento da hipertensao pulmonar.
22 - Nao
32-Nao
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19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Devemos aceitar qualquer tipo de tratamento que possa levar ao controle da doenga
22 - Ndo

32-Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, Positivo: Menos cansaco e mais disposi¢ao, Negativo: Dor de cabega, costas.

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo da CONITEC, se trata de um tratamento para uma doenca rara, causando falta de ar profunda, dores, desmaios,
incapacitando os pacientes a realizarem suas atividades de forma independente.

22 - N3o
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Beneficio claro do paciente no tratamento com Riociguat
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguat, Positivo: Melhora da pressdo pulmonar. Melhora do sintomas, Negativo: edema
32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: Riociguat, Positivo: Melhora da pressao pulmonar. Melhora do sintomas, Negativo: edema
19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
20/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
19/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Aqui no Brasil ja possuimos tdo poucos medicamentos para melhoras de nossas vidas eo governo ainda quer veta até quando iremos

ser diagnosticados e ter direito a tratamento adequado e medicamentos precisos sem precisarmos nds preocuparmos ou teremos que morrer aos
poucos por negligéncia do prdéprio governo
22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ambrisentana 10mg sildelafina 20mg cateterismo jugular e pulso oxigénioterapia 24hrs fiz cateterismo jugular e
pulso para medicdo da hap que esta em 95 meu coragdo esta muito grande , Positivo: Estou fazendo uso da oxigénioterapia a 9meses fluxo 4 como
ouve piora passei para 6 . A respeito da ambrisentana ea sildelafina ndo sentir nem uma melhora mesmo com o tempo de 3 meses de uso ,
Negativo: Desde 2015 com sintomas da hap com muitas internagées até de 1 més na UTI e mais 2meses internado por falta de estudos pesquisas
laboratoriais e até falta de informagdo da medicina da rede SUS fui diagnosticado este ano de 2019 com hipertensdo pulmonar
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19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Porque sei como esses pacientes lutam para viver. Tenho uma filha c HAP, de apenas 16 anos que tem esperancgas de novas
medicagdes p viver.
22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Ambrisentana . lloprost, Positivo: Como minha filha estd a menos de um ano fazendo uso dessas
medicacOes, infelizmente ndo temos muitos sinais tdo positivos. Mas a doenga ao mesmo esta estabelizada., Negativo: Infelizmente ndo é um
remédio de estamos percebendo melhora, por isso precisamos correr p conseguir outra opgdo de tratamento p esses pacientes raros.

19/12/2019

Paciente

12 - N3do Concordo e Ndo Discordo, A medicacdo é um meio de dar qualidade de vida ao paciente .
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32 - Nio

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -N3o
32-N3o

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Medicagdo fundamental para os pacientes.
22 -Nao
32-Néao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Os medicamentos melhoram a qualidade de vida dos pacientes. As terapias existentes no Brasil sdo pouquissimas comparadas nos
outros paises.

22 -Nao
32-N3o

19/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Os pacientes precisam do riociguate para sobreviver
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: SILDENAFILA, TADALAFILA, BOSENTANA, AMBRISENTANA, Positivo: FUI DIAGNOSTICADA HA 6 ANOS SEM ELES JA
TERIA MORRIDO. , Negativo: O SILDENAFILA ME DEU ENXAQUECA, O BOSENTANA ME MANTEVE CANSADA.

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Ja foi realizado estudo cientifico comprovando a eficacia e beneficios do uso do riociguate

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ambrisentana, bosentana, sildenafil , Positivo: Melhora da dispneia, melhora da classe funcional e
qualidade de vida para o paciente , Negativo: Os efeitos colaterais mais comuns na pratica clinica é toxicidade hepatica pela bosentana.

32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E uma doenca rara com tratamentos super restritos. Acredito que o riociguate agrega muito valor ao paciente, dando muita qualidade
de vida aos pacientes, com baixo efeito colateral

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguat, Positivo: Coisas cotidianas, como uma pequena caminhada ndo era possivel sem o
tratamento em questdo. Pode parecer pouco para pessoas comuns, mas afetadas por esta terrivel patologia é uma melhora muito significativa,
Negativo: Ndo especifico

32-Nado

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Os pacientes necessitam deste medicamento para sobreviver.
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio

20/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Acho que seria extremamente benéfico para boa parte dos pacientes que necessitam do SUS e sdo acometidos por essa doenga.
22 -Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-N3o

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que todo beneficio em prol da saude da populagdo que ja é tdo sofrida, é bem valida para amenizar um pouco o sofrimento
da populagdo que necessite de tratamentos de saude.

22 - Nao

32-Ndo
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20/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Medicamento fundamental para tratamento e melhora da qualidade de vida dos pacientes
22 - Ndo
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E uma nova chanche para quem tem esse problema
22 -Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Pelo Protocolo correto e utilizagado e beneficio dos pacientes
22 -Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Temos sim, que implantar mais condi¢es nos servicos publicos, para melhor tratamento dos que precisam.
22 - Nao
32-Nao
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20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

20/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, As pessoas que sofre desse mal tem que ter direito ao acesso a essa terapia e outras que contribuam com sua qualidade de vida
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Extremamente necessario
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Minha mi3e faleceu este ano 2019 no mes de janeiro devido a HIPERTENSAO PULMONAR, nos paises da europa o tratamento é com
tres medicamentos combinados, eu acho que o BRASIL e a policita de tratamento de doencas raras brasileiras assassina pessoas como minha mae.A
policita brasileira assassina pacientes de doengas raras todos os dias por falta de tratamento, tratando cada paciente como um numero ou
estatistica e ndo como ser humano.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, macitentana, sildenafila, ambrisentana, todos esses ndo surtiram efeito, s prolongaram
a vida da minha mae por 7 anos., Positivo: Os medicamentos fazem efeito somente no comego, apds isso a doenga comeca a evoluir e o resultado é
s6 um, a morte., Negativo: Os medicamentos fazem efeito somente no comego, apds isso a doenga comega a evoluir e o resultado é sé um, a morte.

32-Ndo
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é muito importante para pacientes em tratamento, principalmente para aqueles que nao sao elegivel a cirurgia. Se
disponivel pelo SUS o medicamento esta disponivel para aqueles paciente de baixa renda, com isso todos terdo a felicidade de ter um medicamento
para seu tratamento.

22 -Nao

32-Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revatio, Positivo: Tudo o que for melhor para o paciente e positivo, Negativo: Nao tem

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Os pacientes com HPTEC inoperavel ou persistente /recorrente estdo érfdo de acesso a um tratamento medicamentoso especifico
para a doenga. Riociguate é a tinica medicagdo com estudo de fase Il, randomizado, duplo cego que atingiu o endpoint primério de eficicia. E o
Unico também que na atualidade estd aprovado e é comercializado em nosso pais.

22 - Ndo

32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a inclusdo deste medicamento sera muito benéfico para pessoas de baixa renda!
22 - Ndo

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos devem ter acesso facil aos medicamentos. Tenho certeza que a BAYER faz muito bem a sua parte. O que falta é bom senso das
autoridades para comecar a desburocratizar

22 - Ndo
32-Nao
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19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Todo paciente deve ter acesso as novas tecnologias
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Adempas, Positivo: Produto Unico e inovador, Negativo: Desconhecgo

32-Nao

19/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Sendo uma doencga tao grave e incapacitante todos sem recursos devem ter acesso a um tratamento que posso prolongar e melhorar
sua expectativa de vida.

22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é critico para tratamento da doenca e Unico aplicavel no caso onde cirurgias ndo sao recomendadas. Deve ser
distribuido pelo SUS

22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento deve ser disponibilizado pelo SUS.
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Deve ser lembrado os 3 os principios doutrinarios que conferem legitimidade ao SUS: a universalidade, a integralidade e a equidade.
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, O Riociguate é a Unica medicagdo para o tratamento da HPTEC.
22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo,

22 -Nao

32-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos devem ter acesso facil aos medicamentos. Tenho certeza que a BAYER faz muito bem a sua parte. O que falta é bom senso das
autoridades para comegar a desburocratizar

22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Eu preciso do Riociguat e perdi a causa ndo consegui e a salide s vai piorando isso é um absurdo realmente é o estado assassinando
os pacientes 1 por 1 sem dé nem piedade.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Com bosentana ambrisentana varios cateterismos dolorosos teste de caminhada espirometria resultado piores
possiveis sildenafil etc..., Positivo: Bom o Ambrisentana com sildenafila o que é a terapia combinada no comeco deu uma boa melhorada mas agora
ja ndo faz mais efeito como antes dai é doenca a tendéncia é piorar porque ndo libera o Riociguat para que Eu posso ter uma qualidade de vida
melhor, por isso vou morrendo aos poucos, Negativo: S6 se der na fila muita dor de cabeca no comego mas com o tempo melhora ambrisentana
ficar sem ele é um sofrimento muito grande fico mal e mesmo com a terapia combinada eu precisava do riociguat para me dar mais tempo de vida
e o estado prefere matar a gente aos poucos

19/12/2019

19/12/2019

Interessado no tema

Paciente

12 - Discordo,

22 - Nao

32-Nao

12 - Discordo,
2-Nao

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 -N3o
32-N3o

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - N3o
32-Nido

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: riociguate, Positivo: Paciente apresentou melhora significativa, Negativo: Nenhum relato

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo

2-Nao

Pagina 213 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

28/12/2019

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

12 - Discordo, Hj o paciente com HPTEC ndo tem tratamento, e quando chega ao médico para realizar o diagndstico, ja estd muito ruim e com
poucas chances de se recuperar seja com qualquer tipo de droga que o médico do centro de referéncia venha prescrever! Hj o Unico medicamento
indicado, estudado e recomendado para tratar o paciente com HPTEC é o Riociguate. Ndo deixe este paciente morrer, dé uma chance a ele de voltar
a viver!

22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo, SOU FAVORAVEL a incorporagdo do Riociguate no SUS para tratamento de Hipertensdo Pulmonar Tromboembélica Crénica (HPTEC)
inoperavel.

22 -Ndo
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Fago uso do medicamento ha um ano e tive uma melhora incrivel na qualidade de vida.

22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Antes do riociguate, até o simples fato de virar na cama me cansava muito, ficava sem folego.
Caminha ja ndo conseguia mais. Tomar banho, escovar os dentes, pentear o cabelo eram coisas do cotidiano que ja tinha muita dificuldade para
fazer. Hoje fago tudo isso como uma pessoa normal gracas ao riociguate , Negativo: N3o tive efeito colateral

32 - Sim, como paciente, Qual: Somente sildenafila , Positivo: Menos falta de ar, Negativo: Dor se cabeca

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se existe a necessidade deve ser incorporado

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Ndo

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Muitas pessoas estdo morrendo por falta dessa medicagdo, minha mae foi uma das vitimas.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate Adempas, Positivo: Minha mae ficava muito bem quando recebia a medicagdo, conseguia
levar uma vida melhor. , Negativo: Efeito negativo sé com a falta do medicamento pois muita das vezes ficava meses sem receber isso gerava
outros problemas e internagdes.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tadalafila, Positivo: No comego do tratamento teve pouco resultado esse medicamento, ou seja ndo
teve melhora. , Negativo: Ndo teve o efeito esperado, e foi trocado pelo riociguate que se fosse fornecido sem interrupgdes minha mae teria sofrido
bem menos.

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, O medicamento deve ser liberado para o sus
22 - Ndo
32-Néao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 -N3o
32-Nido

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes precisam de uma medicacao on lavel para o tratamento. Melhora clinica notavel

22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora do teste de caminhada e da condicao clinica de qualidade de vida,
Negativo: Quando o paciente deixa de usar a medicacao ele piora e volta aos medicamentos anteriores

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora na capacidade de caminhada e qualidade de vida, Negativo: A ausencia
de tratamento leva o paciente ao pior cenario
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28/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O Brasil arranca até o sangue do povo, para sustentar os politicos e ministros corruptos com toda benesse, mas na hora de retribuir
cuidador de paciente algo para a populagdo carente, ndo se preocupa.
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Solicito a incorporagdo dessa medicagdo, tendo em vista que ndo existe atualmente tratamento medicamentoso para os pacientes, e
nem todo paciente pode se submeter a cirurgia. Além disso, solicito a revisdo em cardter de urgéncia o protocolo de HAP para as terapias
combinadas ja amplamente utilizadas com evidéncias de melhora. O mesmo esta defasado em 5 anos.Quem for paciente ou familiar pode fazer seu
relato pessoal
22 - Ndo
32-Nao
28/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Considero que o Estado deve prover os cidaddos com os medicamentos necessarios a sua recuperagao , em especial doengas graves.
2-Nao
32-Nao
19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Pois pacientes geralmente ndao possuem poder aquisitivo para compra do medicamento, a maioria das vezes o canal de acesso é
através do SUS
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, As pessoas precisam
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019  Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, para muitos pacientes é a unica op¢do de tratamento e proporciona um melhora importante na qualidade de vida

22 -Nao

2-Nao
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28/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Entendo como obrigacdo do Governo Federal, Ministério da Saide/(SUS) disponibilizar, todos os medicamentos que esta relacionado
ao tratamento de doencas cronicas, para as pessoas realmente tiverem diagndsticos comprovados em patologias dessa natureza.

22 - Ndo
32-Nao

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Nao Concordo e Nao Discordo,
22 - Nao
32-Nao

28/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Segundo estudos o medicamento tem efeitos provado e constatado para hipertensao pulmonar, vejo que deveria ser incorporado.
22 - Ndo
32-Nio

28/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, O riociguate deve ser incorporado na rede do SUS para beneficiar todos os pacientes . Todos devem ter acesso ao tratamento.
22 - Ndo
32-Nao

28/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O Estado tem que envidar cada vez mais esforcos para oferecer salide aos cidaddos e cidadas, principalmente com doencas raras.
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Deve ser recomendado.
22 - Nao
32 - Nio
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28/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Produto pode melhorar a qualidade de vida do paciente e dar uma vida melhor ao paciente
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Ndo tenho conhecimento suficiente para este parecer sobre o tema.
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Esta doenca leva a morte prematura do paciente e pode ser tratada com o uso do medicamento sendo um problema de saude publica
gue deve ser atendido pelo SUS.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhoria da qualidade de vida do paciente, Negativo: Ndo identificado

32-Ndo
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que o tratamento deve ser disponibilizado no SUS.
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento auxilia muito a quem tem Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica por ser uma doenga muito debilitante,
gue causa varios males. Precisamos disso disponibilizado para a populagdo brasileira.

22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O cidadao tem o direito de ter acesso aos medicamentos que promovam seu bem estar
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Todo o brasileiro deve ter direito a um tratamento
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, acho fundamental a incorporagdo desse medicamento que favorecera milhares de pacientes.
22 - Ndo
32-Néao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se existe um medicamento com alta eficiéncia para utilizacdo em relacdo a essa doencga, nao faz sentido deixar ele fora da relagdo.
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Existem muitas pessoas com esta doenca e precisam de um tratamento eficaz e principalmente qualidade de vida. Este medicamento
pode salvar vidas.

22 -Nao
32-N3o

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Deve ser incorporado
22 - Nao
32-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Porque acredito que é nosso direito a saude. E o valor dessas medicacGes ndo cabem no bolso da maioria dos brasileiros.
22 - Sim, como paciente, Qual: Na verdade estou reunindo documentos para para solicitar a ambrisentana., Positivo: Preciso desse medicamento
para conseguir ter uma vida normal sem limitagcdes e também para continuar viva., Negativo: Ainda ndo utilizei ndo posso opinar

32 - Sim, como paciente, Qual: Como disse estou aguardando a liberagdo para iniciar o tratamento., Positivo: Pela recomendacdo médica preciso
para conseguir viver uma vida normal., Negativo: Ndo tomei ainda ndo posso opinar.

19/12/2019

19/12/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

12 - Concordo,

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Considerando que trata-se de uma doenga muito debilitante,e impede que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos, esse
medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrado no Brasil para pacientes ndo elegiveis a cirurgia, e por isso, deveria sim, ser ser
disponibilizado no SUS.

22 - Nado
32-N3o

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio
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19/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,

32-Nao

19/12/2019

Paciente

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Todos seres humanos tem que ter o direito de tomar a medica¢do para seu tratamento para melhoria de vida
sendo que todos pagam impostos .

22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Tadalafila abresentana, Positivo: Tadalafila melhora a falta de ar mas da muita dor de cabeca . Abresentana melhora

muito cancasso falta de ar mas as vezes falta no municipio o remedio, Negativo: Tadafila dores de cabeca tontura enjoo . Ambresentana tontura
enjoo dor de cabeca

19/12/2019

Interessado no tema

12 - N3o Concordo e Ndo Discordo, Ndo soube deste medicamente

22 - Sim, como paciente, Qual: Xarelto , Positivo: Ajudou na minha recuperagdo de trombose, Negativo: Nao tenho nenhum efeito negativo. Por
enquanto rs

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou favoravel a incorporagdo do riociguate para o tratamento da hipertensdo pulmonary tromboembdlica
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nio

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O Riociguate é muito importante para o tratamento da hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica e deveria ser disponibilizado
a0s pacientes que necessitam.

22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao

32-Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - Ndo

2-Nao
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19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Este medicamento e a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, -
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Segundo informagdes disponiveis, o ativo é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para pacientes que ndo sao elegiveis a
cirurgia.
22 -Nao

32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 -Nao
32-N3o
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19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Essa doenca é extremamente incapacitante, dolorosa e quem a tem, precisa de medicamento que é carissimo.E uma maldade n3o ser
disponibilizado o medicamento da Bayer na rede publica, pois ele é muito bom, potente e alivia o paciente, como nenhum outro. Ocorre que o
preco nao é acessivel a toda populagado.

22 - Nao

32-Ndo

19/12/2019

19/12/2019

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Ndo

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,
22 - Ndo

32.- Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Vcs estao tirando acesso e direito ao tratamento de quem precisa
22 -Nao

32-Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos temos direito ao tratamento quando a cirurgia é inviavel. Sem o tratamento e sem cirurgia, o paciente tera poucos anos de
vida e com muito sofrimento.

22 - Nao
32-N3o

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Doenga incapacitante necessita de insumos e tratamentos que assegurem a qualidade de vida dos pacientes. Minha mae faz uso da
medicagdo Xareuto e apresenta melhoria do quadro .

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Xareuto e Tadalafila, Positivo: Melhora do quadro respiratério , Negativo: Exames de urina apontam
reducgdo funcionamento renal.

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E importante as pessoas de todas as classes tenham acesso ao medicamento, muitas pessoas que utilizam o SUS ndo possuem
condigGes financeiras para comprar o medicamento.
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

19/12/2019  Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Néao

19/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E preciso cuidar da vida e d4 oportunidade de recuperacdo e melhoria na qualidade de vida do paciente.

cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana e sildenafila, Positivo: Melhora na respiracdo, Sem sincope, disposi¢cdo para levantar,,
Negativo: Edema

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Tratamentos médicos através de substancias aprovadas pela ANVISA devem estar disponiveis a populagdo, isso traz esperanga e
Qualidade de vida!
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos pacientes que necessitam do tratamento tenham direito ao acesso.

22 -Nao
32-Nao
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19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Sou favoravel a incorporagao do riociguate no SUS.

32-Nao

19/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que a incorporacdo do medicamento pode minimizar o sofrimento das pessoas que sofrem com a doenca.
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Essa é uma questdo clara de saude publica. Os pacientes merecem ter acesso ao tratamento da doenca através de drogas mais
eficientes

22 - Nao
32-N3o
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, No Comments
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Ndo concordo , todo paciente necessidade de qualidade de vida, principalmente nos momentos mais dificeis.
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Riociguate ¢ um medicamento de alto valor, sendo seu preco R$ 9.000,00 em média. Considerando o valor, é fato que a maioria da
populagdo brasileira ndo tem acesso. No entanto, o ponto mais importante a ser considerado, no meu ponto de vista é a gravidade da doenca.
Pacientes com hipertensao pulmonar tromboembdlica crénica tém dificuldade para respirar. Ndo tem qualidade den vida.

22 - Ndo
32-N3o
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todas as opgGes de tratamento devenm estar dispovivél a quem precisa!
22 - Nao
32- Nado

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Uma vez regulamentado o medicamento, este deve sim fazer parte de uma alternativa para o tratamento.
22 - Ndo
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E muito importante para os pacientes receber este medicamento.
22 -Nao
32-Nao

19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Discorda da CONITEC, por acreditra que se trata de uma doenca rara que atualmente sem tratamento adequado e com esta
incorporacao poderai garantir aumento de sobrevida com qualidade por parte dos pacientes

22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Com cirurugia e Riociguate para HPTEC, Positivo: Melhora rapida dos sintomas tirando o paciente da
terapia com oxigencio, Negativo: Risco da cirurgia e alto cuso

32-Nao
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19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

19/12/2019 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Concordo com a disponibilizagdo deste tratamento pelo SUS
a-Nao

2-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Sdo pacientes muitos graves, com pouca chance devida, extrema limitagdo e sem chance de acesso a essa terapia com recurso
proprio.
22 - Nao

32-Nao

19/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

19/12/2019 Profissional de satude 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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19/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Eu acredito que todos os pacientes especialmente aqueles que possuem doencas que se ndo tratadas o levardo a morte deveriam ter
o direito aos tratamentos existentes. Ndo bastasse o sofrimento que a propria doenga causa ao paciente, sua familia e amigos, nenhum paciente
deveria ter que se preocupar em ter acesso ao tratamento que necessita.

22 -Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, N3do tem cabimento, eliminar acesso a medicamentos para a populacdo que foi diagnosticada com essa patologia e que ndo tém
condigGes de pagar. Isso mostra um retrocesso e falta de amor e compromisso das promessas feitas pelos Governo.

22 -Nao
32-N3o

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicagdo importante para os portadores de hipertensdo pulmonar tromboembdlica cronica
22 -Nao
32-Néao

26/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

26/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Para os brasileiros que comprovadamente nao possuem recursos financeiros para adquirir o medicamento, esta pode ser a Unica
chance de prologar sua vida e a qualidade dela.

22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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26/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Concordo porque tem muitas pessoas precisando de tratamentos como esse, assim como 0s outros nunca sabemos a reagdo e nada
melhor do que testar e ver, acredito que seja um medicamento bom em si tratando de uma empresa confiavel e de qualidade.

22 -Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse medicamento retarda a progressao da doenca. Foi aprovado pela Anvisa, ja é comercializado aqui e entendo que deve ser
acessivel a todos, via SUS, para que possa dar expectativa de vida para os que sdo acometidos pela doenca.

22 - Ndo

32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, As pessoas acometidas de hipertensao pulmonar tromboembolica devem ter acesso aos medicamentos que tratam desta doencga .
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Medicamento que possibilitard melhora do quadro clinico e qualidade de vida para o paciente..

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Adempas em todas as apresentacoes, Positivo: Medicamento estavel , seguro e apresenta melhora
clinica para o paciente minimizando internagdes em decorréncia da doenca, Negativo: Ndo tenho conhecimento

32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Paciente

12 - Discordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila 50mg , adalat orei, lasix, Positivo: Melhorei do cansaco, dores e fraqueza , Negativo: Coragao acelerado,
cansago

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, lasix, adalat oreo, Positivo: Lasix, adalat orei, sildenafila , Negativo: Os efeitos negativos sdo coragdo
acelerado, boca seca, tontura
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26/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,

32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Concordo que o governo autorize o uso do riociguate para o tratamento da hipertensao pulmonar tromboembdlica crénica.
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O Riociguate deve estar disponivel ao alcance de todos, pois, a doenga nao escolhe apenas pessoas com poder aquisitivo capaz de
comprar o medicamento.

22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Ndo concordo com a recomendagdo porque esta é a Unica opgdo disponivel para o tratamento desses pacientes.
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Por se tratar de uma doenga cronica, seu tratamento deveria ser disponibilizado no sistema Unico de saude.
22 - Ndo
32-Nido

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Conheco pessoas que precisam do remédio. Remédios de alto custo podem ser o limite entre vida e morte de um paciente pobre. E
preciso direcionar os investimentos publicos para esses tratamentos.

22 -Nao
32-N3o
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26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O tratamento mais comum de HPTEC é uma cirurgia chamada endarterectomia pulmonar, para a retirada do trombo que dificulta a
passagem do sangue nas artérias pulmonares. O problema é que cerca de 40% das pessoas com a doenga ndo sdo eletivas para essa cirurgia, seja
pela localizagdo do codgulo, seja pelo agravamento do quadro.Os pacientes nao elegiveis a cirurgia podem ser tratados com riociguate, um
medicamento que estimula uma enzima especifica e dilata os vasos sanguineos, buscando facilitar o processo para que o coragdo possa bombear o
sangue por meio dos pulmoes

22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O medicamento é de extrema importancia para os pacientes
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate, Positivo: Ndo tenho a informagdo , Negativo: Nao tenho a informacao
32-Néao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Pg tem batante pessoas q precisam usar continuamente esses medicamentos ..de forma gratuita.
22 -Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A doenga é tao cruel ! Por que adiantar a tragédia anunciada de uma morte sofrida?Socorro autoridadesTende piedade destes
pacientes!

22 - Nao
32-N3o

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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23/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Os pacientes necessitam deste medicamento para sobreviver, negar o medicamento é sentenciad-los a morte. O brasileiro tem que ter
direito aos medicamentos de alto custo sim. A saude é um direito de todos e dever do estado.
22 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafila, Positivo: Melhora do débito cardiaco e diminuigdo da resisténcia vascular, logo pude fazer a
cirurgia tromboendarterectomia, se ndo fosse o uso destes medicamentos nao teria tido a melhora que tive para conseguir realizar a cirurgia,
Negativo: Nenhum efeito negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafila, Positivo: Melhora do débito cardiaco e resisténcia vascular, Negativo: Nenhum efeito negativo
26/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Ndo
24/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nado
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, Positivo: Melhora saude , Negativo: Sem efeitos ruins
24/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Fago uso do riociguate e ganhei ele através da justica. Rezo pra nunca faltar pois consigo uma melhor qualidade de vida com ele
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Ele me da mais condi¢des de movimentacdo sem sentir falta de ar, Negativo: Nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafila,varfarina,carvedilol,furosemida, Positivo: Todos eles me ajudam muito pra minha vida. O
carvedilol me deixou um pouco ruim do estdbmago, mas ja acostumei., Negativo: Nenhum
23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32 -Nao
23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
24/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Nado
32-N3o

Pagina 233 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

23/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Ola! Eu sou esposa do senhor Antenor Melchioretto. Hoje dia 23/12/19 pedi para meu marido levar ajente no centro da cidade pra
fazer compras de algumas coisas, e ele saiu do oxigénio para levar ajente la que no caso ele fica 24horas por dia no oxigénio, chegando no centro da
cidade deu uma crise de falta de ar pra nele que ele passou mal, eu tive que abaixar as calsa pra ele ndo se mixar na calsa, pensei que ele iria
morrer, enquanto que ele tomava o riociguate ele ndo pasava mal, ai depois quando o governo cortou este remédio dele (RIOCIGUATE) que era o
unico remédio para o tratamento dele, escrito pelo médico dele que é no hospital do pulmdo de Blumenau, pesso que o governador de Santa
Catarina e o presidente do Brasil ajudem nos, e os pacientes que transportam essas mesmas doencas como a dele (Impertengédo Pulmonar).

22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Ajudava a respirar melhor, Negativo: ?
32 - Sim, como paciente, Qual: Tadalafilada, Positivo: Ele ajuda bem pouco com a minha respiracdao , Negativo: Ele ndo me ajuda a respirar direito
por isso que fico bastante ruin

24/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento é extremamente necessario para uma melhor qualidade de vida das pessoas pacientes.

2-Nao
32-Nao

23/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Os pacientes necessitam deste medicamento para sobreviver, negar o medicamento é sentencia-los a morte. O brasileiro tem que ter
direito aos medicamentos de alto custo sim. A satide é um direito de todos e dever do estado.

22 - Sim, como paciente, Qual: Fiz a cirurgia para tep, antes da cirurgia fiz uso do medicamento para continuar viva até aguardar a cirurgia., Positivo:
Melhora do débito cardiaco e diminuigdo da resisténcia vascular., Negativo: Nenhum efeito negativo

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafila.Fiz a cirurgia tromboendarterectomia., Positivo: Depois do uso dos medicamentos consegui
fazer a cirurgia, hoje tenho uma vida normal, mas s6 foi possivel fazer a cirurgia depois do uso dos medicamentos, sendo nao teria resistido a
cirurgia de retirada dos trombos., Negativo: N3o tive efeitos negativos.

23/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana e sildenafila, Positivo: Melhoras na qualidade e tempo de vida., Negativo: Ndo foram
notados efeitos negativos

23/12/2019 Paciente 12 - Discordo,

22 - Ndo
32-Nao

23/12/2019 Paciente 12 - Discordo,

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Macitentam, Positivo: Melhor qualidade de vida, para as coisas basicas do cotidiano e com minhas filhas, Negativo:
Pela falta da medicagdo, estou tomando outra, inferior, e ndo ando muito bem, ndo estou conseguindo ter o minimo de mobilidade
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23/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Um medicamento inovador para uma condi¢do médica ndo atendida. Os pacientes de menor poder aquisitivo ndo devem ser privados
deste recurso essencial. Com evidente melhora em sua qualidade de vida.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Para hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica a outra opgdo é cirurgica, porém nem todos os
pacientes podem ser submetidos a este tratamento, o uso de anticoagulantes ndo surte o efeito desejado em pacientes grau IV, Positivo: O
riociguate traz melhora consideravel na qualidade de vida do paciente, sendo esta uma condicdo cronica, ndo hd o que se discutir sobre efeitos
positivos de mobilidade e indepencdencia do paciente., Negativo: Em alguns casos a monoterapie ainda nao é suficiente e ainda ha necessidade de
combinagdo com antagonistas do receptor de endotelina, porém ainda ha mais beneficios que riscos ao paciente.

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Nao ha opc¢do de tratamento eficaz para pacientes grau IV inoperavel., Positivo: Ndo ha opg¢do de
tratamento eficaz para pacientes grau IV inoperavel., Negativo: Ndo ha opgdo de tratamento eficaz para pacientes grau IV inoperavel.

23/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Sou paciente de Hipertensdao pulmonar idiopatica e Fasso uso do sildenafila. Compreendo que por ser uma doenga rara e sem cura
muitas vezes fazemos uso de medicamentos variados até encontrar um que realmente traga alivio e facilite a nossa respiragdo! Ter uma vida
normal sem medicagdo é impossivel e nos deixa cada vez mais limitados!

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila comecei tomando 20 mg e hoje em dia estou tomando 60 mg, Positivo: Apds iniciar com a medicag¢do o
alivio para a falta de ar foi imediato. Antes dela eu ndo conseguia me levantar sem desmaiar com falta de oxigenagdo no cérebro, hoje em dia levo
uma vida normal gracas ao sildenafila., Negativo: Eu ndo tive efeito negativo apds iniciar a medicacdo!

23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Ndo
32-Nao

24/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Quem necessita de qualquer tipo de remédio para sobreviver a uma doencga, ndo pode ficar a mercé da justica ou de qualquer outro

cuidador de paciente entrave financeiro.A saude é obrigacdo do Estado e ndo deve ser julgada por quem nao tém a necessidade de algum tratamento ou remédio de alto
custo.
22 -Nao
32-Nao
26/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A doenga é tdo cruel ! Por que adiantar a tragédia anunciada de uma morte sofrida?Socorro autoridadesTende piedade destes

pacientes!
22 - Nao
32-Nao
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25/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todo cidaddo tem direito de vida digna e se o governo pode ajudar, nada mais justo para quem paga seus impostos a vida inteira

32-Nao

25/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

25/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se o remédio é bom para o tratamentoda hipertensdo pulmonar trombdlica, porque nao disponibilizar para as pessoas mais carentes
da populagdo?
22 -Nao

32-Nao

24/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Porque se a outros medicamentos que podem ajudar a melhorar a qualidade de vida e a sobrevida do paciente porque nao permitir
que eles possam ter uma melhora significativa e um pouco mais de esperanca, ja que a doenga acaba limitando muito .

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila Ambrisentana, Positivo: Ambos os remédios me devolveram a chance de ter uma vida quase normal pois
eu ndo conseguia nem levantar da cama sem desmaiar , ndo tomava banho sozinha era muito dependente das pessoas . O Ambrisentana melhorou
muito minha qualidade de vida hoje consigo até falar mais sem se cansar, ndo tenho mais sincope , ndo preciso mais usar o oxigénio e consigo
tomar banho sozinha ., Negativo: O Unico efeito negativo da medicagdo é a enxaqueca mas comparado as beneficios isso ndo é nada .

24/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Riociguate fez com que os pacientes tivessem melhores resultados no teste de caminhada e aumento na qualidade de vida. Na
maioria dos casos os efeitos adversos foram leves, porém nao ha evidéncias que o uso do medicamento aumenta os anos de vida do paciente.
Minha opinido, para uma pessoa que esta passando por um quadro de hipertensdo pulmonar tromboembdlica cronica, qualquer noticia de
aumento na qujalidade de vida dela ja é suficiente para que um medicamento que seja capaz de proporcionar esse alivio ao paciente seja aprovado.
Nesse caso o custo devera ser avaliado, juntamentge com o paciente. Devera ser perguntagdo para esse paciente o que ele acha de ndo
incetivarmos a incorporagdo por causa do custo. O que ele diria? Pensem nisso!

22 - Nao
32-Néao
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24/12/2019

24/12/2019

Paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, A HP é uma doenca rara e progressiva, precisamos de todo recurso possivel a disposi¢cdo Lara aumentar a
sobrevida dos pacientes.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: J4 passei pelo procedimentos para exames como cateterismo cardiaco direito, exames de sangue de varios tipos,
gasometrias, espirometria ,.testes de caminhada, varios exames de imagem com e sem contrastes, eletrocardiograma e ecocardiograma com
doppler e etc. Medicamentos que ja fiz uso , Varfarina Sédica, prednisona, Sildenafila, digoxina, maleato de enalapril, Diltiazen, hidroxicloroquina ,
espironolactina e furosemide, Positivo: Cada procedimento tem um papel importante no tratamento e acompanhamento dos resultados e no
fechamento do diagndstico. Os medicamentos é fundamental para alcance da qualidade de vida do paciente., Negativo: Alguns medicamentos
podem causar dores de cabeca.

12 - Discordo,
a-Nao

32-Nao

24/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, Positivo: X, Negativo: X

24/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nido

24/12/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Oxido nitrico, viagra, Positivo: Vasodilatagdo pulmonar , Negativo: Curta duracdo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ndn, Positivo: Ndr, Negativo: Ndr

24/12/2019

Paciente

12 - Discordo, O medicamento eh importante para o tratamento e prolongamento da vida, com ele hd melhoras na qualidade de vida e semmuitas
vidas podemSer perdidas pela falta de medicamento

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, Sidenafila, lloprost , Positivo: Melhora nos sintomas e qualidade de vida , Negativo: Na fase de adaptacgdo
injoos, dor de cabeca e crises de tosse

24/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
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27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E a Unica forma de tratamento efetiva e disponivel no Brasil para uma parte relevante dos pacientes com Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Cronica, aqueles que ndo podem recorrer a uma cirurgia.
22 - Ndo
32-Nao
27/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Pds uso ele e mim senti bem melhor com ele
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Com o riociguate eu consegui andar mais um pouco subir escada devagar mais t6 conseguindo,
Negativo: Até agora nem um
32-Sim, como paciente, Qual: Sedenafil e bosetana , Positivo: Noninicio mim senti bem, mais com algum tempo ja ndo tava fazendo o mesmo
efeito, Negativo: Até agora nem um
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E uma doenca debilitante, capaz de acabar com a capacidade dos doentes trabalharem e se manterem, inclusive comrando os
medicamentos. Neste caso, acredito que a contribuicdo de cada deveria ser utilizada para disponibilizacdo de mais este medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Saude é direito Constitucional
22 - Ndo
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos precisam de tratamento digno.
22 - Ndo
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, acho que todo tratamento deve ser feito para evitar o sofrimento do paciente

22 - N3o
32-Nao
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27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A populagdo mais pobre sempre é desprovida dos remédios de alto custo, enquanto os politicos sempre sdo tratados nos hospitais
mais caros, usando os impostos pagos pelos mais carentes. Ndo acho justo que s6 os governantes e politicos possam se servir de tratamentos
médicos, enquanto a populagao sofre todo tipo de humilhagdo quando necessita tratrar de sua saude.

22 - Nao
32-Nao

27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A comprovacgao de beneficio ao paciente e a necessidade de oferta gratuita do medicamento a quem nao tem condi¢des de adquiri-lo
por conta de dificuldades financeiras torna a decisdo de incorporagdao importante.
22 - Nao
32-Nao

27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Falta de transparéncia na tomada de decisdo; falta de imparcialidade na condugdo do processo (a apresentacgdo por érgao assessor do
Min. da Saude - INC - e ndo por especialistas no tema de hipertensdo pulmonar); inexisténcia de alternativa de medicamento para HPTEC, de modo
gue a ndo incorporacao inviabiliza o tratamento dos pacientes, deixando de dar observancia ao direito constitucional a saude.

22 - Ndo
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Varios, tenho DPOC e faco uso de varios medicamentos e sdao muito caros., Positivo: Melhoram a capacidade de
inspirar e principalmente de expirar.., Negativo: Muito inchago no corpo devido a cortisona ..

27/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Pg esse medicamento é muito importante para a hipertensao pulmonar.

22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguat., Positivo: Riociguat. Melhorei bastante e passei ter uma.vida com mas liberdade e menos sofrimento.,
Negativo: N3o teve efeito negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: J3 fiz algumas angioplastia do pulmao., Positivo: Melhorei muito das falta de ar e do cansaco. , Negativo: N3o tive
efeito negativo .

27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, TODOS TEMOS DIREITO A TRATAMENTO GRATUITO, E REMEDIOS FORNECIDOS PELO SUS,AMA,HOSPITAIS MUNICIPAIS E
ESTADUAIS.PAGAMOS TANTO IMPOSTOS.

22 - Ndo
32-Nao

26/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 -Ndo
32-Nao
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27/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, A droga é uma opc¢do muito eficaz e importantissima nos casos cronicos e recorrentes de hipertensdo pulmonar .
22 - Nao
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, SAUDE EM PRIMEIRO LUGAR. CHANCE PARA PESSOAS SEM PODER AQUISITIVO
2-Nao
2-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Todas as pessoas tevem ter acesso ao medicamento
22 - Ndo
32-Nao
27/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo, Se existe uma nova forma de tratamento tem que ser usada.
22 - Nao
32-Nao
27/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Conforme notificado na Internet, o medicamento em andlise é responsavel por retardar a progressao, melhorar a fun¢do pulmonar do

cuidador de paciente

paciente e reduzir os sintomas da doenca. Esta disponivel em mais de 40 paises, entre eles, EUA, Japdo e Alemanha.A HPTEC reduz a capacidade de
fazer atividades fisicas, aumenta a fadiga e, na fase mais avangada, torna praticamente impossiveis afazeres simples como pentear o cabelo”, conta
a médica. Ja no estagio mais agudo, a pressdo forca o coragdo até ele ndo resistir, levando a uma insuficiéncia cardiaca fatal.além de terem que
conviver com os sintomas dessa doenca, cerca de 40% dos pacientes ndo sdo elegiveis a primeira opgdo de tratamento, que é a cirurgia para a
retirada do trombo. Para eles, a alternativa possivel é o tratamento com um medicamento aprovado pela Anvisa e comercializado atualmente no
pais para a doenca. A questdo é que esse remédio ndo é acessivel a todos, ja que n3o esta no Sistema Unico de Sautde (SUS).

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu pai sofre de hipertensdo pulmonar grave e o medicamento que foi prescrito pelo cardiologista é
o Sildenafil 40 mg, 3 vezes ao dia a cada 8 horas., Positivo: Meu pai utiliza apenas o Sildenafil pois, foi diagnosticado com hipertensdo pulmonar em
outubro de 2019. Apesar ainda da exaustdo, falta de ar, com o medicamento ele esta se sentindo melhor., Negativo: O custo desse medicamento é
o ponto negativo, 180 capsulas manipuladas por RS 2,14 cada cdpsula. Outro problema é que n3o devemos usar sildenafila na hipertensdo arterial
pulmonar associada a valvopatia cardiaca. Portanto nem todos podem usar esse medicamento

32-Néao
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27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

27/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Se existe a doenca, fatal , e existe remédio que possa alongar a vida, é até obrigacdao moral do SUS em fornecé-lo.
22 - Ndo
32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O ser humano tem direito a tratamento adequado, medicamentos que lhe possibilitem melhora ou condi¢do digna de vida. Se o
medicamento da a chance de sobreviver de forma mais saudavel, o poder publico deve sim oferecer o medicamento para pacientes que ndo
possuem condigdes financeiras de adquirir o medicamento por conta propria. Esse é o papel do SUS a meu ver.

22 - Ndo
32-Ni3o

27/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Vidas estdo sendo perdidas por falta de condigGes para Para arca com esse tratamento..isso é injusto.
22 - Nao
32 - Néao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Diante das inumeras dificuldade que a nossa populagdo de baixa renda ja enfrenta , deixar de fornecer a pacientes nao eletivos para
cirurgia o riociguate é simplesmente eliminar todas a chances de vida . Por isso , sou de acordo com a inclusdo do remédio para o tratamento da
hipertensao.

22 - Ndo

32-Nao

27/12/2019

27/12/2019

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Poxa o povo carente ndao tem condigOes de pagar por medicagdo que sdo caras e ndo se ganha um saldrio digno para ter asseso a um
medicamento caro porque ndo exterminar o podre de uma vez.quem sofre com tudo isto e a classe miséria e ndo mais pobre.

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo, Acredito que a referida doenca atinge um percentual da populacdo que ndo possui condi¢des financeiras para ter acesso a medicacdo.
22 -Nao

2-Nao
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27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

26/12/2019

Paciente

12 - Discordo, E importante o uso do medicamento como todos os outros para o tratamento
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafila, Positivo: Ajuda respirar melhor , Negativo: Dor de cabeca

27/12/2019

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Deve existir algum motivo para tal decisao.
22 - Nao
32- Nado

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se existem evidencias que o medicamento funciona, ele tem que estar disponivel na rede publica.
22 -Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Considero importante para manutencdo da vida de pessoas de baixa renda
22 -Nao
32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Precisamos de novas tecnologias e medicamentos para ajudar os pacientes e confio na empresa Bayer
22 - Ndo
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Acredito que a mais estudos sejam necessdrios e que haja mais investimento neles antes de se implementar no
SUS. Gostaria de acrescentar ainda que faltam dados no relatério como o custo individual do medicamento para o caso do paciente ter que arcar

22 - Nao
32-N3o
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27/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Como profissional da saude, conhecendo toda cadeia, desde inovagao até dispensacdo, acredito que a populagdo deve ter o direito de
ter todo tipo de tratamento para melhorar a qualidade de vida e prolongar seus anos com estabilidade.

22 - Ndo
32-Nao

26/12/2019

Paciente

12 - Discordo, O medicamento é muito caro e os pacientes além do medicamento riociguat tem que comprar outros medicamentos
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Marevan, bosentana, sildenafil, ambrisentana, Positivo: Melhora no cansaco e falta de ar, ndo tive mais trombose,
melhoria nas atividades do dia a dia, Negativo: Sangramento, sonoléncia, dor de cabega

26/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Minha é portadora da HAP e necessita desse medicamento. Entramos com um agdo na justica mas até agora nao foi liberado.
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana 125mg. Que também esta em falta ha mais de 6mrses. E também é um remédio para
HAP, Positivo: Melhora da qualidade respiratdria por parte do paciente, uma melhor qualidade de vida., Negativo: Os efeitos colaterais no inicio do
tratamento.

26/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo: Ajuda na qualidade de vida, facilitando a respiracao, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila, Positivo: Ajuda na qualidade de vida respirando melhor, Negativo: Nenhum

26/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O medicamento Riociguate é muito importante para a qualidade de vida dos pacientes. Como familiar de uma paciente com
hipertensao arterial pulmonar, conheco a gravidade da doenca e como ela impacta na vida do paciente e de toda a familia.

22 - Nao
32-Nao

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

32-Ndo

26/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo

2-Nao
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27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos temos direito de lutar pela vida e cabe ao Estado fornecer o necessario para que isso ocorra.

32-Nao

23/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Art. 196 da CF/88: " A saude ¢é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas que visem a
reducdo do risco de doenga e de outros agravos e ao acesso universal e igualitario as agdes e servigos para sua promogao, protegao e
recuperacdo”.Artigo 3 - Todo o homem tem direito a vida...DECLARACAO UNIVERSAL DOS DIREITOS DO HOMEM.

22 - Ndo
32-N3o

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho que todos tém direito a tratamento gratuito de qualquer doenca séria ou grave. O SUS tem obrigacdo de fornecer
medicamentos de alto custo.Afinal, pagamos impostos.

22 - Nao
32-N3o

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho que todos tém direito a tratamento gratuito de qualquer doenga séria ou grave. O SUS tem obrigacao de fornecer
medicamentos de alto custo.Afinal, pagamos impostos.

22 -Nao
32-N3o

27/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Devido a gravidade , e a impossibilidade de cirurgia. ndo resta outra alternativa ao paciente , que ndo o medicamento.
22 - Nao
32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ni3o

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Ha milhares de pacientes que ndo podem arcar com os custos do medicamento e podem vir a 6bito por sua situagdo sdcio
econdmica.

22 - Nao

32-Ndo
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27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Pois se salide é o direito de todos, além deste deveria se estender outros medicamentos para trato pulmonar no programa farmacia
popular.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Alenia, aerolin, berotec e outros, Positivo: Melhora a respiracdao dos bronquios, Negativo: alguns causam taquicardia

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC), é uma doenca muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e
impede que pacientes realizem atividades rotineiras sem auxilio de outras pessoas. Este medicamento é a Unica opg¢do de tratamento registrada no
Brasil para 40% dos pacientes, ou seja, aqueles ndo elegiveis a cirurgia. Desta forma considero essencial que a CONITEC reveja esta decisdo e seja
favordvel a incorporacdo deste medicamento no SUS, o que ira melhorar muito a qualidade de vida de muitos brasileiros.

22 - Ndo

32-Nao

27/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
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20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O Riociguate tem estudos que comprovam eficacia no tratamento da hipertensao tromboembdlica crénica e devera ser incorporado
em respeito a medicina baseada em evidencia.

22 - Ndo
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, E um medicamento essencial aos doentes
22 - Nao
32 - Nio

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nado
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Entendo que assim como outras doengas que o paciente precisa de medicamentos para conviver com ela devido a falta de um
método de cura definitivo e que tem o subsideo do governo em apoio a esse paciente, este caso deve ser tratado da mesma forma. E a mesma
situagdo, porém com uma causa diferente, portanto, é dever do estado dar suporte a esses pacientes.

22 - Nao

32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
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20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de uma doenga muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e impede que pacientes realizem atividades
rotineiras sozinhos, como tomar banho ou pentear o cabelo. sendo assim, é de suma importancia que o medicamento seja incorporado no SUS. S
gquem precisa desse tipo de assisténcia para doengas criticas sabe da importancia dessa incorporacgao.

22 - Nao

32-Ndo

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Ni3o

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Participei de uma corrida de rua sobre o tema da hipertensao pulmonar e conheci alguns pacientes que estavam muito bem tratados
com o Riociguate.

22 -Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento que tem hoje o melhor resultados para pacientes com Hipertensdao Pulmonar Tromboembolica.
22 - Nao
32-Nao

23/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, As pessoas que sofrem de hipertensdo pulmonar dependem do medicamento. Precisam té-lo disponivel na rede SUS.
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O SUS atende grande parte da pouulagao carente que precisa de acesso a remédios.
22 - Nao
32-Néao
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20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Acesso a tratamentos inovadores sdo essenciais
22 - Nao

32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Temos poucas opg¢des terapéuticas para tratamento de doencas raras. A oportunidade de uma nova droga com novas possibilidades
de melhoras para o paciente devem ser levadas em conta.

22 -Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Este remédio significa vida para as pessoas que dele necessitam!
22 -Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, se ¢é algo inoperavel, e tem medicamento... deve ser considerado para os pacientes terem qualidade de vida.
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Crénica (HPTEC), uma doenca muito debilitante, que causa falta de ar, dores, desmaios e
impede que pacientes realizem atividades rotineiras sozinhos, como tomar banho ou pentear o cabelo. Este medicamento é comercializado sob a
marca Adempas® e é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.Como cidads,
qguero dar minha opinido e contribuir para que a decisdo preliminar seja revertida e, assim, pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este
medicamento de forma gratuita.

22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 -Nao
32-Nio

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - Nado
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

20/12/2019

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e N3do Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Ndo
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20/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,

32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Unico medicamento
22 - Ndo
32-Ndo

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Paciente

12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Eu tava melhorando muito , Negativo: Ele ndo tem negativo era muito bom

32-Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora muito a minha respiragdao , Negativo: Ndo tem negativo ele era muito bom

20/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Quando se tem um medicamento capaz de melhorar a qualidade de vida um paciente com HPTEC é super valido o paciente ter
acesso.

22 - Nao
32-N3o

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Muito importante ter acesso ao medicamento
22 -Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Nao estou familiarizada com a doenca, mas ao se tratar de uma doenga muito debilitante que impede as pessoas de fazer atividades
do dia a dia tais como tomar banho ou pentear o cabelo, considero que tem que ser incorporada no SUS ao alcance de todos.

22 - Nao
32-N3o
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20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

20/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 N3o

32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Qualquer tipo de tratamento que vise a melhora do paciente é bem aceito!!
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Produto extremamente importante para pacientes que tenham hipertensdo pulmonar.
22 -Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Medicamento importante para Pessoas de baixa renda.
22 -Nao
32-Nao
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20/12/2019

Paciente

12 - Discordo,

32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Unico opcdo para tratamento desta doenca
22 - Ndo
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora significativa dos sintomas, Negativo: Ndo vi nada negativo

32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A populagdo em geral no Brasil paga um percentual muito alto de imposto, que por sua vez deveria ser atendida pela unido conforme

prega a constituicdo, com saude para o seu povo.
22 - Nao
32-Nao
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20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O paciente sera beneficiado com a incorporacgdo do riociguate.
22 -Nao
32-Nao

22/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento importante para uma doenga grave. A incorporagdo é fundamental para garantir acesso aos pacientes do sistema
publico que ndo possuem condi¢Ges de financiar o tratamento.

22 -Ndo
32-Nao

21/12/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Os pacientes que fazem uso tem uma boa melhora na qualidade de vida
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revatil, Bosentana e lloprost, Positivo: Melhora da qualidade de vida do paciente , Negativo:

32-Ndo

23/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

22/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: acertil, Positivo: muito bom, Negativo: muito caro

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: muitos, Positivo: boms, Negativo: caros

22/12/2019

Interessado no tema

12 - Concordo, Acredito que trara um grande beneficio para os pacientes acometidos pela doengas pulmonares, com qualidade
22 - Nao
32-Nao

22/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Se tem uma empresa que dispée o medicamento que auxilia as pessoas com essa doenca, e por que nado deixar acessivel para pessoas
de baixa renda? Vamos nos conscientizar e ter empatia, afinal, poderia ser vocé.

22 - Nao
32-N3o
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23/12/2019 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

22/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Tive TEP macica ha quatro anos. Gragas a Deus e ao pronto atendimento que tive no Hospital Pré Cardiaco, ndo tive sequelas, mas
conheci diversas histdrias de pessoas que nado tiveram a mesma chance e sei das dificuldades de quem depende desse tratamento e ndo tem
condigdes financeiras para arcar com os custos. Conhecendo bem essas dificuldades a elas presto minha solidariedade e concordo com a
incorporacgdo do riociguate.
22 - Nao
32-Nao

22/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, *Sugestdo de Comentario:* Solicito a incorporagdo dessa medicagdo, tendo em vista que ndo existe atualmente tratamento
medicamentoso para os pacientes, e nem todo paciente pode se submeter a cirurgia. Além disso, solicito a revisdo em carater de urgéncia o
protocolo de HAP para as terapias combinadas ja amplamente utilizadas com evidéncias de melhora. O mesmo estd defasado em 5 anos.Quem for
paciente ou familiar pode fazer seu relato pessoal
22 - Nao
32-Nao

22/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, O Riociguate é a Unica terapia aprovada para o Tratamento do TEP Crénico inoperavel, resistente / persistente inclusive aprovado
pela Anvisa, proporciona uma melhor qualidade de vida aos pacientes e diminui a quantidade de internagGes em UTI e enfermarias.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora considerada nos afazeres do dia, melhora acentuada na dispneia
nenhum internamento durante o fornecimento da medicagdo., Negativo: Volta ao ponto inicial quando falta a medicagao.
32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Sildenafila , Positivo: Ndo possui efeito na doenga, funciona mais como efeito placebo considerando
gue ndo existe também nenhum estudo neste tipo de hipertensdo pulmonar., Negativo: Ndo tem nenhuma a¢do comprovada!

22/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Vao matar pacientes
22 - Sim, como paciente, Qual: Bonsentana, Positivo: Todos , Negativo: Nenhuma
32 - Sim, como paciente, Qual: Todo, Positivo: Todos, Negativo: Nenhuma

22/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Sou favoravel a incorporagao

22 - Ndo
32-Nao
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21/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de uma doenga que acomete milhares de pacientes e mata! Entdo sua incorporagao dard chance de vida a estes milhares de
pacientes

22 - Ndo
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - Nado
32-Ni3o

22/12/2019

Paciente

12 - Discordo, Os artigos que eu li informam que o riociguate é um medicamento que melhora muito a qualidade de vida dos portadores de HPTEC.
Por ser um medicamento de alto custo a maioria dos pacientes ndo tem condi¢Ges de compra-lo. A HP é rara, progressiva e fatal. Todos os doentes
devem ter acesso a um tratamento digno principalmente por ser a HP uma doenga limitante.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Meu diagndstico é recente, HAPIL. Tomo sildenafila 20mg., Positivo: O sildenafila diminuiu a pressdo no peito
facilitando a respiragdo., Negativo: Tomo o medicamento hd 45 dias. Até agora sé senti um rubor e queimagao no corpo, mas suportavel.

23/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é muito importante no tratamento da hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica e pode ajudar muitos
pacientes.

22 - Nao
32-N3o

23/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento salva vidas comprovadamente
22 - Nao
32-Nao

23/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, € a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 -Nao

32-Ndo

23/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, O medicamento precisa ser incorporado para que todos tenham acesso ao tratamento, uma vez que os pacientes com essa doenca
tem um histérico de vida muito curta.

22 - Ndo
32-N3o
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23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Pelo direito destes pacientes de serem contemplados nas politicas de saude publica.
22 -Nao
32-Nao

21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Com o medicamento no SUS a acessibilidade ao produto alcangara o paciente independente de sua situagdo financeira
22 - Nao
32-Nao

23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Pacientes estdo sofrendo e precisam de acesso ao medicamento
22 -Nao
32-Nao

23/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Sou favoravel a incorporagdo do Riociguate no SUS para tratamento da Hipertensdao Pulmonar Tromboembolica Cronica HPTEC
inoperavel.
22 - Nao

32-Ndo

23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Medicamento é importante para estes pacientes
22 - Ndo
32-Nao

23/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

23/12/2019 Profissional de satude 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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23/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é critico para tratamento da doenga e Unico aplicdvel no caso onde cirurgias ndo sdo recomendadas. Deve ser
distribuido pelo SUS

22 -Nao
32-Nao

23/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, A saude publica preventiva e de forma que amenize casos mais graves serve de uma forma de economia, pois casos graves que
acarretem internagGes complexas sdo penosas para os pacientes e caras para a sociedade, por isto temos que prevenir ao maximo tais
intercorréncias.

22 -Nao

32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, ND
22 - Nado
32 - Nio

21/12/2019

Profissional de saude

12 - Discordo, Esse medicamento deveria ser incorporado
22 -N3o
32-N3o

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Ja sofri com derrame na pleura do pulmdo, sei o quanto e ruim ficar com falta de ar!Por isso posso imaginar O sofrimento dos que
precisam e depende desse medicamento.

22 - Nado
32-N3o

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo, Por ser um érgdo de assisténcia, o Conitec, deveria promover , dar apoio e abrir caminhos junto ao SUS, para que todas as pessoas
tenham acesso a um tratamento digno.

22 -Nao
32-Nao

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

20/12/2019

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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20/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,

32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Devemos prover esse tipo de medicamento para os pacientes. A doenca é grave
22 - Ndo
32-Nao

21/12/2019 Paciente 12 - Discordo, Tratamento é indispensavel para nds
22 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum, Positivo: Ndo tive, Negativo: Nao tive

32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana, sildenafila, Positivo: Nos ajuda a ter uma melhor sobrevida, Negativo: Nenhum

20/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo,

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

20/12/2019 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: BOSENTANA, Positivo: AUMENTO SIGNIFICATIVO NA QUALIDADE DE VIDA, NAS ATIVIDADES SIMPLES DO
COTIDIANO, COMO TOMAR BANHO., Negativo: NAO TEM EFEITO NENGATIVO

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

23/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
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20/12/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao
21/12/2019 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Em casos inoperdveis as pessoas precisam de melhor qualidade de vida
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Digoxina. Mas gracgas a Deus o problema cardiaco da minha filha foi corrigido a tempo, antes da
hipertensdo pulmonar, o que Ihe causaria dificuldades respiratérias permanentes , Positivo: Manteve ela viva até que pudesse operar , Negativo:
Nenhum

21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Os politicos deveriam deixar de nos roubar e fazer agdes de melhoria da saude publica ja que ndo fazem fagamos nds.
22 - Ndo
32-Néao

21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Néao
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21/12/2019 Paciente 12 - Discordo, O Riociguate (Adampas) é o Unico medicamento aprovado pela Anvisa realmente eficaz para tratamento da HPTEC inoperavel ou
persistente/recorrente.Estudos CHEST-1 e CHEST-2 comprovaram a eficacia em todos os pardmetros de qualidade de vida dos pacientes que
fizeram uso do Riociguate em comparagdo ao placebo.Eu, como paciente HPTEC tenho plena convicgao que esta medicagdo (aprovada no Brasil e
em muitos paises) precisa ser disponibilizada de forma gratuita pelo SUS aos pacientes que sofrem com essa terrivel doenga.Sei que a situacgdo é
mais de ordem econémica de que de saude, mas acredito que o bom senso deva prevalecer e aConitec, o Ministério da Saude e o Laboratério
possam rever e ajustar valores e incorporar o Riociguate no SUS, pelobem dos pacientes (cidaddos brasileiros)
22 - Sim, como paciente, Qual: Sou portador de hipertensdao pulmonar tromboembdlica crénica inoperavel, fago tratamento com Adempas
(Riociguate)., Positivo: Minha qualidade de vida melhorou muito depois que iniciei o tratamento com o Riociguate. Meus exames comprovamisso,
tanto no TC6m como nos exames de ecocardiograma e TC., Negativo: No meu ponto de vista ndo ha efeitos negativos em usar um medicamento
gue melhore sua saude e te mantem vivo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso de anticoagulante (Valfarina) e diuréticos, Positivo: Com o tratamento com anticoagulante previno a
formagdo de novos trombos, evitando assim novos possiveis eventos de embolismo, Negativo: Eventualmente tenho sangramentos nasais e
manchas arroxeadas na pele quando ndo estou fazendo o controleadequado do INR.

20/12/2019 Profissional de satde 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Opg¢des que possam levar a melhora da qualidade de vida de um paciente com doenca tdo grave e debilitante, deve sempre ser
levado em consideragao e incorporado na rede publica.
22 - Ndo
32-Nao

20/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Medicamento importante para a rede publica.
22 - Ndo
32-Nao

21/12/2019 Profissional de saude 12 - Discordo, Pacientes estdo morrendo e precisa desse medicamento

22 -Nao
32-Nao
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21/12/2019 Paciente 12 - Discordo, A medicagdao aumenta p tempo e qualidade devida dos pacientes.
22 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana e Tadalafila, Positivo: Minha qualidade de vida melhorou demais. Sinto-me muito melhor., Negativo:
Nenhum
32 - Sim, como paciente, Qual: Bosentana e Tadalafila, Positivo: Minha qualidade de vida melhorou demais. Sinto-me muito melhor., Negativo:
Nenhum
21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Ha pessoas que necessitam desse medicamento
22 - Ndo
32-Nado
21/12/2019 Profissional de satde 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo
21/12/2019 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo. Sou a favor.
22 - Ndo
32.-Ndo
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que todos os pacientes devem ter a oportunidade de tratamento.
22 - Ndo
32-Ndo
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todo paciente precisa ter acesso ao medicamento recomendado pelo médico para realizar o tratamento da doenga independente se
cuidador de paciente é via plano de saude ou SUS..
22 -Ndo
32-Ndo
15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O riociguate é a Unica opgdo de tratamento para pacientes com hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica inoperavel.A HPTEC é

uma doenca debilitante e pacientes que fizeram a cirurgia sem sucesso ou que ndo sdo elegiveis a mesma precisam ter uma alternativa de
tratamento.O tratamento com riociguate permite que os pacientes voltem a ter qualidade de vida. A Conitec critica os estudos clinicos, entretanto,
os resultados observados na pratica sdo positivos.Por este motivo discordo da recomendacdo da Conitec, acredito que os pacientes devem ter
acesso ao Unico tratamento disponivel e questdes econdmicas ndo podem influenciar a vida dos pacientes.

22 - Nao

32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que o medicamento deve ser incorporado, pois tem a possibilidade de auxiliar pessoas no tratamento da hipertensdo
pulmonar tromboembdlica.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - Nado
32-Ni3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento importante e unico a pessoas nao elegiveis a cirurgia
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Riociguate melhora a vida dos portadoras da doenca e deve ter seu acesso facilitado
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, A Constitui¢do é clara quanto as obrigagdes do ESTADO para apoiar a saude da populagado.
22 - Nao
32-Nio

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Cronica) nao elegiveis a cirurgia. Por isso, gostaria de requerer que a decisdo preliminar da CONITEC seja revertida e, assim, pacientes que sofrem
de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma gratuita.

22 - Ndo
32-N3o
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15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho que o medicamento deveria incorporar tal medicamento, que se apresenta exclusivo para 40% dos pacientes que tém HPTEC e

ndo sdo elegiveis a cirurgia.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se de um medicamento de suma importancia e ndo possui muitos medicamentos que atuam nesta linha do tratamento.

22 -Nao

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento precisa estar disponivel para qualquer cidaddo que necessite.
22 -Nado
32-Néao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que deveria ser incorporado.

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Embora seja passivel de discussao, entendo que seja necessario por ndo ter outro medicamento para tratamento desta doenga.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles nao elegiveis a cirurgia. 40% é uma quantidade muito considerdvel de pessoas que ndo poderdo ter tratamento
gratuito acessivel se o medicamento ndo for disponibilizado pelo SUS - mesmo que desses 40% alguns consigam comprar o medicamento, serdo a
grande minoria, dado o preco altissimo do tratamento, o brasileiro ndo tem condi¢des de pagar mais de 8 mil reais em uma caixa de medicamento.
22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Opino pela inclusdo do medicamento na rede publica de saude
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento tem que estar ao alcance de todos.
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Cronica) —aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Existem pessoas precisando dessa medicagdo para viver.

22 - Nao
32-N3o

Descrigao da contribuicao
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15/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo totalmente, pois muitas pessoas s tem acesso a tratamento de saude pelo SUS.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se o Remedios ja foi testado e aprovado porque ndo disponibiliza-lo?
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem o direito a uma saude boa para o tratamento de sua doenca, o que estdo fazendo é pouco caso com pessoas que
infelizmente tem essa doenca

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Os pacientes devem ter acesso ao medicamento pelo SUS.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - N3o Concordo e N3o Discordo, E a Gnica op¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) para aqueles nao elegiveis a cirurgia

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Concordo com a incorporagao do riociguate no SUS para que todas as pessoas tenham acesso ao tratamento da hipertensao
pulmonar tromboembdlica cronica.

22 - Nao
32-N3o
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, CONITEC é Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia

22 -Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Estou de acorco dom a incorporacgao do rioguicate
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Tal medicamente deve estar no alcance de quem precisa.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Todo medicamento de grande importancia deveria sser fornecido pela rede publica para pacientes que necessita de tratamento
continuo.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Nao Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, Favorecer o acesso gratuito ao riociguate através da incorporagdo do tratamento no SUS serd muito importante para ajudar pacientes
que tem o Sistema Unico de Satide como Unica possibilidade.

22 - Ndo
32-Nao
12 - Concordo,
22 -Nao
32-Ndo

15/01/2020

15/01/2020

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Discordo,

12 - Discordo, é um medicamento necessario para os pacientes que ndo possuem recursos e precisam do tratamento
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Ja tive um grande amigo que morreu em decorréncia de complicagdes dessa doenca. Deste modo, acredito que o pais deva
disponibilizar a populagdo todos os meios possiveis para que mais mortes ndo ocorram.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-Ni3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sendo um tratamento eficaz ndo tem motivo para privar a populagdo desta alternativa
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembodlica Crénica) — aqueles nao elegiveis a cirurgia.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Seria importante a disponibilizacdo do medicamento pelo SUS.O Riociguate é a Unica opcdo de tratamento registrada no Brasil para
40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate (Adempas®) é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com Hipertensdao Pulmonar
Tromboembdlica Crénica — aqueles ndo elegiveis a cirurgia. Assim, se este medicamento for disponibilizado no SUS de forma gratuita aumenta as
esperancas e qualidade de vida das pessoas que sofrem com esta grave doenga.

22 - Nao
32-Néao

Pagina 270 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo, E uma oportunidade para pessoas com HPTEC obterem o medicamento de forma gratuita pelo SUS

32-Nao

15/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Todos pagamos um absurdo de impostos é quando precisamos somos humilhados como se tivessimos pedindo algo absurdo .Acho
gue os governantes tem que se colocar na situagdo do outro .

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, recomendo que o medicamento seja disponibilizado no SUS, assim, pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este
medicamento de forma gratuita.

22 - Nado
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo, PACIENTES DE QUALQUER CLASSE SOCIAL DEVEM TER ACESSO A MEDICAMENTOS DE PONTA
22 - Ndo
32-Nao

12 - Discordo, Por ser o Unico tratamento, tem-se um cuidado maior e exige grande investimento financeiro, sendo uma pessoa de classes
inferiores, ndo tera acesso ao mesmo.

22 - N3o
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que as pessoas de baixa renda precisam ter acesso a este medicamento via SUS para ter o tratamento e conquistar uma
melhor qualidade de vida.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembélica
Cronica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia
22 - Nao

32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se essa é uma possibilidade de melhor qualidade devida para pessoas com essa doenca, o SUS deve prové-las desse medicamento.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento constitui-se numa fonte de esperanca e ajuda as pessoas portadoras da doenga e que ndo estao elegiveis a operagao
ou esta ndo foi eficaz. Muitas pessoas ndo tém oportunidade de adquirir o medicamento de forma particular e o sistema publico tem a obrigacdo
social de fornecer alternativas para estes pacientes.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, - Toda pessoa tem direito da vida, por tanto, se temos a Unica opc3o para o tratamento no Brasil com o riociguate n3o porque NAO
ser favordvel. Vocés que "vetaram" pensem fora da caixinha e coloquem-se do outro lado, do lado de quem tem a patologia e de seus respectivos
cuidadores e familiares.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Considerando que trata-se de uma doenca grave e potencialmente fatal que, no mundo, de acordo com a Associagdo Brasileira de
Apoio a Familia com Hipertensdo Pulmonar (ABRAF), atinge mais de 25 milhGes de pessoas, discordo com a recomendacao preliminar negativa por
parte da CONITEC, uma vez que, os pacientes ndo elegiveis a cirurgia podem ser tratados com Adempas (riociguate), mitigando assim o risco de
morte e demais problemas graves que podem ser desencadeados a vida do portador dessa doenga.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Seria uma forma de ajudar pessoas mais carente que ndo tem como comprar o medicamento. Afinal pagamos
impostos para isso.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Penso que, se hd pesquisas que ja provam que trata-se de um medicamento que salvara vidas ou no minimo dara mais conforto aos
pacientes, e é o Unico regsitrado no Brasil, , deve ser liberado até que se encontrem medicamentos comprovadamente mais eficazes. Os pacientes
ndo poderdo esperar.

22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, A decisdo preliminar deve ser revertida e, assim, pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma

gratuita.
22 - Nao
32- Nado
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O produto deveria ser incorporado
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acho que quanto mais oporunidade de tratamento tivermos na rede piblica de satide a populacdo que usa o sitema podera se
beneficiar

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Beneficios do medicamento
22 - N3o
32-Nio

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que o medicamento DEVE SER distribuido pelo SUS para aqueles que o necessitam.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, medicamento importante
22 -Nao
32-N3o
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Desde que o produto pode minimizar o sofrimento das pessoas acometidas pela doenga, sendo seguro, ndo tem porque ndo aprovar

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se esse medicamento é a Unica opgao registrada no Brasil para 40% dos casos inoperaveis, 0 mesmo deve ser disponibilizado com
certeza.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos devem ter acesso a medicamentos indispensdveis para doengas cronicas via SUS
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - N3o Concordo e N&o Discordo, Todas as pessoas devem ter acesso a medicamentos/ tratamentos que ndo precisem de cirurgia. Desde que
acompanhado por um médico.

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo,

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: riociguat, Positivo: aumento de sobrevida e da qualidade de vida, Negativo: hipotensado

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho importante o tratamento e uso do riociguate para hipertensao pulmonar tromboembdlica.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é um medicamento Adempas® e é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC
(Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica). Precisamos dele na rede publica para dar acesso a todos.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, é um tratamento para Hipertensao Pulmonar Tromboembdlica Cronica
22 - Nao
32-Nio

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nio
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, por se tratar de Unica op¢do registrada no brasil para o tratamento de pacientes com hipertensao pulmonar tromboembélica crénica
nao elegiveis a cirurgia, a incorporacgdo para disponibilizacdo do riociguate no SUS significa possibilitar melhora da qualidade de vida desses
pacientes. Direito dos pacientes terem acesso gratuito ao medicamento.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento é o unico para o tratamento em questdo e pode salvar vidas.
22 - Nao
32-Néao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Os pacientes tem de ter direito aos melhores medicamentos disponiveis no mercado.
22 -Nao

32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Entendo que os pacientes com esta doenga devem ter uma opgao oferecida pelo SUS, pois até onde sei ndo ha outra medicagdo para
pacientes que ndo tém a cirurgia como tratamento indicado.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a medicagao deve estar disponivel gratuitamente para todos os que necessitam do mesmo.
22 - Ndo
32-Néao
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15/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Produto importante para o combate da HPTEC
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Remedio que visa MELHORAR a vida do paciente
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate sera uma nova p¢ao de tratamento aos pacientes. Uma vez que eles ndo sdo elegiveis a cirurgia o medicamento pode ser
uma opg¢ao benéfica no tratamento.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Paciente 12 - Discordo, O medicamento pode auxiliar diversos pacientes a terem melhor qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nido

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicamento necessario para a qualidade de vida dos pacientes.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas, Positivo: Paciente consegue realizar atividades didrias antes impossiveis., Negativo: Ndo

observado.
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Deve ser fornecido pelo SUS.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Todo e qualquer medicamento que possa salvar vidas deve estar disponivel para a populagdo pelo SUS.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Cerca de 40% dos pacientes com HPTEC o Unico meio de tratamento é com o riociguate, eu gostaria saber de fato, o argumento que a
Conitec tem para ser ndo favordvel? qual seria a alternativa? Visando o tratamento daqueles que s6 podem ser tratados com riociguate.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate é um medicamento comercializado pela Bayer sob a marca Adempas® e é a Unica opgdo de tratamento registrada no
Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas®, Positivo: O riociguate é um medicamento comercializado pela Bayer sob a marca
Adempas® e é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Cronica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia., Negativo: Ndo tem
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Sou a favor de fazer parte do tratamento.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Muitas pessoas que necessitam fazer uso desse medicamento,ndo dispdem de recursos para a compra do mesmo!
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

22 - Ndo

2-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é um medicamento que ate o momento é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes
com HPTEC (Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Crénica). O Brasil deve selar pelos Brasileiros.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Riociguate é o é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Cronica).

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Essa doenca é grave, com expectativa de vida baixa. E importante ter uma op¢do de tratamento n3o invasivo disponivel.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate, Positivo: melhora no bem-estar e na realizagdo das atividades diarias. , Negativo:
eventualmente dor gastrica e tontura.

32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, disponibilizar o medicamento para os pacientes indicados para utiliza-los com orientacdo médica especializada é direito do cidddao.
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos devem ter o direito ao melhor tratamento disponivel.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento precisa estar acessivel a populacdo
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou a favor de estar disponivel para a rede publica.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que por ndo termos outras opgdes no mercado e o medicamento ter apresentado condi¢des favoraveis para O ECR CHEST-I
que reportou o desfecho teste de caminhada em 6 minutos (TC6) como desfecho de eficacia principal do estudo, sendo estatisticamente
significativo a favor do riociguate (46 metros, IC95% 25 a 67m).Outros desfechos como resisténcia vascular pulmonar (RVP) e mudanga na pressdo
arterialpulmonar (PAPm) também foram favoraveis ao riociguate.

22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, A substancia da maior qualidade de vida para os seus pacientes que a utilizam.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Importante opc¢do de tratamento que os pacientes atendidos pelo SUS devem ter direito a utilizagdo.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Existem criancas que precisam deste medicamento...para terem uma vida melhor
22 - Nao
32- Nado
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15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Eu acredito que pela lei todos temos direito de ir e vir, como direito a saude etc.. Pagamos tantos impostos porque glosar
tratamentos e medicagGes?Até quando vamos ver nossos amigos e entes queridos partir por negligéncia. Acredito que isso tem que parar.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-Ni3o

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Essa é uma doencga critica que precisa de apoio no tratamento.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, riociguate é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles nao elegiveis a cirurgia.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Nao Concordo e Nao Discordo, Acredito que todo paciente deve ter o direito de usufruir de todo tipo de recurso durante o tratamento de uma
enfermidade.

22 - N3o
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E impossivel para pacientes com hipertensio, arcar com o custo desse remédio
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Ndo é coerente para com os controbuintes necessitados
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo, Sou favoravel.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se a ciéncia ja encontrou uma cura, ela deve ser disponibilizada para os pacientes !

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Cronica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Paciente 12 - Concordo, Pois ajudara a muitas pessoas.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil, para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Cronica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC.
22 -Nao
32-Néao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nado
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Produto de alto custo, necessario para manter a saude e qualidade de vida dos pacientes, é obrigacao do
governo/estado oferecer gratuitamente esse tipo de tratamento.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, AS PESSOAS PRECISAM TER ACESSO AOS MEDICAMENTOS!!!!
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, o mecanismo de acao do Adempas eh inovador, estimulando a guanilato ciclase e estabilizando a ligacao da proteina com o NO,
atuando em uma etapa anterior ao dos inibidores de fosfodiesterases.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica
Cronica) —aqueles ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, este tratamento é imprescindivel para a qualidade de vida do paciente
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

Pagina 286 de 426



Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O produto pelo meu entendimento garante uma melhora para o paciente com essa doenca.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Este medicamento é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O remédio deve ser disponibilizado no SUS sim

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Existem pacientes que utilizam este medicamento, que precisam do acesso a este pelo SUS.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pacientes que nao podem ter acesso ao medicamento nao terdo opgao.
22 - Ndo
32-Nao

13/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Discordo totalmente dessa nao liberagcdao do medicamento, pois, 0 mesmo daria a pessoas a oportunidade de poder continuar lutando
cuidador de paciente pela vida da melhor forma possivel.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Prevencdo e mitigacdo sdo metodologias que reduzem o custo com doencas graves e portanto reduzem a médio e longo prazo os
picos de necessidade de internagdes e doengas graves que incapacitam e/ou superlotam redes publicas.

22 -Nao
32-N3o
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15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Sendo Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Cronica), acredito que deva ser incorporada aos pacientes elegiveis.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, o medicamento salva vidas
22 -Ndo
32-Néao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ndo levaram em considera¢do milhares de pessoas/pacientes/familia que ndo tem recursos financeiros suficientes para pagar pelo
cuidador de paciente remédio e tratamento
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E um produto que ird trazer muitos beneficios ao paciente que sofre com a hipertensdo pulmonar arterial. E obrigacdo do estado

trabalhar no bem estar e saude dos seus cidadaos, por isso, para mim, aceitar o riociguate para o tratamento é uma obrigacdo.
22 - Ndo
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Pacientes com hipertensido pulmonar tromboembdlica cronica inoperavel ou persistente/recorrente se beneficiam da medicacao.
Esta é uma doenga com muito impacto na qualidade de vida, ter uma opgao de tratamento melhora muito a vida destes pacientes

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate (Adempas), Positivo: Melhora dos sintomas/ qualidade de vida, Negativo: custo alto

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Doengas de maior gravidade precisam de tratamentos mais eficazes e que proporcionem mais garantias de tratamento e
principalmente de sobrevida e cura. Vejo que mais e mais o SUS vem retirando este beneficio que interfere na vida das pessoas e familiares,
principalmente aqueles que nao tem condigdo e recursos para melhores tratamentos.

22 - Nado
32-N3o

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Entendo que o riociguate é a Unica opc¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo
Pulmonar Tromboembdlica Crénica) — aqueles nao elegiveis a cirurgia. Muito importante para pacientes nesta condigao.

22 -Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E um absurdo o Unico tratamento ser cortado. Sus q era pra servo melhor programa de saude esta uma bosta.
22 -Nao
32-Néao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O riociguate é fundamental para os pacientes com hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica, ja que eles ndo sao elegiveis a
cirurgia e ndao tem outra alternativa de tratamento.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Devido a complexidade da patologia e ao alto custo do medicamento o mesmo devera ser incorporado ao
tratamento pelo SUS.

22 - Ndo
32-Nao
12 - Concordo,
22 -Nao
32-Ndo

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Como ndo ser favordvel se é o Unico medicamento para quem nao pode ser operar? Como ficardo as pessoas que nao sdo elegiveis a
operacdo e necessitam do medicamento, para continuar com esperanca de recuperar a salde, antes que seja tarde. Pesem! Por favor sabemos do
corte de gastos do governo mais por outro lado nenhum corte justifica a salde e vida do brasileiros que passam por esse tratamento.

22 - Nao
32-N3o
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Os pacientes do SUS precisam do medicamento gratuito

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,

15/01/2020

Interessado no tema

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

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Imagino que se a Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica onde um grupo de portadores ndo ha recomendacdo de cirurgia e
gue existe um Unico medicamento, cuja a¢do é de tratamento e que pode melhorar a qualidade da satde do paciente, esse medicamento precisa
liberado para a comunidade como um todo e estar disponivel na rede publica (SUS) para atender as demandas de tratamento dos pacientes que sdo
portadores e que necessitam do medicamento.

22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E simplesmente um absurdo esse pais que so falta arrancar a pele dos cidad3o de tanto imposto ndo concordar em disponibilizar um
medicamento de uma doenca TAO SERIA de forma gratuita. Deveria ser obrigatorio aceitar essa proposta uma vez que estamos falando de um
assunto tdo delicado.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, € um remédio crucial para a vida dos pacientes que ndo podem operar.
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, SE JA FORAM FEITOS OS TESTES E A EFICACIA FOI COMPRAVADA, ACHO QUE DEVE SER LIBERADO PARA O TRATAMENTO DE TODOS
QUE ESTAO HABILITADOS A RECEBER ESSE TRATAMENTO.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nado

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, o governo tem a obrigacao de prestar assistencia aos pacientes de hipertensao pulmonar. E direito do paciente e dever do estado.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Adempas® e é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia. Desejo que os pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento de
forma gratuita.

22 - Nado
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, se tiver a possibilidade deste medicamento salvar uma vida que seja, ele deve ser liberado no SUS. Ndo quer dizer que todos
pacientes precisem usa-lo, mas melhor ter ele disponivel e ndo precisar usar, do que nao ter ele disponivel e precisar usar.

22 - Sim, como paciente, Qual: infelizmente diversos., Positivo: foram de grande valia, Negativo: o medo de ndo dar certo

32-Néao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate € a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) e deveria ser incorporado.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O estado é obrigado a melhorar a vida das pessoas e disponibilizando este medicamento com certeza ird melhorar a vida destas
pessoas .

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - N3o
32-Nido

12 - Concordo,

15/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Quero que liberem o remedio para tratamento
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo, E a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Aqueles n3o elegiveis a cirurgia.
22 - Ndo

32-Nado

12 - Concordo,

22 -Nao

32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a disponibilidade desse medicamento é fundamental para garantir a salde dos pacientes que ndo podem ser operados.
Esse medicamento é a Unica forma de tratamento para boa parte dos pacientes que sofrem de Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica ndo
elegiveis A cirurgia.

22 -Nao

32-Ndo

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo
12 - Discordo,
22 -Ndo
32.-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3do Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Menos de 10% da populagdo tém condigBes de cuidar da saude. Ou come ou compra remédio.
22 - N3o
32-Néao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - Ndo

32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nédo

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Riociguate é o Unico produto aprovado para HPTEC, uma doenca rara que compromete muito a vida dos pacientes. Uma grande parte
dos pacientes ndo sdo elegiveis a cirurgia e somente tem em Riociguate uma opgao segura aprovada para tratamento. O SUS ja reembolsa produtos
para Hipertensdo Arterial Pulmonar (HAP) que compreende um numero muito maior de pacientes (Grupo 1), porém precisa também considerar
medicamentos para o menor grupo de pacientes de HPTEC (Grupo 4).
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Para o Grupo 4 (pacientes HPTEC), o medicamento Riociguate é o Unico produto aprovado pela Anvisa.,
Positivo: A sobrevida dos pacientes que nao sdo tratados é muito pequena (aprox. 5 anos) e o medicamento Riociguate pode prolongar a vida do
paciente e aumentar a qualidade de vida: melhora da classe funcional do paciente; melhora do paciente no Teste de Caminhada de 6 Minutos;
maior independéncia ao paciente., Negativo: A cirurgia é a primeira opgao de tratamento para muitos pacientes, porém poucos centros fazem a
cirurgia por falta de verba. O tratamento com Riociguate é opg¢do para pacientes que nao sao elegiveis para o tratamento cirurgico e ndo a todos os
pacientes.
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se ja sdo comprovados os beneficios do medicamento para pacientes que ndo tem indicagGes para cirurgias, e mediante a
comercializagdo em rede privada do medicamento, ndo vejo contra indicagGes para ndo aprovacao.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Adempas® e é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Cronica)
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Muitos pacientes depende da medicagdo para obter melhor em seu quadro clinico, o produto DEVE ser disponibilizado pelo SUS para
facil acesso da populagao.
22 - Nao
32-Nado

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Todas as pessoas tem o direito a satude, e se existe um medicamento disponivel para tratamento é dever do estado fornecer esse

tratamento a populagao.
22 - Nao
32 -Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Cronica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E significativo o niimero de pessoas impactadas positivamento caso exista a incorporacio.
22 -Nao
32-Néao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nado
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, é preciso ampliar o protocolo para medicamentos disponiveis para classe medica
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Muitos pacientes que fazem uso do medicamento ndo tem condicGes de comprar.

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Vai prejudicar os Pacientes
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Este medicamento é a Unica opg¢do para estes pacientes que ndo sdo indicados para cirurgia. Na minha opinido deveria ser
disponibilizado para a populagdo.
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, NA
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Pg esse medicamento ajudara muitas pessoas que precisam e ndao tem condi¢des de comprar e tendo no posto de saude ajudara
muito essas pessoas.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, -
22 -Nao
32-Ni3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia, acredito que seja de suma importancia disponibilizar esse medicamento para que os
portadores da hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica inoperédvel ou persistente/recorrente tenham acesso gratuitamente ao medicamento
no caso de pacientes que ndo tenham condicdo financeira para compra do mesmo.

22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3do Discordo, Nao sei
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Dada a gravidade da doenca e a falta de tratamentos alternativos eficazes é importante que a populagdo tenha acesso a medicagao.
22 - Nao
32-Néao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que todos os pacientes com este problema deveriam ter acesso ao medicamento e entdo ter uma chance de tratamento
adequado.

22 - Ndo
32-Nao

Pagina 298 de 426



Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nado
15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, E medicagdo necesséria para o tratamento
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que deve ser favoravel
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se temos um medicamento como Unica op¢do como tratamento de uma enfermidade, por que ndo disponibilizar ao paciente que faz
o tratamento pelo SUS.
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Existem pacientes que necessitam desta op¢ao de tratamento.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, acredito por ser uma opcdo do tratamento DEVE sim ser incorporada ao tratamento.
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, A populagdao mais carente tem o direito ter acesso aos medicamentos de forma gratuita
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que o medicamento deve ser incorporado, ficando a critério do paciente a utilizacdo ou n3o. E uma op¢do a mais que o
paciente tera.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Um medicamento com base em estudos e produzido para gerar resultados
22 - Nao
32-Nio

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Afetara de forma negativa 40% dos pacientes com HPTEC.
22 -Nao
32-N3o
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, As pessoas com esse tipo de doenga precisam do auxilio para conseguir continuar o tratamento

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Trata-se do Unico medicamento registrado no Brasil para tratamento de Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Crénica. Precisamos
que a sociedade brasileira tenha a possibilidade de tratar a referida doenga, como um direito constitucional e basilar de nosso pais.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Para tratamento de pacientes, com impossibilidades de operagdo; e devido a complexidade da doenga e alto custo do medicamento,
o SMS devera fornecer gratuitamente o medicamento para melhorar a satde do paciente.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Toas as pessoas deveriam ter acesso a todos os medicamentos principalmente os que sao utilizados em tratamentos tdo graves.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

14/01/2020

14/01/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

12 - Discordo, Inapropriado
22 - Nao
32-Nao
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Néo

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Conhego pessoas 100% dependentes do medicamento e que ndo tem condic¢des financeiras de arcar com o tratamento.

22 - Ndo
32-Nao

14/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 -Nao

2-Nao
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32- Nado
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo, N concordi
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, O governo precisa apoiar e dar chance se ela existe de uma sobrevida aos pacientes
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como paciente, Qual: Para hipertensdo pulmonar cognitiva causada por doencas auto imunes: ambrisentana e tadalafila, Positivo: Hoje
minha mae respira nelhor, consegue ficar um tempo sem o oxigénio e fazer atividades didrias oepessoais sozinha , Negativo: Alto custo: 2480,00
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, N&o se deve privar um individuo de obter remédios que os ajudam com sua saude
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo por ser um medicamento que aumenta as chances de sobrevivéncia do paciente, assim como sua qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, Citrato de sildenafila, Positivo: O Citrato de Sildenafila prolongou a vida e melhorou o dia
a dia da minha filha, que era portadora de HAP. Com esse medicamento ela conseguia melhorar a fadiga, a respiragdo e até sua disposi¢do
aumentava. Ja o Bosentana, demorou tanto para chegar para ela, que com poucos dias de uso minha filha faleceu, pelo estado da doenga ter se
agravado pela falta da medicagdo., Negativo: Enjoo, dores abdominais, tonturas e falta de apetite.
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Meu esposo faz uso do riociguate, portador re hpa por secundaria a embolia. Estd sem o uso do msm desde novembro, teve uma
cuidador de paciente piora no quadro dsd entao
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas riociguate, Positivo: Melhora na disposicdo, saturacdo , Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate (adempas), Positivo: Melhora na condigdo fisica e saturagdo , Negativo: Nenhum
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, beneficio para pessoa doente sera enorme
2-Nao
32.-Ndo
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32.- Ndo
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Néao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
14/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Precisamos do remédio sem ele vamos perder essa batalha.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Citrato de Sildenafila, Positivo: Senti uma melhora, Negativo: Dor de cabeca
14/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Os estudos disponiveis indicam o uso nessa indicacao

22 - Ndo
32-Nao
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
a-Nao
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Unica opgdo de tratamento disponivel.
22 -Nao

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sildenafil, oxigenioterapia, anticoagulante, Positivo: Anticoagulacdo, vasodilatacdo arterial pulmonar,
Negativo: Risco de sangramentos, cefaléia, hipotensao.

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e Ndo Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nado
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Absurdo visto que trata se de uma doenga sem cura
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Muito triste o que o Goveeno vem fazendo com os pacientes de HP. Sao pessoas que so querem respirar.
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana e Sildenafil, meu filho dd 8 anos apresentou uma melhora significativa., Positivo: Melhora
a falta de ar., Negativo: Dor de cabeca.
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Discordo
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O uso desta mediacdo auxikia na manutencdo da independencia do pacienteao fazer suas atividades basicas, como banho ou escovar

cuidador de paciente

os dentes

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: RiociguathSidenafilEndarterectomia de artéria pulmonar ( procedimento onde minha filha veio a
Obito), Positivo: Melhora significativa do cansaco quando em uso do riociguath, Negativo: Sidenafil pouco efeito. Continuava o cansaco

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguath _ otimo - melhora importante do cansaco Sidenafil - pouca melhora do cansago
Endarterectomia de artéria pulmonar (procedimento cirurgico) minha filha morreu no procedimento, Positivo: A Melhor A foi significativa do
cansaco quando em uso do riociguath, Negativo: Sidenafil pouca respostaRiociguath sem resposta negativa no tempo de usoEndarterectomia de
artéria pulmonar- levou ao obito
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15/01/2020 Paciente 12 - Concordo, Acho torturante ter todo e qualquer problema pulmonar a gente ndo consegue nem raciocinar parece que falta até oxigénio no
cérebro.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Néao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Pacientes com hipertensdao pulmonar tem uma qualidade de vida extremamente ruim. Tirar dessa pessoa o direito de ter uma
qualidade de vida ainda que ruim, mas com alguma esperanca seria 0 mesmo que liberar o aborto. Com certeza se esse individuo tivesse condi¢Ges
de comprar o medicamento ele ndo estaria pedindo ao SUS aja vista a burocracia que sabemos g o mesmo enfrenta.
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E a Unica forma de tratamento, ndo tem porque retirar.

cuidador de paciente

22 - Ndo
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nédo
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Saude para TODOS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nado
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E um remédio muito caro,nao acessivel a portadores desta doenca uma vez g ja tem que arcar com outros medicamentos.o paciente
cuidador de paciente ja debilitado emocionalmente,lutando pela vida nao se pode colocar mais esse enorme problema a sua frente.por favor tenham compaixdo e ajude
essas pessoas que estdo em situagdo delicada.
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Néao
15/01/2020  Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Néao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
2-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Meu irmdo faz tratamento de hipertensdo pulmonar desde os 20 anos de idade hoje ele td com 36 anos e depois do uso do
cuidador de paciente riociguate melhorou muito a vida dele
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila e bosentana, Positivo: Nenhuma so estabilizou, Negativo: Com o uso da sildenafila meu
irmdo desenvolvel problemas cardiacos irreversiveis
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafila e bosentana, Positivo: Sildenafila e bosentana que meu irmao utilizou estabilizou o
problema mas ndo resolveu , Negativo: Com o uso da bosentana e da sildenafila meu irm3o desenvolveu problemas cardiacos, como angina,
desenvolveu problemas no figado, e tantos outros que ndo da pra descrever mas acho que isso nem deveria acontecer p&e se no lugar do paciente
e da familia vé se fosse com vc ou alguém da sua familia vc estaria cortando esse medicamento, e outra se tem algum melhor me apresenta quero
ver meu irmdo curado e nao economia porca pra gastar com salarios altos sem retorno fico muito triste em saber que ndo apresentao solugdes mas
querem tirar o que dd um pouco de animo para problema
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, acho que todos temos direito a saide como diz a lei
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
15/01/2020  Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Nao
32-Nao
15/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Discordo que eu preciso dele para viver
22 - Sim, como paciente, Qual: Santana abrirsentana sildenafila Riociguat, Positivo: Melhora é visivel, Negativo: Efeitos negativos de ficar sem eles
32 - Sim, como paciente, Qual: Riociguat, Positivo: Positivo, Negativo: Ficar sem ele
15/01/2020  Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, absurdo terem gasto com medicamentos que o governo deve oferecer
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

2-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Os pacientes necessitam do medicamento
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32- Nado
15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, um parente precisou dos remédios e eles ajudaram. Outras pessoas também precisam
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Vivemos sempre pensando em ajudar o préximo, ndo entendo como que nossos governantes ndo pensem o
cuidador de paciente mesmo!
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E completamente errado o UNICO tratamento pra hipertensdo pulmonar ser negado pela satide publica
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Porque todos devemos ter direito a saude
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Muitas pessoas vdo embora por falta de um medicamento que o governo pode liberar.. absurdo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e Ndo Discordo,
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Pessoas estdo morrendo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana, Positivo: Minha filha depois que comegou a fazer uso do bosentana consegue brincar, ir
pra escola e fazer atividades comuns do dia a dia (como caminhar, tomar banho) sem ficar extremamente cansada, como ficava antes. , Negativo:
N3o vejo efeito negativo. O medicamento mantém ela viva.
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14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Acho que todos os medicamentos de alto custo deveriam ser distribuidos pelo Sistema Unico de Satde.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Este medicamento é essencial para o tratamento das pessoas menos favorecidas.
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Paciente 12 - Discordo, E necessario para sobrevivéncia dos pacientes
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Predissina, Positivo: Diminuicdo tosse, muco, inflagdo pulmao, Negativo: Inchago
14/01/2020 Paciente 12 - Discordo, E necessario para sobrevivéncia dos pacientes
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Predissina, Positivo: Diminuigcdo tosse, muco, inflagdo pulmao, Negativo: Inchago
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Salva vidas.

cuidador de paciente

22 - Nao

2-Nao
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O acesso a medicagdo deveria ser a todos.
a-Nao
2-Nao
14/01/2020 Profissional de satde 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual: Canabidiol, Positivo: Redugdo dos sintomas de ansiedade. , Negativo: Ndao houve.

32-Nao

14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
2-Nao
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14/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Esse remédio deve custar centavos para a industria e os caras querem cobrar a vida do paciente. Tem que destruir essa industria
maldita.

22 -Nao
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Ele precisa da medicagdo e o governo ndo concedeu! Vao deixa-lo morrer sem o tratamento? Por favor! Ajudem-no!
22 -Ndo

32-Nao

13/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se é indicado para o tratamento da doenca, se faz necessario a oferta do medicamento.
22 - Ndo
32-Nao

13/01/2020

Paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Deve ser incorporado, pois contribui diretamente para o tratamento do paciente.
22 - Ndo
32-Nido

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse medicamento é importante para os portadores dessa doenca. Entdo esperemos que o SUS libere esse medicamento para essas
pessoas que necessitam...

22 - N3o
32-Nao

13/01/2020

13/01/2020

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo,

12 - Discordo, Existem dados que a medicacdo funciona e por isso deve ser incorporada ao SUS sim.
22 - Nao
32-Nao
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13/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Minha esposa tem Hptec e precisa desta medicagdo
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafil, Positivo: Disposicdo em fazer as coisas mais simples. Como tomar um banho e varrer uma
casa, Negativo: Muito cansago

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Sildenafil, Positivo: Fazer todos os tipos de tarefas, Negativo: Dificuldade de fazer tarefas simples do
dia adia

14/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Deve ser incorporado SIM.
22 - Ndo
32-Nao

13/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Saude é um direito do cidadao e o dever do estado, por isso os governantes devem zelar pela saude publica de cada cidadao.
22 - Ndo
32-Nao

14/01/2020

13/01/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, sem comentarios
22 - N3o
32-N3o

12 - Discordo, Todo ser humano tem direito a vida. Tem o direito de ir e vir, sem distingdo de credo, cor ou posi¢do social. A sociedade civil
organizada criou o Estado como meio de regulacdo e protecdo.Vivemos em uma Democracia sendo que teoricamente é um sistema de governo, do
povo, pelo povo e para o povo...Chegou a hora de viver a DEMOCRACIA.O Estado falhou quando negou o direito de um cidaddo respirar.O Estado
falha diariamente quando ndo da seguranca para a populacdo, o Estado também falha quando de forma abusiva tanto o poder legislativo como o
judicidrio, ndo cumprem o seu papel.N3o neguem o direito a vida, amanh3 podera ser um de nés.A DOR DO OUTRO DOI IGUAL A NOSSA DOR.O
gasto do estado de R$25.000,00 por més em questdo, ndo é nada comparado com as didrias, saldrios e vantagens dos "Nossos" funcionarios dos
poderes legislativo e judicidrio!

22 - Ndo

32-Nao

13/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

13/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Acredito que se este medicamento é o Unico nestes casos, deveria sim ser incorporado ao tratamento. O dinheiro publico é gasto com
coisas tdo banais, como viagens e desfrute dos colarinhos brancos, enquanto a populagdo tem que entrar na justica pra requerer um
medicamento... absurdo ein.

22 - Ndo

32-Nao
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13/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ele realmente precisa deste remédio, tem 2 filhos e uma esposa para cuidarA VIDA dele depende disto.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
13/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Saude e um direito do cidaddo e uma obrigacdo do Estado
22 - Nao
32- Nado
13/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tratamentos como esse devem estar no sus.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
13/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Se o paciente depende da medicag¢do o sus tem que auxiliar na compra deste medicamento pois é ima vida que depende disso
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
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14/01/2020

Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo, A ABRAF, Associagdo Brasileira de Apoio a Familia com Hipertensdo Pulmonar e Doencas Correlatas, vem, através da presente,

zagdo de pacientes

DISCORDAR do relatério de recomendacgdo de ndo incorporacgdo do Riociguate ao SUS.Tal assertiva esta baseada ndo somente na observacao
empirica dos beneficios da tecnologia em debate, como na andlise do relatério e observagdes do parecerista, em contraponto aos dados
apresentados pelo demandante e fatos ocorridos até o momento da proferida recomendacdo.Preliminarmente, ressaltamos que todas as agéncias
de avaliagdo de tecnologias que foram demandadas para a analise do riociguate aprovaram o seu uso. Estariam todas baseadas em premissas
equivocadas? A Unica ressalva que pode ser feita é para o CADTH (Canada), que considerou o medicamento ndo custo-efetivo se comparado a
outras tecnologias disponiveis no pais (solicitando, assim baixa do preco, mas ndo deixando de incorpora-lo). Ocorre que este ndo é o caso do Brasil,
uma vez que o Riociguate é o Unico medicamento registrado para HPTEC no pais.E certo que a CONITEC tem independéncia e autonomia para a
avaliacdo das tecnologias, mas ha que se considerar que a experiéncia deve ser um dos norteadores das decisées do 6rgdo.Como ja apontado
publicamente pela Dra. Maria Inéz Gadelha (a mais recente no podcast Colaborando com a Saude), quando as evidéncias ndo sao totalmente
favordveis ou o impacto apresentado gera incertezas, ha possibilidade de incorporagéo da tecnologia com restricdes no fornecimento da tecnologia.
Ainda que nado seja o caso apresentado (detalharemos adiante), a pergunta que fazemos diante da recomendagao negativa é: em havendo
incertezas e contrapontos, por que ndo incorporar a medicacdo ainda que com restri¢cées, dando aos pacientes uma chance de vida e
reincorporacao ao trabalho? Por que ndo construimos uma saida que seja vidvel para ambas as partes ao invés de simplesmente aceitar que esses
pacientes serdo condenados a morte em menos de 5 anos?No estudo VHIP (Vivendo com Hipertensdo Pulmonar - 2019) realizado pela ABRAF
(doc.01), alguns dados saltam aos olhos e ndo podem ser ignorados neste momento: a) 86% dos pacientes tém dificuldades para andar por 2
guarteirdes - o medicamento Riociguate demonstrou eficacia, dentro da margem de erro, para o teste de caminhada. O TC6M apontou ganho de 46
metros durante 6 minutos. Isto significa um ganho de quase 25% para esses 86% que sentem dificuldades para andar por 200 metros.b) 56% dos
pacientes tiveram impacto no seu rendimento mensal em decorréncia da baixa de rendimento - isto significa que o custo desse paciente extrapola o
medicamento. Ele é um paciente com menos recursos, mais dependente do Estado e que gera menos riqueza. c) 74% dos pacientes estdo em idade
fértil e laboralmente ativa, podendo, se tratados de forma adequada, deixar de serem 100% dependentes do Estado.d) 60% dos pacientes estdo
afastados por doenga/invalidez. Ou seja, sdo pacientes que ndo tém a menor capacidade fisica de trabalhar. Ou seja, numa perspectiva a longo
prazo, ndo apenas por ser um Direito Constitucional, mas uma estratégica econémica do Estado, é vantajoso que esses pacientes tenham uma
saude melhor. e) 22% dos cuidadores desses pacientes pararam de trabalhar. H4 uma massa de pessoas capacitadas para o trabalho que ndo o
fazem por precisar se dedicar integralmente a um paciente descuidado e mal tratado pelo Estado.f) Ainda, segundo o parecerista apontou, a
sobrevida média dos pacientes tratados com riociguate é de 6,75 anos. Considerando que a maioria dos pacientes (33%), segundo o estudo VHIP,
estd na faixa de 30 a 39 anos, infere-se que esses pacientes teriam entre 17% a 22% mais anos de vida.g) Por fim, destacamos que, segundo o
estudo, 50% dos pacientes apontam a falta de medicagdo como o pior problema a ser enfrentado no tratamento. E parece que tém razdo para
tal.Nesse sentido, ndo é razoavel que a Unica terapia indicada para esses pacientes seja negada no SUS sem ao menos criarmos alternativas para o
seu provimento. Cumpre destacar aqui que algumas questdes ja superadas em reunides prévias foram novamente apontadas como fatores
impeditivos para a incorporagdo da medicacgdo: ¢ Uso off label da medicagdo- a ABRAF esteve em 3 ocasides na Conitec acompanhada de médicos
especialistas no tema que se dispuseram a analisar TODAS as prescri¢cdes e garantir que somente os pacientes inoperdveis recebam o tratamento;
&#8232;e Falta de capilarizagdo para acesso a tromboendarterectomia - um problema ndo pode ser fato gerador de outro. O paciente que é
operavel e ndo consegue ter acesso a cirurgia ndo pode prejudicar o paciente que é inoperdvel ou que ja operou e apresentou HPTEC
recorrente/persistente. E, considerando o item abordado acima (revisdo das prescri¢des e diagndsticos), ndo havera risco de o paciente operavel
realizar o tratamento medicamentoso. &#8232;e Falta de evidéncias - em reunido realizada no Instituto Nacional de Cardiologia em margo/2019,
onde estiveram presentes médicos especialistas no tema, todos os argumentos apresentados pelo parecerista para a ndo incorporagdo foram
devidamente rebatidos e esclarecidos. Ocorre que, durante apresentagao na plenaria, sem risco de contraditério e oposigao (porque o préprio
processo de avaliagdo privilegia o Governo e drgdos assessores), foram apresentados os mesmos argumentos anteriormente enfraquecidos.
&#8232;Sobre este tema em especial (falta de evidéncias), nos aprofundaremos a seguir.Destacamos 2 trechos do relatério ora em debate, os quais
demonstram a contradigdo dos argumentos do parecerista para justificar a falta de evidéncias:1- GANHOS DE UTILIDADE(P4gina 21) Relatério:
"Diferenca entre a mudanca do grupo interve¢do em relagdo ao placebo 0,13 (0,06 a 0,21). Acima da menor diferenca clinicamente importante
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estimada em 0,07 (7% de ganho em qualidade de vida)." (grifo nosso)(Pagina 32) Conclusdo: "Além da utilizagdo de desfecho primdrio substituto
(TC6M), os resultados sdo imprecisos quanto a relevancia clinica dos achados, com ganho de utilidades variando de 0,06 a 0,21 (limite inferior para
significancia clinica 0,07)." (grifo nosso)A diferenca apresentada no estudo clinico é de 0,13 e, portanto, bem como pontuou o parecerista na pagina
21, ACIMA da menor diferenca clinicamente importante. Na verdade, o aumento de 0,13 apresentado representa quase o dobro da menor
diferenca aceita. Sendo assim, o desfecho TC6M é relevante e deve ser considerado como dado favoravel a incorporacdo da medicacao. 2-
RESULTADOS DO TC6M(Pagina 20) Relatdrio: "Diferenca do TC6M- Desfecho primario teste da caminhada de seis minutos TC6M - a diferenga entre
o TC6M, mensurada na semana 16 de tratamento entre o grupo intervengdo e o placebo foi de 46m (25 a 67), valor acima da menor diferencga
considerada clinicamente relevante (30 metros). O TC6M é validado como desfecho para hipertensdo pulmonar uma vez que reflete a
funcionalidade e a capacidade fisica do individuo, mas a sua relagdo com a sobrevida é questionavel." (grifo nosso)(Pagina 32) Conclusdo: "...TC6M,
25 a 67 metros (limite inferior para significancia clinica 30 metros) ambos cruzando o limite de ndo relevancia clinica (imprecisdo). Portanto, a
confianca final na eficacia do riociguate para uma tomada de decisdo foi considerada baixa." (grifo nosso)A diferenga de distancia no teste de
caminhada foi de 46m e, como pontuado durante o relatério, tal comprovacgao resulta em um valor ACIMA da menor diferencga considerada
clinicamente relevante.O parecerista se contradiz durante os seus apontamentos, sendo que, no relatdrio, corrobora as evidéncias apresentadas
pelo demandante e aponta sua relevancia, mas, na conclusao, a fim de encontrar embasamento para a recomendagao negativa, se contradiz e
omite os dados ora apontados. &#8232;0 impacto orcamentario do Riociguate também ndo deve ser impeditivo para sua incorporagdo. Conforme
analise de medicagdes incorporadas no ano de 2019 (doc.02), de 15 tecnologias, 7 superam o impacto orgamentdrio previsto pelo riociguate.
Portanto, o impacto previsto para o Riociguate se encontra na média de custo para o Estado, resultado razoavel e favordvel a sua incorporagao.Na
tabela em anexo (doc.02), fazemos um comparativo com o impacto estimado inicialmente pelo demandante. Isto ndo apenas porque o parecerista
extrapola os numeros encontrados em estudos, mas também porque nosso apelo aqui consiste em clamar que a tecnologia seja incorporada, ainda
gue com restri¢cdes. Ou seja, se ha dividas quanto ao seu real custo, que seja proposto um acordo de cobertura até o limite apresentado pelo
demandante. A ndo incorporag¢do do medicamento em debate determina como futuro desses pacientes a morte. Atualmente, ndo hd nenhuma
tecnologia disponivel para tratamento dos pacientes de HPTEC, e o horizonte de novas tecnologias, como apresentado no proprio relatério, ainda é
distante (os estudos estdo em fase 3 e, certamente, os pacientes ndo terdo tempo habil de vida para esperar). Ha que se ter uma saida. Ha que se
contruir uma solugdo. Diante de flagrantes contradicdes e inocuidade dos argumentos apresentados pelo parecer, ndo podemos aceitar que os
pacientes sejam deixados a mercé da propria sorte. Pedimos aqui que seja revertida a decisdo e que a Unica medicagdo indicada para esses
pacientes seja disponibilizada no Sistema Unico de Saude.

22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora da capacidade cardiorrespiratéria, menos internagdes, capacidade de retorno ao
trabalho., Negativo: Titulagdo inicial, com necessidade de acompanhamento constante do profissional de saude.

32-Nao

14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, importante disponibilizar tratamento adequado para esses pacientes
22 -Nao
32-Nao

14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e Ndo Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os medicamentos tem um valor altissimo e os pacientes precisam deles para viver.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O Governo, frente a tantos impostos pagos pelo cidaddo, tem o direito de ter todos os seus medicamentos sejam de baixo ou alto
custo, pagos pelo goberno
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, é extremamente necessario para os pacientes
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Nao
32-N3o
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14/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Pacientes dependem deste medicamento para viver !
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ha pessoas gravemente afetados por esta doenca onde um profissional especializado receitou este medicamento comprovadamente
cuidador de paciente eficaz. N3do liberar é decretar a morte de pessoas que nao tem como pagar!
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E um absurdo a imposicdo a proposta! Temos vidas em jogo, PRECISAMOS disso! N3o é uma opc¢do é uma obrigacdo!
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 -Nao
32-N3o
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32- Nado
14/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O paciente com HPTEC inoperavel ou recorrente pds procedimento precisa ter acesso a uma alternativa de tratamento que melhore
sua qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicamento é de extrema importancia para os pacientes
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Paciente com HPTEC inoperdvel ou recorrente precisa ter acesso a uma alternativa de tratamento que melhore sua qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Acho uma imprudéncia.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, PACIENTES NECESSITAM DO MEDICAMENTO PARA SOBREVIVER.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pacientes estdo morrendo sem a medicac¢do a falta de respeito com os pacientes tém que terminar

22 - Sim, como paciente, Qual: Alenia tadalafila funaterol , Positivo: Ajuda na qualidade de vida dos pacientes dando Ihes a chance de viver um
pouco mais, Negativo: Ndo ha efeitos negativos

32 - Sim, como paciente, Qual: Alenia tadalafila funaterol, Positivo: Qualidade d vida e a chance d viver um pouco mais, Negativo: Somente positivo
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14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Remédio necessario para sobrevivéncia das pessoas
22 - Nao
32-Nado
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Merecem ajuda
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Um assunto extremamente sério pra Conitec dizer Nao
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo me recordo o nome, Positivo: Nao me recordo, Negativo: Ndo me recordo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo me recordo, Positivo: Ndo me recordo, Negativo: Ndo me recordo
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Alego que todos os pacientes possuem direito a uma qualidade de vida e os medicamentos sdo essenciais nos casos de Hipertensao
cuidador de paciente pulmonar.
22 - Nao
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,

22 -Nao
32-N3o
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14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Acredito que todas pessoas com deficiéncia na saude precisam de contribuigdo do poder publico para
cuidador de paciente tratamento
22 - Ndo
32-Nao
14/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
14/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Entendo que existe uma parte da populagdo que é carente desse tipo de medicamento e que seu acesso pode ser fundamental.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Trata-se de uma doenga grave e potencialmente fatal, qualquer recurso disponivel para o tratamento deve ser disponibilizado para

garantir a vida do paciente
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Qualquer medicamento para doengas deve ser acessivel para a populagao. O critério de usar ou ndo deve ser uma decisdo do médico
e do paciente, mas o fornecimento deve ocorrer.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O medicamento é a Unica forma de tratamento para estes pacientes. Ndo recomendar e ndo dar nenhuma alternativa a estes
pacientes, significa leva-los a uma péssima condicdo de vida e, nos piores casos, a morte.

22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32.-Ndo
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Entendo que o medicamento sera benéfico aos pecientes em tratamento
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O medicamento pode ajudar milhares de pacientes.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Paciente 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Eu acredito que todo ser humano deve ter direito aos medicamentos para ter no minimo saude, para sobreviver, trabalhar e ter uma
vida digna.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, esse medicamento é super importante para o tratamento de Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica e
deveria ser incorporado

22 - Nao
32-N3o
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15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Possuo conhecidos que passaram muitas dificuldades com a doenca e o Unico tratamento vidvel e efetivo foi o riociguate. Sendo
assim, por que nao disponibiliza-lo na rede publica??
22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sendo mais uma opg¢do para tratamento do problema, creio que faga sentido adiicona-lo ao SUS, sendo assim, teriamos uma op¢ao
qgue ndo fosse a cirurgia para casos nao graves elencdveis para tal.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opgdo para o tratamento de pacientes com HPTEC.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Concordo, Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembédlica Cronica)
22 - Ndo

32-Nado

12 - Discordo,

22 -Nao

32-Nao
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15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos os estudos da Bayer comprovam a eficiéncia.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Recomendacdo ndo parece considerar a atual situacdo da grande maioria das familias brasileiras. Como ndo liberar um produto onde
0 paciente ndo tem outra alternativa (via cirugia por exemplo) para o tratamento?

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Adempas, Positivo: Melhoria nitida da disposi¢cdo do doente apds inicio do tratamento. Antes ndo
tinha disposi¢do para atividades fisicas,muita fadiga., Negativo: Nao observado.

32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32.- Ndo
12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia. PRECISA ESTAR NO SUS!

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que o paciente deva ter outras opgoes
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, a populagdo de baixa renda precisa ter acesso a maior variedade de medicamentos

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Nao concordo, pq acredito que toda medicagdo que visa tratar uma doenca ou melhorar a qualidade de vida do
paciente tem sim que ser disponivel no SUS.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nado
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Nao Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, A recomendacado prejudica o acesso de pacientes sem condi¢Ges financeiras e sem condi¢Ges cirurgicas a ter uma melhor qualidade
de vida.

22 - N3o
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Muitas pessoas dependem desse medicamento para viver e muitos ndo tem condigdes de comprar.

32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Temos que apoiar solugbes para pacientes que hoje ndo tem solucao para essa doenca.
22 - Nao
32- Nado

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, é necessario haver uma alternativa de tratamento aos pacientes
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamento muito importante para quem nao pode fazer a cirurgia.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Dados clinicos demonstram seguranca e eficacia da droga na indicacao mencionada.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, No tratamento farmacoldgico da hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica inoperavel ou persistente/recorrente, o riociguat é
uma opgao terapéutica. Portanto, deve estar acessivel aos pacientes que ndo possuem recursos financeiros para melhoria do prognostico por meio
desta intervengdo medicamentosa.

22 -Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - N3o

32-Néao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-N3o
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Hoje tenho um amigo préximo e utiliza esta medicagdo para este problema e teve significativa melhora.
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Pode ajudar a vida de muitas pessoas
22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao

32-Ndo

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O objetivo do medicamento é trazer o bem para seus pacientes e a acessibilidade a ele é de grande importancia vendo a dificuldade
que alguns encontram financeiramente.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, A hipertensao pulmonar é uma doenca que requer cuidados intensivos e pode ser mitigada. Todo medicamento que favoreca a vida
deve ser incluido

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Essa medicacdo é a Unica opcao de tratamento registrada no Brasil para pacientes ndo elegiveis a cirurgia.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, O paciente necessita de realizar o tratamento..e a saude e dever do estado prever a liberagcdao de medicagao de alto custo..

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nunca precisei de medicamentos, Positivo: Nunca utilizei essas medica¢des, Negativo: Nao utilizei esses
medicamentos

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Profissional de saude

Profissional de saude

12 - Discordo, Este medicamento deve ser disponibilizado no SUS para aqueles que ndo tem condigdo de pagar um convenio e nem comprar o
medicamento.

22 - N3o
32-Nao

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Acredito que a incorporagao possa ajudar uma parcela da populagao que possui essa doenca rara

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Adempas, Positivo: Possibilita que o paciente tenha uma melhora na qualidade de vida e tenha mais
independencia, Negativo: Por ser um tratamento caro nem todos podem ter acesso por isso a incorporagao no SUS seria de grande valia

32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, O medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica ndo elegiveis a cirurgia.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nado

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que essa decisdo ird prejudicar muitos pacientes que necessitam deste medicamento.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O medicamento é importante para o tratamento de pessoas com hipertensao e deve estar disponivel no SUS para pacientes que
necessitem de tal medicamento

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Unico tratamento possivel para um grande universo de pessoas.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia. De forma preliminar, a CONITEC ndo recomendou que o medicamento seja
disponibilizado no SUS. Espero que a decisdo preliminar seja revertida e, assim, pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento
de forma gratuita
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ha pessoas que precisam deste tratamento
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Umas vez que a Unica forma de tratamento da embolia pulmonar e ser absurdamente cara, é desumano o SUS ndo propiciar o
cuidador de paciente tratamento para os pacientes.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nado
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
a-Nao
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Esse medicamento fara falta aos pacientes portadores da doenca, uma vez que, ainda ndo sdo disponibilizados outros medicamentos
cuidador de paciente para o mesmo tratamento. E necessario reconsiderar a incorporagdo desse medicamento pois muitos pacientes ndo tem condicSes de pagar.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Muitas pessoas precisam dessa ajuda
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E um absurdo retirar o medicamento, como as pessoas com hipertensdo pulmonar vio ser tratadas?
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 -Nao
32-N3o
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A terapia pode ser a Unica forma de alivio para os pacientes.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Paciente 12 - Concordo,
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Nao

2-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E um medicamento muito importante com o custo muito elevado que a maioria dos pacientes ndo consegue arcar.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo.
a-Nao
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Um absurdo tirar o remédio de quem mais precisa.
cuidador de paciente a1 - . o S e . .
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Riociguate(adempas, Positivo: Meu pai ficou mais forte com esse medicamento, com o seu uso ele
consegue subir escadas e andar maiores distancias cansando menos que o normal., Negativo: De uso ndo tem mas para obter o remédio é muito
dificil
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, o tratamento custa 20 mil, muitas pessoas ndo tém como pagar
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E um medicamento importante e necessario para muitos. Retira-lo é contribuir para que a satide de muitas pessoas seja prejudicada.
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Nao

2-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho de extrema importancia para aqueles que necessitam terem acesso ao medicamento de forma gratuita, que, segundo nossa
constituicdo federal temos direito a vida e a saude.

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Tenho 2 conhecidos que tiveram a doenga e por conta desse tratamento estdo bem.J4 outra pessoa que ndo teve, faleceu.
22 -Nao
32-Néao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, TEMOS QUE INCORPORAR A INOVACAO E VALORIZAR A TECNOLOGIA DE PONTA, PRINCIPLAMENTE SE O MEDICAMENTO TRAZ
GRANDES BENEFICIOS PARA OS PACIENTES E SE JA FOI COMPROVADO E E UTILIZDO EM OUTROS PAISES

22 - Nado
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Profissional de saude

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Ndo
32.- Ndo
12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Nao ha alternativa para o tratamento de pacientes.
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: warfarina, sildenafila, furosemida, oxigénio suplementar, morfina, Positivo: controle de sintomas
apenas, Negativo: sangramentos, desidratacdo, hipotensao, sedagdo, obstipagdo, prurido
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, S6 conhecendo alguém préximo de vc que tenha essa doenga para saber do sofrimento que isso implica. Ndo sé os ricos deveriam ter
acesso, mas todas as pessoas que passam por esse problema, que felizmente acorre com baixa frequéncia.Discordo da decisdo da CONITEC.

22 -Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo, Acredito que as pessoas de baixa rendam devem ter acesso a medicagdo para ajudar no tratamento da doenga, garantindo a
possibilidade de melhora na qualidade de vida.

22 - Ndo
32 -Nao
12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nédo

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E a Unica opgédo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC
22 -Nao
32-Ndo

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Assim como as doengas mais recorrentes tem acesso facilitado a tratamentos, essa doenca também deveria ter por se tratar de uma

cuidador de paciente

doenca rara e grave. Ndo vejo porque ndo ser liberado pois estamos tratando de vidas que podem ter no riociguate, a Unica esperancga de cura ou

de alivio.
22 - Nado
32-Nao

Descrigao da contribuicao
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15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Medicamento necessario para o paciente com hp, muitas vezes a Unica maneira de estabilizar

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Discordo pois ndo deve atrapalhar o tratamento do paciente cortando o remédio que mais ameniza a situagdao do mesmo.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Uma vergonha isso as pessoas so querem o direito de viver e vcs estao negando isso
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que os pacientes precisam ter acesso a esse medicamento de forma gratuita como forma de garantir sua qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

32-Nao

Existem pessoas que necessitam da referida medicagdo e apresentam resultados conclusivos.

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembélica Cronica)

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao

Pagina 342 de 426



Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E MUITO IMPORTANTE PARA AS PESSOAS QUE SOFREM DESSA DOENCA. O MEDICAMENTO E UM DOS MEIOS DE ALIVIAR UM O
SOFRIMENTO DOS PORTADORES DA DOENCA.
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E necessério que se distribua gratuitamente qualquer medicamento necessario que contribua para uma melhor qualidade de vida dos
acometidos por doengas cronicas. E um direito do ser humano a vida
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Trata-se de uma doenga rara, grave e mortal. Mortal de forma cruel na gravidade que ela acontece. O paciente com HPTEC ndo tem

cuidador de paciente folego. Tem uma deficiéncia gravissimas respiratoria que desencadeia problemas cardiacos que o levam a morte. Riociguate é o Unico tratamento

aprovado no Brasil para tratar esse paciente. E é muita crueldade ver pacientes com uma doencga tdo grave, sem a possibilidade de ter armas para
lutar contra ela. Uma doenca rara tem um nimero menor de pacientes acometidos. Vamos olhar por eles e dar o minimo para se viver com mais
qualidade de vida. N3o é justo que eles sejam tratados com medicamentos paliativos quando ha um especifico, aprovado pela ANVISA para trata-lo
adequadamente.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate , Positivo: O produto melhorou muito a condigdo respiratdria do paciente que passou a fazer
atividades antes impossiveis, Negativo: O acesso é dificil por ser um medicamento caro e fora da cobertura do sus
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Trata-se de uma doenga rara, grave e mortal. Mortal de forma cruel na gravidade que ela acontece. O paciente com HPTEC ndo tem

cuidador de paciente

folego. Tem uma deficiéncia gravissimas respiratdria que desencadeia problemas cardiacos que o levam a morte. Riociguate é o Unico tratamento
aprovado no Brasil para tratar esse paciente. E é muita crueldade ver pacientes com uma doenca tdo grave, sem a possibilidade de ter armas para
lutar contra ela. Uma doenga rara tem um nimero menor de pacientes acometidos. Vamos olhar por eles e dar o minimo para se viver com mais
qualidade de vida. N3o é justo que eles sejam tratados com medicamentos paliativos quando ha um especifico, aprovado pela ANVISA para trata-lo
adequadamente.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate , Positivo: O produto melhorou muito a condigdo respiratdria do paciente que passou a fazer
atividades antes impossiveis, Negativo: O acesso é dificil por ser um medicamento caro e fora da cobertura do sus

32-Nao
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16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Trata-se de uma doenga rara, grave e mortal. Mortal de forma cruel na gravidade que ela acontece. O paciente com HPTEC ndo tem
cuidador de paciente folego. Tem uma deficiéncia gravissimas respiratoria que desencadeia problemas cardiacos que o levam a morte. Riociguate é o Unico tratamento

aprovado no Brasil para tratar esse paciente. E é muita crueldade ver pacientes com uma doencga tdo grave, sem a possibilidade de ter armas para
lutar contra ela. Uma doenca rara tem um nimero menor de pacientes acometidos. Vamos olhar por eles e dar o minimo para se viver com mais
qualidade de vida. Ndo é justo que eles sejam tratados com medicamentos paliativos quando ha um especifico, aprovado pela ANVISA para trata-lo
adequadamente.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate , Positivo: O produto melhorou muito a condig¢do respiratéria do paciente que passou a fazer
atividades antes impossiveis, Negativo: O acesso é dificil por ser um medicamento caro e fora da cobertura do sus
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Participo de um grupo de pacientes com HPTEC. Conheco e vejo o sofrimento deles para fazer atividades cotidianas. Falta de ar é uma

cuidador de paciente das limitages mais cruéis que existem e ter um tratamento que melhora a condi¢do de vida do paciente (comprovado pois presenga no grupo) e

ndo ter acesso ao mesmo é agravar a crueldade. Este é o Unico tratamento disponivel, ajudem esse paciente a pode ter uma vida mais digna.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate e cirurgia, Positivo: Ambos os casos melhoraram muito a condicdo do paciente.Porém, ha
casos que o paciente nao é elegivel a cirurgia. Esse caso mais complicado s6 tem Riociguate como opg¢do, Negativo: Valores e falta de
disponibilidade gratuita.Para cirurgia, a fila processual
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: A cirurgia descrita acima, Positivo: Descrito acima, Negativo: Descrito acima

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E um absurdo
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Nado
32-Nao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Existem muitas pessoas que necessitam deste tratamento.

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Discordo, porque pacientes portadores de HAP precisam de ajuda no tratamento, uma vez que os medicamentos sao de alto custo.
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Medicamento: Sildenafil Procedimento: cateterismo pulmonar, Positivo: Através da medicagdo, voltei a ter uma vida
parcialmente normal.Hoje eu respiro., Negativo: Tonturas
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Bom dia um absurdo isso usam tanto dinheiro para o conforto desses ladrdes ai em Brasilia e nos cidadao brasileiro quando precisa de
ajuda ndo pode ndo tem os estados estdo quebrando os governantes desse pais sdo mais vergonhoso ainda por isso ndo voto mais em ninguém
ninguém presta sdo vidas humanas qualquer pais presa por ela aqui tudo e dificil vocés deveriam ajudar esses pacientes que precisa dessa ajuda
obrigado e desculpa algo

22 - Nao

32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, ha pessoas que dependem de tal medica¢do, bem como o pai de uma amiga.
22 - Nao
32- Nado
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Discordo

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

16/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Discordo da posi¢do da Conitec e acho que esses medicamentos devem ser disponibilizados para paciente g precisam dele para viver
ou sobreviver

22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ni3o

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O problema é que cerca de 40% das pessoas com a doenga ndo sdo eletivas para essa cirurgia, seja pela localizagdo do codgulo, seja
pelo agravamento do quadro.Os pacientes ndo elegiveis a cirurgia tem o direiro de serem tratados com riociguate, um medicamento que estimula
uma enzima especifica e dilata os vasos sanguineos, buscando facilitar o processo para que o coragdo possa bombear o sangue por meio dos
pulmdges.

22 - Ndo

32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Absurdo ndo fornecer o medicamento
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 -N3o
32-Nido

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

Pagina 348 de 426



Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Os pacientes ndo tém outro remadio para esta doenga

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente a

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Por pesquisas realizadas e informacdo de diversos veiculos de comunicac¢do, entendo que esse medicamento possa ajudar no
tratamento.

22 - Nao
32-N3o

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo pois esse medicamento é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo
Pulmonar Tromboembdlica Cronica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia.

22 -Nao
32-N3o

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Precisamos dar um tratamento gratuito e de qualidade para os portadores da Doenga, se temos um medicamento que auxilia no
tratamento da doenca, é mais do que justo todos terem acesso.

22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Riociguate deve ser disponibilizada no SUS para os pacientes em tratamento de hipertensao pulmonar tromboembdlica cronica
inoperavel ou persistente/recorrente.

22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Submeter pacientes a opera¢des ndo necessarias e ndo permitir que pessoas carentes tenham acesso ao medicamento pelo SUS nado
favorece qualidade de vida a populagao.

22 -Nao
32-N3o

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, As pessoas precisam ser salvas!!!
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E dever do Estado fornecer melhor condicdo para a populagdo poder tratar de sua satde,ja que pagamos altos impostos para esse
direito adquirido.

22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se ha um remédio que ajuda pessoas a melhorar suas condicoes de vida quando estas tem hipertensdo pulmonar que pode durar por
um longo prazo eu sou a favor de ser disponibilizado o remedio na rede publica. Sua nao disponibilizagdo pode agravar o quadro dos doentes e levar
a morte.

22 - Ndo

32-Néao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento deve ser disponibilizado aos pacientes que precisam do tratamento.
22 - Nao
32-Néao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo, .
cuidador de paciente 22 N3o

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Paciente 12 - Concordo,

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, este remédio poderia favorecer varias pessoas no SUS
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 N3o

32-Ndo

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo, Sem comentarios
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E obrigacdo do governo contribuir com os tratamentos de satde da populagio

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Este é um dos Unicos medicamentos para este tratamento e a populacdo carente precisa ter acesso e a Unica forma é via SUS
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E necessario para a eficacia do tratamento,diminuindo nimeros de dbitos!

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Marevan 5mg e Viagra , Positivo: Marevan controla o efeito da Coagulagdo e Viagra diminuia
hipertensido pulmonar 18 mmhg, Negativo: Marevan ficar fazendo exames de controle inr,é Viagra ndo Sdo todos caso ha interagdo medicamentosa
e reacBes adversas.

32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, *O medicamento é um meio apropriado para quem sofre com o problema pulmonar , seria muito viavel para os pacientes ter uma
recuperagdo favoravel com o medicamento.

22 - Nao
32-N3o

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, deve ser disponivel para toda populagdo
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Medicamentos sdo muito caros. Os pacientes/cuidadores ou responsaveis, envolvidos em um problema crénico dessa magnitude
precisam obter os medicamentos de forma gratuita para conseguirem levar a vida o minimo possivel dentro de uma "normalidade".

22 - Ndo
32-Néao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

a2-Nao
2-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Ha pessoas que precisam dessa medicacdo e é obrigacdo do Estado zelar pela saude da populagdo brasileira.Essa decisdo é um

retrocesso absurdo e inadmissivel.Vidas humanas estdo em jogo e se a HPTCI ndo for tratada,os pacientes que possuem essa doenca ndo irdo
sobreviver.Isso contraria os objetivos do Sistema Unico de Satde e é uma grave violagdo ética,indo contra o principio da defesa da vida e o artigo IlI
da DUDH

22 - N3o
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32- Nado
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, As pessoas precisam de ajuda
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Se é uma medicagdo aprovada pela Anvisa tem que ser prescrito por médicos especialistas na doenca e fornecida pelo SUS.
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Tadalafila e lloprosta, Positivo: Auséncia de tosse e melhora da falta de ar ou seja uma melhor
qualidade de vida. Tadalafila tem um preco acessivel., Negativo: Valor do lloprosta ficando invidvel a compra. A falta de fornecimento pelo SUS.
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tenho uma filha com impertensao e sei da importancia de ela estar recebendo o remédio do governo ja que é uma doenga que ndo
cuidador de paciente tem cura mas sim o tratamento
22 - Ndo
32-Nado
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
2-Nao
2-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Salario minimo MUITO incompativel com o valor do remédio para tratamento

22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Este é um medicamento com custo muito alto e tem que ser tomado o resto da vida. Ele deve ser incorporado ao programa de
cuidador de paciente fornecimento de medicamentos pelo governo.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, A populagdo necessita do acesso ao tratamento pelos direitos como cidaddos brasileiros e para reduzir ainda mais os custos com a
evolugdo da patologia quando ndo tratada.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos tem direito a medicagdo
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo,
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento é necessario para muitos pacientes, e tem um custo muito alto para que seja custeado particularmente.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Uma falta de respeito com a populacdo que paga os seus imposto diariamente para ter uma saude de qualidade.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Grupos/associa¢do/organi 12 - Discordo, Além da solicitacdo dos pacientes assistidos na AMAVI, conversamos com a sociedade médica sobre o medicamento RIOCIGUATE
zacdo de pacientes para HPTEC e a equipe médica disse que ha evidéncias robustas dos beneficios do medicamento além de ser a Unica opgdo disponivel para o
tratamento desses pacientes, por isso a AMAVI é favoravel aincorporacdo e contraria ao posicionamento da Conitec
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Este é um medicamento com custo muito alto e tem que ser tomado o resto da vida. Ele deve ser incorporado ao programa de
cuidador de paciente fornecimento de medicamentos pelo governo.
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento é necessario para muitos pacientes, e tem um custo muito alto para que seja custeado particularmente.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento tem elevado custo para o particular merecendo ser fornecido pelo governo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, .
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo, Importante dar acesso ao tratamento dos pacientes

22 - Ndo
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Este é um medicamento com custo muito alto e tem que ser tomado o resto da vida. Ele deve ser incorporado ao programa de
cuidador de paciente fornecimento de medicamentos pelo governo.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Medicamento que é capaz de auxiliar o tratamento, porque nao liberar ao sistema Unico de salde, para as classes menos favorecida
22 - Nao
32-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
16/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

16/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Faz-se necessario para uma politica publica séria incorporar medicamentos para casos inoperdveis ou persistentes.

a-Nao
2-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

16/01/2020 Paciente 12 - Discordo,

22 -Nao

2-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Devido informagGes o medicamento é importante para populagdo

22 - Nao
32-N3o

Pagina 360 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, A incorporagdo é a Unica maneira de oferecer um tratamento para esta doenga rara, além de ndo haver nenhum outro medicamento
disponivel
22-Ndo

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento é indispensavel no tratamento, como pode ndo ser aprovado isso ndo existe
22 -Nao
32-Néao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, R: Ha estudos que comprovam o beneficio do uso desta droga para esta patologia.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E um absurdo um medicamento deste valor que pode salvar vidas n3o ser fornecido pelo governo.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Nao tive experiéncia., Positivo: Nao tive experiéncia., Negativo: Ndo tive experiéncia.

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Toda doenga merece um tratamento
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Todo e qualquer medicamento que seja excencial ao paciente ele tem que ter o acesso garantido seja por meios proprios, e como ndao
pode por meios préprios o governo tem por obrigagao fornecer tal medicamento.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Medicamento importante para o tramento da hipertensdo pulmonar.

22 - Nao
32-N3o

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Sofro de um problema pulmonar (Fibrose Pulmonar Idiopatica), e sei muito bem o quanto precisamos destas medicacdes e quando a
medicac¢do ndo é cadastrada no SUS, temos que travar uma batalha judicial, e mesmo quando ganhamos o direito a receber a medicacao, eles
fazem de tudo para dificultar a liberagdo.Por esse motivo, acho que o medicamento sendo cadastrado para os doentes pelo SUS, os doentes nao

irdo sofrer tanto para receber a medicacdo.

22 - N3o
32-Nao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tém direito ao medicamento
22 - Ndo
32.-Ndo

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22-Ndo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sibutramina, Positivo: disponivel no SUS, Negativo: Existem pacientes refratarios e nao foi possivel
proporcionar medicamentos comprovadamente eficazes

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Ndo concordo ... a medicagdo € necessaria para muitos pacientes... porém muito cara e as pessoas precisam ...
cuidador de paciente isso é urgente

22 -Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32.-Ndo
16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Entendo que o remédio dard qualidade de vida a esse grupo de pessoas.
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Em conversa com pessoas que ja usaram, a eficacia foi percebida durante o tratamento.
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E um medicamento de alto custo que pode salvar vidas, devendo ser incorporado ao rol de medicamentos do SUS, garantindo assim a
sobrevida destes pacientes.

22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Todo cidaddo tem direito a salde e se para obter saude é necessario um medicamento especifico, este devera ser disponibilizado
pelo poder publico, uma vez que, é um direito do cidaddo ter acesso a saude.

22 - Nao
32-N3o

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

16/01/2020

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo, Me informei que o Adempas é o Unico medicamento disponivel no Brasil para essa grave doenca.
22 - Ndo

32-Nao

12 - Discordo,

22 -Nao

32-Nao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Acredito que a incorporagdo é benéfica a pacientes e familiares de quem sofre com a doenga.

32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

16/01/2020 Paciente 12 - Concordo, Parece ser bom para sociedade e pode trazer beneficios
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3do Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Discordo da recomendacgao da Conitec. O medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes

com HPTEC, e deveria ser disponibilizado pelo SUS.

22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-Ni3o

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguat, Positivo: Melhora dos sintomas de HAP, Negativo: Hipotensao

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Sildenafil, Ambrisentana, Bosentana e lloprost, Positivo: Melhora dos sintomas da HAP, Negativo: Dor de

cabeca, eventos gastrointestinais

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Sou médico especialista em Hipertensdo Arterial Pulmonar em MinasGerais, atendo na rede publica de saude (Hospital Julia
Kubitscheck - SES - MG- rede FHEMIG) e privada. A Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Cronica (HPTEC) constitui parte do espectro da
tromboembolia pulmonar na qual ha faléncia da resolugdo dos trombos na circulagdo pulmonar, seja espontanea ou pelo tratamento
anticoagulante. Na HPTEC ha persisténcia dos trombos que se tornam cronicos e aderem as artérias pulmonares, passando a fazer partede suas
paredes, mesmo apds o tempo regular de tratamento anticoagulante, e que leva ao aumento da pressao arterial pulmonar média (PAPm) igual ou
superior a 20 mmHg, medida durante o cateterismo cardiaco direito. A doenca é identificada pela presenca de defeitos da perfusao arterial
pulmonar - no minimo um defeito - detectado por cintilografia pulmonar de perfusdo e inalagdo, angiotomografia computadorizada do tdrax
(angioTC) ou arteriografia pulmonar, associada ao quadro de hipertensdo pulmonar (HP). Segundo registros internacionais, a HPTEC é uma causa
frequente de HP, estimando-se que entre 0,1 a 8,8%, em média 4,0%, dos pacientes acometidos de embolia pulmonar aguda possam evoluir para
HPTEC. As opg¢0es de tratamento atualmente indicadas por diretrizes nacionais e internacionais para a HPTEC, incluem a tromboendarterectomia
pulmonar (TEAP), a Angioplastia Pulmonar por baldo (APB) e a terapéutica medicamentosa. O tratamento de elei¢do € o cirdrgico, através da TEAP.
Esta é a forma de tratamento com maior potencial de cura dentre todos os tipos de HP (considerando todos os grupos da classificagdo). Esta cirurgia
é realizada de forma rotineira em poucos centros no Brasil, e a sua ndo realizacdo nos casos de pacientes elegiveis ou inoperaveis devido a presenca
de comorbidades significativas, segundo critérios clinicos e hemodinamicos rigorosos, leva ao desfecho fatal na maioria dos casos. Adicionalmente,
cerca de 30 a 40 % dos pacientes sdao considerados inoperaveis, por serem os trombos inacessiveis a técnica cirurgica ou pela elevada resisténcia
vascular pulmonar, desproporcional ao grau de obstrugdo vascular. Por outro lado, dentre os pacientes operados, 11 a 35% dos casos apresentam
hipertensdo pulmonar residual, o que os coloca em maior risco de mortalidade a médio e longo prazo. Esta variagao se deve a resultados de
diferentes centros, mas constitui, junto com os pacientes inoperaveis, um numero significativo de pacientes que, sem tratamento, tem um
progndstico desfavoravel devido a evolucdo para insuficiéncia cardiaca grave e 6bito. Considerando-se que pacientes com HPTEC, se ndo tratados,
tém elevado risco de 6bito, que cerca de um terco ou mais deles ndo redinem condicdes clinicas para serem submetidos a EAP, que a angioplastia
por baldo ainda é muito pouco disponivel no Brasil e que Riociguat esta aprovado pela ANVISA para o tratamento da HPTEC inoperavel ou
persistente recorrente apds TEAP, sugiro que a medicag¢do seja incluida no rol de medicamentos do SUS com critérios bem definidos para
prescricdo, discutidos com os centros especializados de tratamento em hipertensdo pulmonar. E importante mencionar que a nota da Conitec
sugere que nao existem centros de referéncia especializados em hipertensdo pulmonar no pais, o que ndo condiz com a realidade, visto que
existem varios grupos em diversos estados especializados no atendimento a pacientes com hipertensdo pulmonar com reconhecida expertise na
condugao clinica, indicacgdo e realizagdo de tratamento cirdrgico alinhados com os principais centros internacionais consolidados na forma da
Comissdo de Hipertensdao Pulmonar vinculada a Sociedade Brasileira de Pneumologia e Tisiologia bem como as sociedades estaduais que estao
disponiveis para o didlogo. A ndo prescricdo de uma tecnologia aprovada e registrada no Brasil, representaria ma pratica médica por parte dos
médicos especialistas, uma vez que a mesma esta aprovada e incorporada em varios paises do mundo e considerada como a Unica disponivel para
estes pacientes com uma doenca de tal gravidade. Ao contrario do que explica a nota da Conitec, ndo ha evidéncias cientificas para uso de outras
medicag¢0Oes para o grupo |V de hipertensdo pulmonar e inclusive, também diferente do que a nota menciona, o uso das referidas medica¢des ndo
estd disponivel para os pacientes portadores de hipertensdo pulmonar tromboembdlica cronica, sendo critério de exclusdo para o fornecimento de
medica¢Oes no PCDT de Hipertensdo Arterial Pulmonar.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora da classe funcional, reducdo da dispneia e aumento da distancia
caminhada no teste de caminhada de 6 minutos., Negativo: Em alguns poucos pacientes houve aumento do edema em MMIL.

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Pacientes submetidos a cirurgia de tromboendarterectomia., Positivo: Melhora hemodinamica, melhora
de sintomas e de classe funcional., Negativo: Obito durante a cirurgia ou pds-peratorio.
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16/01/2020 Instituicdo de saude 12 - Discordo, A Santa Casa SP é centro de Referencia em HP e possui pacientes com HPTEC.Riociguate E uma dogra orfd de doenca rara, e devemos
considerar essa premissa para a avaliacao dos estudos citados no parecer da Conitec. Embora a tromboendarterectomia pulmonar (TEAP) seja o
tratamento de escolha para pacientes com HPTEC, 37% dos casos sa&#771;0 considerados como na&#771;0 opera&#769;veis; e dos pacientes que
realizam a TEAP, 35% podem se tornar pacientes portadores de HPTEC persistente/recorrente apo&#769;s a cirurgia. A sobrevida de pacientes
antes da introduc&#807;a&#771;0 de tratamentos medicamentosos era de 12% em 3 anos e 14% em 5 anos em pacientes com HPTEC
inopera&#769;vel e persistente/recorrente com grave disfunc&#807;a&#771;0 hemodina&#770;mica de linha de base. Pore&#769;m, apo&#769;s
a introduc&#807;a&#771;0 de terapias medicamentosas especi&#769;ficas, como o riociguate, segundo as publicac&#807;0&#771;es mais
recentes, verificou-se uma sobrevida de 91% em 3 anos e 81% em 6 anos. No a&#770;mbito do SUS, a dispensac&#807;a&#771;0 de medicamentos
para os pacientes com hipertensa&#771;0 pulmonar esta&#769; disponi&#769;vel apenas para o grupo 1, pore&#769;m na&#771;0 existe um
PCDT que contemple a realizac&#807;a&#771;0 de tratamento medicamentoso para HPTEC (Grupo 4), sendo essa condic&#807;a&#771;0 inclusive,
crite&#769;rio de exclusa&#771;0 nesse PCDT vigente. Ale&#769;m disso, quando avaliamos as drogas disponi&#769;veis nesse PCDT de HAP que
na&#771;0 possuem indicac&#807;a&#771;0 em bula para HPTEC, as evide&#770;ncias encontradas em literatura sobre efica&#769;cia nessa
indicac&#807;a&#771;0 sa&#771;0 de estudos com baixo ni&#769;vel de evide&#770;ncia e resultados na&#771;0 sustentados por estudos
cli&#769;nicos de fase Ill. Desta forma, estas terapias na&#771;0 devem ser consideradas como comparadores cli&#769;nicos na ana&#769;lise
deste documento.Portanto, o riociguate foi o primeiro medicamento que demonstrou efica&#769;cia e perfil de seguranc&#807;a favora&#769;vel
no tratamento da HPTEC inopera&#769;vel ou persistente/recorrente, atrave&#769;s de estudo cli&#769;nico prospectivo, randomizado de fase IIl.
Tabela 3 — Recomendac&#807;0&#771;es internacionais Age&#770;ncias Recomendac&#807;0&#771;esCanadian Agency for Drugs
Recomendou o riociguate, 50 com base no estudo CHEST | para oand Technologies in Health - CADTH (Canada&#769;)tratamento da HPTEC
inopera&#769;vel e persistente ou recorrente apo&#769;stratamento ciru&#769;rgico.Scottish Medicines Consortium Recomenda o riociguate
para o tratamento de pacientes adultos comclasses funcionais Il e Ill (OMS) com HPTEC inopera&#769;vel ou HPTEC persistente/recorrente
apo&#769;s tratamento ciru&#769;rgico. - SMC (Esco&#769;cia)Agence Nationale =~ Recomenda o uso hospitalar do riociguate para o tratamento
de pacientesd Accre&#769;ditation et d Evaluation en Sante&#769; (ANAES) (Franc&#807;a).com HPTEC inopera&#769;vel, persistente ou
recorrente apo&#769;s tratamento ciru&#769;rgicoem classe funcional Il a Ill. Comisio&#769;n Interinstitucional del A age&#770;ncia
recomenda o uso de riociguate para pacientes com HPTECCuadro Ba&#769;sico de Insumos del Sector Salud (Me&#769;xico)inopera&#769;vel ou
recorrente/persistente apo&#769;s tratamento ciru&#769;rgico. Sugerimos uma reavaliacdo de custo efetividade e discussdo com centros de
referencia para tratamento de pacientes, atualmente sem medicacoes , portadores de HPTEC

22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Secretaria Estadual de
Saude

12 - Discordo, Trata se de um medicamento para um um subtipo da Hipertensdo Arterial Pulmonar.Hoje no SUS temos disponiveis apenas
tratamento para o o subtipo 1.Atendemos via judicial alguns pacientes, relatam grande melhora em suas autonomias de vida diaria.A literatura da
conta que em torno de 40% dos pacientes portadores do subtipo 4, ndo tem indicagao cirurgica, sendo o Unico farmaco capaz de tratar esses 40%
nao eleitos a cirurgia.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ndo tenho experiéncia direta além dos medicamentos hoje disponiveis no sus CEAF. para o subtipo
1.Ainda considerando uma doenga rara e a Unica que esta mercado para tratar esse subtipo., Positivo: Autonomia na fungdes instrumentais de vida
diaria.Diminuicdo ou suspensdo no uso de oxigenoterapia;Melhora na qualidade de vida., Negativo: Ndo tenho experiéncia direta além dos
medicamentos hoje disponiveis no sus CEAF. para o subtipo 1.Ainda considerando uma doenca rara e a Unica que esta mercado para tratar esse
subtipo.

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento sera eficiente no tratamento dos pacientes da rede publica de baixa renda, ofertando maior quantidade de opc¢ao
para o tratamento da doenga.

22 - Nao
32-N3o

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020

Secretaria Estadual de
Saude

12 - Discordo, A decisdo da CONITEC ndo utilizou as recomendagdes atuais das principais agencias de saude mundiais para andlise de incorporagdo
de drogas 6rfas ou doencas raras. Destaca-se o ndo envolvimento das partes interessadas, sobretudo pacientes e especialistas. A decisdo foi tomada
basicamente pela avaliagdo de custo-efetividade, portanto um critério econémico. Outro ponto destacado pelo relatério da CONITEC foi a alegagdo
de falta de centros de referéncia (CR) e complexidade envolvida para avaliacdo dos portadores de HPTEC. Ressaltamos que existem CR em HPTEC no
Estado de Sdo Paulo. Atualmente esta Secretaria de Saude, do qual ja possuimos outros projetos desenvolvidos com Centros de Referéncia,
inclusive incorporados pela Conitec como a Psoriase, iniciou no ano de 2019, o trabalho de avaliacdo em Centro de Referéncia com dois Centros de
grande experiéncia e grandes profissionais de elevada expertise, para avaliarem pacientes diagnosticado com Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica inoperavel (HPTEC).As informagGes apresentadas pela sociedade, Centros de Referéncia e a Industria demonstrou
importantes pontos a serem avaliados e alertados para o acesso seguro e racional do medicamento, evitando também como ponto principal e que
onera de fato as Secretarias, a judicializagdo. Sabemos que a cirurgia é a melhor opgdo terapéutica para aproximadamente 60% dos pacientes, mas
avaliamos que para os demais, poderiam se beneficiar do tratamento farmacoldgico, portanto a auséncia de um programa estruturado para a
tromboendarterectomia pulmonar no Brasil, ndo deve limitar o tratamento dos pacientes com indicagdo de tratamento farmacoldgico especifico
(riociguate). E importante sim, estabelecer os critérios para a dispensacdo da medicacdo, seguindo as evidéncias cientificas. Ndo deve ser indicado
em casos operaveis, pois estes pacientes ndo foram incluidos nos estudos clinicos.Ressaltamos que o Estado de S3o Paulo existe dois centros com
experiéncia e sdo capacitados para realizagdo de tromboendaterectomia pulmonar, o InCOR e o Hospital Sdo Paulo, porém para atender a demanda,
ressaltamos a importancia que haja cobertura dos custos envolvidos no procedimento.De qualquer forma, é importante ressaltar que a HPTEC é
uma doencga rara e com apenas um Unico medicamento aprovado para o seu tratamento pelas principais agencias regulatérias mundiais. Assim
sendo, a utilizacdo de apenas métodos de avaliacdo de custo-efetividade para tomada de decisdo deve ser revista.Porém a escassez de CR nao deve
ser o limitador para incorporagao do medicamento. A implementagdo do programa pode ser feita por meio de estabelecimento de parcerias com os
CR com experiéncia em HPTEC para avaliacdo dos casos. Apenas os pacientes avaliados nestes CR em HPTEC, com o preenchimento de todos os
critérios de inoperabilidade, teriam acesso ao tratamento farmacoldgico com riociguate. Projeto piloto encontra-se em andamento na SES - Sdo
Paulo com o Hospital S3o Paulo e Incor. Desta forma, evita-se prescri¢cdes inadvertidas ou off-label, e principalmente a judicializagdo. Sugerimos
também a negociagdo com a Industria responsavel pois é de grande valor este cuidado em centro de referéncia, para fornecimento da medicacdo
durante o periodo de titulacdo, pois ao avaliar todos os pontos que envolviam o acesso seguro, resposta terapéutica e diante da terapia que é
necessdrio fornecer com varias dosagens para titular até que se estabilize, esta logistica nos mostrou apenas que teriamos dificuldade sendo apenas
um érgdo dispensador e ndo o médico que acompanha o paciente. Concluimos que o ndo acompanhamento em Centro de referéncia no periodo da
titulagdo é o entrave importante no fornecimento neste periodo inicial, a titulagdo é complexa.Recomendamos avaliar a necessidade, adequacao e
beneficios clinicos; eficiéncia, incluindo custo-efetividade, qualidade, ética, solidariedade e outros valores sociais. Com isso ressaltamos a
importancia desta incorporagao.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: RIOCIGUATE, Positivo: Atualmente esta Secretaria de Saude, do qual ja possuimos outros projetos
desenvolvidos com Centros de Referéncia, inclusive incorporados pela Conitec como a Psoriase, iniciou no ano de 2019, o trabalho de avaliagdo das
solicitagbes recebidas na SES/SP em Centro de Referéncia com dois Centros de grande experiéncia e grandes profissionais de elevada expertise,
para avaliarem pacientes diagnosticado com Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica inoperavel (HPTEC).Projeto piloto encontra-se em
andamento na SES - Sdo Paulo com o Hospital Sdo Paulo e Incor. Desta forma, evita-se prescri¢gdes inadvertidas ou off-label, e principalmente a
judicializacdo.E importante sim, estabelecer os critérios para a dispensagdo da medicacéo, seguindo as evidéncias cientificas, este cendrio nos
mostra a dispensac¢do segura, para o paciente correto e com acesso e acompanhamento em Centro de Referéncia. Assim apresentard melhor
resposta terapéutica, e redugdo no impacto de gastos com internagdes hospitalares que oneram o SUS., Negativo: Ressaltamos a importancia de
ampliar novos Centros de exceléncia para que possam melhorar o acesso

32-Ndo

Pagina 370 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Um absurdo ndo ter a inclusdao do medicamento no SUS. As pessoas sofrem com a doenga e o governo esta nem ai com a populagdo.

32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Pacientes precisam da medica¢do e pagamos impostos para isso.
22 - Nao
32- Nado

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Conheci a historia de uma paciente com HPTEC através de uma amiga que trabalha na ABRAF. Ela comentou sobre o movimento e fui
me informar. Que tristeza saber que ainda ha pessoas que morrem cruelmente sem ar, mesmo havendo um tratamento aprovado para eles. essa
paciente faleceu no aguardo desse medicamento riociguate. Por isso, discordo da ndo incorporagdo e acredito que esses pacientes ja sofrem demais
para ndo ter chance de se tratar

22 - Ndo

32-Nao

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acompanhei essa causa pelo Instagram da Febraras. Como acompanho o tema das doengas raras, fui me informar desse caso e
cheguei ao texto de Claudio Cordovil (Academia de Pacientes). Ele detalhou a forma que o produto foi avaliado e gestionei a ABRAF (tbm citada)
sobre o riociguate. Entendi que é o Unico medicamento aprovado para o tipo 4 da doenga e hj, esse paciente que ndo pode ser operado, acaba
dependendo de ordens legais para poder ter o remédio. Sendo uma doenca rara (logo prioritdria no sistema de saude), acho compreensivel o
governo rever a decisdo e oferecer esse tratamento aos pacientes, que pelo que entendi, sdo raros e por sua vez, poucos.

22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, se existe uma Unica opg¢do distinta para tratar uma doenca grave como essa, o paciente tem direito de ter acesso a ela. Ndo
disponibilizar, desrespeitando a constituicdo, é assassinar o cidaddo. Se o remédio fosse ruim, a anvisa ndo devia ter aprovado. mais uma falta de
responsabilidade. Vamos ser coerentes?’Acompanho o trabalho da casa hunter e vejo a problematica dos raros. Esse é mais um caso digno de
entender o erro... de ndo fornecer, ou de ter aprovado algo que ndo funciona?

22 -Nao

32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E muito importante ter esse medicamento disponivel & quem precisa, pois nem todos tem condi¢des de pagar.
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Ouvi depoimento de pacientes da ABRAF que tem a doenca e é chocante! Eles acreditam no riociguate e, quem ja usou, diz que

possivel renegociar com o laboratdrio? o interesse de salvar vidas tem que ser mutuo. Acredito muito que isso sera revisto, trazendo uma esperanga
ao paciente e com o laboratério sendo flexivel a uma renegociagdo.

22 - N3o
32-Nao

Pagina 372 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nado

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Estes pacientes tem SIM o direito a medicacdo gratuita.
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Gente, faltar o ar é desesperador. por favor, ndo deixem esse paciente morrer! sdo poucos, € uma doenca rara! Renegociem o valor,
mas vamos ter orgulho de cuidar do cidadao brasileiro necessitado. se preciso, criem critérios para tratar os graves... mas ndo os deixem
desamparados como sdo hoje.
22 - Nao
32-Ndo

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A ANVISA APROVOU O USO E EFICACIA DO MEDICAMENTO NO BRASIL. APROVOU SEU PRECO. COLOCOU APTO A COMERCIALIZACAO.

cuidador de paciente POR QUE AGORA, O MINISTERIO NAO O RECONHECE COMO MEDICAMENTO RELEVANTE PARA TRATAR PACIENTES INOPERAVEIS? VI MATERIAS

COM MEDICOS NO JORNAL, SAIU NA FOLHA, SOBRE A DOENCA E MEDICOS ENDOSSANDO O TRATAMENTO COM O RIOCIGUATE. O PROBLEMA E
CUSTO? SAO POUCOS PACIENTES (DOENCA RARA). CHAME A BAYER E RENEGOCIE O PRODUTO. ALGO QUE SEJA BOM PARA TODOS,
PRINCIPALMENTE PARA O PACIENTE QUE NAO MORRERA ASFIXIADO OU POR OUTRAS COMPLICACOES.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: RIOCIGUATE: CONHECO PACIENTE EM USO, Positivo: MELHOROU A QUALIDADE DE VIDA DO
PACIENTE QUE PODERIA ESTAR MORTO, Negativo: CARISSIMO E QUASE IMPOSSIVEL DE SER COMPRADO DO BOLSO PELO CIDADAO COMUM
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Li que é um remédio eficaz no tratamento.
22 - Nao
32-Ndo

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, MINHA ESPOSA CONHECE ESSES PACIENTES E EXPLICOU QUE RIOCIGUATE E O UNICO MEDICAMENTO APROVADO PELA ANVISA PARA
TRATAR HPTEC INOPERAVEL. E ENDOSSADO POR MEDICOS E TEM EFICACIA COMPROVADA POR QUEM USA. POR QUE NAO INCORPORAR?
RENEGOCIEM O VALOR COM O LABORATORIO! CUMPRAM A CONSTITUICAO, PESSOAL! POR FAVOR.
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nido
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

32-Nao

16/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, E direito de todos ter satide e dever do estado possibilita-l6 quando ha a medicacdo para o tratamento ser realizado.
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, sou a favor da incorporagdo de riociguate no SUS
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E muito importante ter esse medicamento disponivel & quem precisa, pois nem todos tem condicdes de pagar.
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E um absurdo as pessoas ndo terem acesso livre a essa medicac¢do carissima, com esse posicionamento o Conitec estd praticamente
falando pra pessoa morrer

22 - Nao
32-N3o

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, A Doenca Apresenta diversos Estdgios, Graus.. portanto cada estagio exige tratamento diferenciado... um mesmo medicamentos
ndo é adequado para estagios diferentes da enfermidade

22 - N3o
32-Nao

16/01/2020

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo,

12 - Discordo, Tudo que pode amenizar a dor ou salvar vidas precisa ser prioridade do ministério da saude desse governo
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E muito importante ter esse medicamento disponivel a todos que precisam e ndo tem condicdes de pagar.
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, conhego pouco do assunto.
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, O medicamento tem mostrado eficacia na melhora da qualidade de vida dos pacientes com HPTEC. Este resultado ndo é alcangado
outras opgdes terapéuticas (off label) que temos disponiveis com facil acesso.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Riociguate, Positivo: Melhora visivel da qualidade de vida (pacientes citam que voltam a conseguir
realizar algumas atividades corriqueiras do dia a dia que ja ndo conseguia mais fazer), melhor desempenho no teste de caminhada., Negativo: A
titulagdo da dose no inicio do tratamento requer um bom ajuste por parte do médico junto com a devida orientagdo e acompanhamento do
paciente para a adaptac¢do adequada ao medicamento.

32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, medicamento extremamente caro para pessoas portadoras de hipertensdo pulmonar, uma doenga que ndo tem cura e sem o
tratamento leva a morte.

22 - Ndo
32-Nao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate € um medicamento extremamente importante para o tratamento da hipertensdo pulmonar tromboembdlica cronica
inoperdvel ou persistente/recorrente e os pacientes do SUS ndo podem ficar sem esse medicamento. Esse medicamento ¢é a diferenca entre a vida
e a morte do paciente.
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Paciente 12 - Discordo, Tenho hipertensdo pulmonar tromboembolica crénica com indica¢do de riociguate. Fago acompanhamento no Hospital Sdo Paulo
22 -Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Sildenafil , Positivo: Tive melhora parcial., Negativo: Ainda ndo consegui voltar a trabalhar

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Tratando-se de um medicamento com eficiéncia comprovada, o mesmo deve ser disponibilizado para pacientes com a doencga a fim
de reduzir seus sintomas ou mesmo cura.
22 -Nao
32-Néao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se o medicamento é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil.
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Néao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 23- Nio

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Medicamento que pode salvar vidas

22 - Ndo
32-Nao
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16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente )2

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Deve ser incluido
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente a

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, As pessoas precisam ter acesso a saude, a vida .
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

2-Nao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nado
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo,

a-Nao
2-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 N3o
32-Nao

16/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,

22 - Ndo
32-Nao
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16/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Fago uso de riociguate 2,5 mg 3 vezes ao dia desde 2011. Encontro-me muito bem, realizo todas as atividades em casa. Nunca fui
internada desde o inicio do tratamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate 2,5 mg 3 vezes ao dia, desde 2011 (participei de uma pesquisa no Hospital Sdo Paulo e recebo a
medicacgdo até hoje), Positivo: Ndo tenho mais falta de ar, fago todas as atividades em casa. Nunca fui internada desde o inicio do tratamento.,
Negativo: Nenhum

32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Paciente com doencas raras como HPTEC precisam receber o Unico medicamento aprovado para essa indicacdo pelo SUS. Esse
medicamento é muito custoso e os pacientes acabam judicializando os Estados pra terem seu direito. O problema é que o estado ndo tem muitos
pacientes dessas doencas raras, ndo tem conhecimento e o processo tdo lento acaba por deteriorar muito a condicdo de satide do paciente,
levando as vezes a morte antes de esses receberem o medicamento. Riociguate é um dever de acesso pelo governo federal, por ser doenca rara
que salva o paciente.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Riociguate, Positivo: Melhor qualidade de vida, voltar a andar e fazer pequenas atividades em casa
sem cuidador.Prolonga a vida do paciente., Negativo: N3o sei dizer.

32-Néao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
2-Nao

32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Importante dar essa opgdo para os pacientes com essa doenga rara.
22 -Nao
32-Ni3o
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16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tem que ser favoravel o medicamento pra todos que dele precisar .
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32- Nado
16/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo,
2-Nao
2-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Esse medicamento é essencial para a manuntencdo da vida do paciente (riociguate)

cuidador de paciente

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bosentana,ambrisentana e sildenafila., Positivo: Minha esposa melhorou bastante do cansaco com a
terapia conjunta do ambrisentana e sildenafila dando uma melhor qualidade de vida ., Negativo: Com o bosentana ela cansa muito e tem muita

dificuldade para fazer ao minimo esforgo
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16/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Tenho hipertensdo pulmonar tromboembdlica cronica inoperavel com indicagdo de tratamento com riociguate. Fago
acompanhamento no Hospital Sao Paulo

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Estou sendo tratada com sildenafil, porém meus ultimos exames mostraram que o resultado ndo esta satisfatorio,
Positivo: Tive pouca melhora com o sildenafil. Ainda consigo trabalhar, mas com dificuldade., Negativo: Tive pouca melhora.

16/01/2020

Paciente

12 - Discordo, O Riociguat tem se mostrado bem eficaz nos casos nao s6 de Hap por trombo mas outros tipos de Hap idiopatica aumentando a
sobreida desses pacientes, porque sé no Brasil ndo autoriza, nada é faoravel, tudo é sempre muita dificuldade quando se trata de saude da
populagdo?

22 -Nao

32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse produto é o Unico registrado no Brasil para HPTEC, e com ele pode-se tratar 40 % dos pacientes que tem essa doenca, que € a
porcentagem de pessoas nao elegiveis a cirurgia .

22 - Nao
32-N3o

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, A liberacdo deste medicamento tem que ser totalmente fornecida pelo governo. Ndo gerando nenhum custo se quer para o paciente.
Tendo em visto que o mesmo se encontra em estado grave de saude, e sem condigdes fisicas para manter seu alto custo.

22 - Nao

32-Ndo

16/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020 Paciente 12 - Concordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Os critérios para incorporacdo de novas tecnologias em doengas raras ndo podem ser os mesmos que de doencas prevalentes. Cada
Vida tem seu valor

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Varios, Positivo: Qualidade de Vida, Negativo: Riscos calculados

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Varios, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Riscos calculados

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se existe um tratamento deixe as pessoas tentarem.....e ndo proibam. Se existe algum risco comuniquem... deixem claro... mas proibir
jamais. Quem precisa de tratamento deve ter o direito de escolher.

22 - Nao

32-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 N3o

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
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16/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, A cirurgia de tromboendarectomia é o tratamento para cerca de 60% dos pacientes portadores de HPTEC, 40 % se beneficiariam, apos
avaliados em centros de referencia, com indicacoes precisas da medicacao Riociguate.Como doenca rara e orfa, os estudos citados na
recomendacao da CONITEC devem ser considerados para incorporacao.

22 - Nao
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: cirurgia tromboendarectomia- altissimo custo e poucos hospitais com experiencia, Positivo: melhora da

classe funcional, teste de caminhada, sobrevida e qualidade de vida evidentes , Negativo: a cirurgia esta disponivel em pouquissimos centros de
excelencoa

16/01/2020 Profissional de saude 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, Todos os pacientes tem direito de receber tratamento pelo sus
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
2-Nao

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate é um medicamento comercializado pela Bayer sob a marca Adempas® e é a Unica opcdo de tratamento registrada no
Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Crénica), assim, pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso
a este medicamento de forma gratuita e que seja disponibilizado no SUS.

22 - Nao
32-Néao

16/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao

2-Nao
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16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se trata de um medicamento muito importante para aqueles pacientes que possuem a doenga hipertensao pulmonar
tromboembdlica cronica, tais pacientes que ndo sdo elegiveis a cirurgia podem controla-la com o uso deste medicamento. A Rede publica de saude
deve fornece-lo

22 - Nao
32-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Um absurdo!
22 - Ndo
32-Néao
16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E o Unico tratamento para pessoas com hipertensdo pulmonar
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
16/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Fago trabalho voluntario em uma ONG de pacientes com doencas raras e vejo a luta dos pacientes de HPTEC para conseguir o
cuidador de paciente adempaz, que hoje é o Unico tratamento do Brasil para esse paciente. Se existe uma aprovacdo da ANISA, um prego estabelecido para pratica

comercial, como pode outro 6rgdao governamental ndo aprovar a sua disponibilidade pelo SUS (sistema que todo cidaddo deveria ser atendido com
dignidade e tratamento adequado)? existe uma incoeréncia entre as decisdes e, nesse caso, onde acompanho pacientes em uso, vejo a melhora
significativa de quando estavam usando outros remédios x o uso do medicamento correto, no caso do adempaz

22 - Nado
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo

2-Ndo
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12 - Discordo, Nao acho correto tirar um medicamento importante aos pacientes,visto que o valor do préprio é um absurdo. Contudo, é importante
ressaltar que o sus foi criado para ajudar na saide dos menos favorecidos em torno disso é de grande importancia continuar disponibilizando o
remédio aos pacientes.

22 - Nao

32-Ndo

16/01/2020

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo,

22 -Ndo

32-Nao

12 - Discordo, an incorporagdo do riociguate é importante para aqueles que nao tem condigdes financeiras para adquiri o medicamento.
22 - Ndo

32-Néao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Muitos precisam do medicamento para o tratamento.
22 -Nao

32-Ndo

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica
Cronica) —aqueles ndo elegiveis a cirurgia, portanto é muito importante a incorporagdo de riociguate no SUS

22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

16/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Ni3o

Pagina 386 de 426



Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Se existe um medicamento ja testado... deve-se usar!
22 -Nao
32-Ndo

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Concordo, o riociguateé a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC. estando disponivel no SUS varios
pacientes sem condi¢Ges financeiras podem fazer o uso do mesmo.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, o medicamento é comprovadamente eficaz no tratamento
22 - Ndo
32-N3do

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os medicamentos sdao muito caros, e nem todos com a doenga tem condi¢des de pagar

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Pacientes necessitam da disponibilidade de todos os medicamentos disponiveis no mercado para a definigdo da melhor terapéutica
junto com seu médico.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Riociguate , Positivo: Médicamento Unico no mercado possibilitando melhora da qualidade de vida de
muitos pacientes, Negativo: Prego
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Importante medicamento para tratamento
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Se o governo tem condi¢des de ajudar quem necessita,porque ndo faze_lo?o povo ja sofre demais em plenas condi¢Ges fisicas
cuidador de paciente imagina debilitado.Seria um ato muito desumano ter a solugdo a ajuda e ndo compartilhar com quem precisa.estamos todos aqui pra isso
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Quanto mais pessoas tiverem acesso a medicamentos, melhor é
a-Nao
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acho que deve ser aprovado
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Na minha opinido, todos medicamentos de alto custo devem ser distribuido pelo SUS.

22 -Nao
32-N3o
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O riociguate € a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para os pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) que ndo sdo elegiveis a cirurgia (40%). O medicamento deve ser disponibilizado no SUS para que os pacientes que sofrem
de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma gratuita.

22 - Nao
32-Ndo
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que devemos facilitar o acesso dos pacientes e seus médicos e a este tratamento.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Paciente altista , Positivo: O medicamento foi utilizado para alcalmar o paciente, Negativo: Nao hove
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Neuzine azetioprina, Positivo: O bem estar da familia do paciente, Negativo: Ndo houve
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, na minha opinido todos os pacientes devem ter o direito ao acesso a esse medicamento. Portanto, se existe essa possibilidade, deve
ser aproveitada ao maximo, disponibilizando o mesmo a todos.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 23- Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 - Ndo
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, A CONITEC nao utilizou as recomendacgbes atuais das principaisagencias de saide mundiais para andlise de incorporac¢do de drogas

orfds ou doencasraras. A decisdo foi tomada basicamente pela avaliagdo de custo-efetividade,portanto um critério econémico e ndo considerou as
partes interessadas pacientes e especialistas.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Importante medicamento para a populagdo
22 -Nao
32 - Néao

15/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Opgdo excelente de tratamento para pacientes ndo elegiveis a cirurgia
22 - N3o
32-Néao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, Esse é um importante canal de acesso para pacientes sem condi¢des de adquirir o remédio.Minha esposa
precisa tomar um remédio e sé temos acesso a ele pela farmacia do SUS, uma vez que ele é muito caro e ndo teriamos condi¢Ges de compra-lo
todos os meses.0O mesmo pode acontecer com pacientes de hipertensdo pulmonar, que ou retira o remédio no SUS ou fica sem acesso ao
tratamento.

22 - Nao

32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, O sus é um programa que deve atender a necessidade da populagdo, garantindo os cuidados com a satde de todos os cidaddos. Ao
alterar a disponibilidade do medicamento, afeta-se gravemente a vida daqueles que dependem dele, ndo cumprindo com a fun¢do do SUS e
tornando miseravel a vida dos pacientes.

22 - Nao

32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Todo produto comprovadamente eficaz, deve estar a disposicdo da sociedade.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Sim, como paciente, Qual: Riociguate , Positivo: ., Negativo: .

32-Ndo

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nado
32 - Nio

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

22 -Ndo

32-Nao

12 - Discordo, Atualmente ndo temos outras op¢Ges disponiveis para o tratamente desta doenca que pode ser fatal.
22 - Nao

32- Nao
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15/01/2020

Profissional de saude

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que ele tem que ser sim incorporado.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Tem pessoas que podem morrer se ndo tomar o medicamento por isso tem que ter a disposi¢cao de quem precisa sim.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Discordo, O sistema de saude deve fornecer a maior ou toda a estrutura disponivel no pais para dar suporte aos seus cidadaos. Se considerar os
custos das cirurgias adicionados com o custos dos tratamentos e despesas funerarias das pessoas que estdo morrendo em fungdo desta doencga,
certamente o valor do gasto anual deve ser superior. Além disso, uma campanha para melhoria ou prevengao de doengas que impactam o
desenvolvimento desta doenca deve ser feito para, em longo prazo, cessar a doenga ou diminuir os nimeros.

22 - Ndo
32.- Ndo
12 - Discordo,
22-Ndo
32.-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Esta é uma doenga que afeta muito o dia a dia das pessoas limitando coisas simples como pentear um cabelo por exemplo
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Njo Concordo e N3o Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, O acesso a saude deve ser um dever do estado e direito do cidad3do. Por isso pagamos impostos e esta na constituicdo.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, os pacientes tem o direito de se tratar com produtos de alta eficacia
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tenho um primo que faz uso desse medicamento e ndo tem condi¢Ges financeiras para arcar com mais essa despesa com
cuidador de paciente medicamento.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Como os Doentes que dependem do fornecimento gratuito através do SUS podem continuar a viver suas vidas tranquilamente?? O
preco deste remédio ndo é qualquer um que paga!

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Havendo possibilidade de incorporacao desse ou de quaisquer medicamentos de alto custo a rede do SUS, ndo deveria haver
necessidade de consulta publica e sim OBRIGATORIEDADE de tais medicamentos constarem e estarem disponiveis.

22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e Ndo Discordo,
cuidador de paciente a

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tenho um primo que faz uso desse medicamento e ndo tem condigGes financeiras para arcar com mais essa despesa com
cuidador de paciente medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo, e um medicamento extremamente necessario
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Muitas pessoas precisam do medicamento e ndo possuem outro recurso além do sus. Os politicos e os governos precisam ser mais
cuidador de paciente humano e analisar todas as situag¢des, e ndo so o direito. Tenham piedade das pessoas
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
a-Nao
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC que sdo aqueles ndo elegiveis a
cirurgia. Considerando a grande parcela de pacientes impactados, este medicamento deveria ser fornecido pelo sistema publico de saude.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, aCREDITO QUE DEVERIAM SER FORNECIDOS DE FORMA GRATUITA PARA PACIENTES SEM CONDIGOES FINANCEIRAS PARA
ADQUIRIREM, OU SEJA, PELO SUS

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Pois é um medicamento de custo bem alto para se manter
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho uma palhagada
2-Nao
2-Nao

12 - Concordo,

22 -Nao

32-Ndo
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Para casos de HPTEC nao elegiveis a cirugia o Riociguate é a unica opgao de Tratamento

32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Varios pacientes fazem o uso deste medicamento e como toda a populagdo, eles pagam seus impostos e tem direito a medicdo
publica e gratuita, por isso ndo concordo.

22 - N3o
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é um medicamento comercializado pela Bayer sob a marca Adempas® e é a Unica opgao de tratamento registrada no
Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia. O riociguate deve ser
disponibilizado no SUS para o tratamento desses pacientes que precisam tanto.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, acredito que os pacientes portadores dessa doenca tenha a oportunidade de ter o remedio diponivel para o tratamento dessa doenca
no SUS

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdao Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles ndo elegiveis a cirurgia. Desta forma, reconhecemos a importancia de que a CONITEC seja favoravel a proposta
para que pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma gratuita pelo SUS.

22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Paciente

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo, Tenho um primo que depende desse medicamento para sobreviver e a sua condicdo financeira ndo Ilhe permite comprar seus

medicamentos.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica

Cronica) e portanto deve ser disponibilizado para esses pacientes.

22 - N3o
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

Pagina 399 de 426



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que a incorporagao seria um grande avango para ajudar as pessoas que precisam disso para o tratamento sem custo.

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, poque é a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC, simples assim.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Toda pessoa deve ter ajuda, seja qual for seu problema, tive cancer e se nao fosse o sus hoje estaria morta, isso mesmo, morta, na
minha cidade ninguém descobria o que eu tinha mas com a ajuda da prefeitura e do governo eu estou viva e quero g pessoas g tenham problemas
serios e que precisem de tratamento caro que nem eu ndo precisem se preocupar com dinheiro, somente em continuar vivas

22 - Nao

32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -N3o
32-Nido

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Todas as pessoas com HPETEC devem ter acesso ao medicamento que pode ajuda-los.
22 - N3o

32-Néao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nado
32-N3o
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se é algo que vai ajudar as pessoas, ndo vejo o porque nao ajudar
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento tem que ser liberado, pois, existem pessoas que sdao dependentes do mesmo.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles nao elegiveis a cirurgia.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Essa é uma oportunidade de acesso ao medicamento de pessoas que hoje sofrem dessa doenca sem a oportunidade de tratamento.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nio
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15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Descrigao da contribuicao

12 - Discordo, Grande parte dos pacientes que necessitam da medicagdo ndo tem condigées de comprar o medicamento, devido ao seu alto custo.

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, Fico feliz da Bayer desenvolver um excelente medicamento para ajudar a recuperagao de nosso povo nessa mundo .
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Entendo que toda forma de tratamento com resultados positivos para os pacientes, devem ser disponibilizados na rede publica (SUS),
principalmente quando desenvolvido por empresas conceituadas como é o caso em questdo

22 - Nao

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Porque os pacientes deveriam ser privados de ter acesso a esse tratamento?
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

32-Ndo
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15/01/2020 Paciente 12 - Discordo, prejudicard os pacientes.

32-Nao

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Minha opinido é que qualquer cidaddo ou pacientes que sofrem de HPTEC tenham acesso a este medicamento de forma gratuita.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo, Unica opg¢3o de tratamento registrada no Brasil para um nimero significativo, em torno de 40%, de pacientes de HPTEC.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito que esse medicamento deveria ser oferecido pelo SUS.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Vidas em jogo. Liberacdo ja.
cuidador de paciente 22 N3o

32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 -Nao

2-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Pessoas de baixa renda também possuem direito de receber esse medicamento. Como bom pagador de impostos quero dar

prioridade a essas pessoas.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ni3o

15/01/2020

Paciente

12 - Discordo, O produto traz grandes beneficios para os pacientes cl. Hipertensdao Pulmonar
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, 40% dos pacientes nao teriam opgao alterna de medicamento
22 - Ndo
32-Nio

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, esse medicamento possui um alto fator no tratamento e poderia ajudar muitas pessoas
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32 - Nio
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Njo Concordo e N3o Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acredito ser um medicamento importante, para que todos que necessitem (principalmente pacientes do SUS) possam ter acesso.
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - N3do Concordo e N3o Discordo, é importante ternos essas opgdes de tratamento na rede do SUS
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Pois o medicamento é eficiente, apesar do alto custo, vai salvar muitos cidadaos, principalmente os que ndo podem pagar pelo
cuidador de paciente mesmo.
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, fiquem sem respirar por um dia e me convengam voceés!
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Entendo que toda forma de tratamento com resultados positivos para os pacientes devem ser considerado e fornecido pela rede

publica (SUS), principalmente quando o medicamento é desenvolvido por empresas conceituada, como é o caso em questdo.
22 -Nao
32-Néao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Acho importante que os pacientes que possuam a doenca, ganhem tratamento financiado pelo sus, sendo de extrema importancia
considerar que parte da populagdo brasileira ndo possui dinheiro suficiente para bancar esse tratamento.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Unico meio de tratamento
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Tenho um primo que precisa do medicamento. Por intermédio do SUS.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Esse medicamento e* um importante recurso aos pacientes com hipertensao pulmonar
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O fabricante do Riociquante possui exceléncia na elaboragdo de medicamentos e contribui muito para a evolugdo da ciéncia.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento pode beneficiar um perfil de paciente que hoje ndo tem outra op¢do de tratamento.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O Brasil ndo possui protocolo especifico de tratamento para HPTEC. O protocolo nacional em vigor estd desatualizado e recomenda o
fornecimento de medica¢do apenas para pacientes com de Hipertensao Arterial Pulmonar classificados como grupo |. Baseado nas atuais
recomendagdes internacionais sobre HPTEC, o Riociguat (vasodilatador da circulagdo pulmonar estimulante da guanilato ciclase), esta preconizado
para tratamento especifico da Hipertensdo Pulmonar n3o cirirgica ou Persistente/Recorrente Grave pds cirurgia, com o objetivo de melhorar a
classe funcional, a capacidade funcional ao realizar suas tarefas de vida didria bem como qualidade de vida.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Riociguate, Positivo: A partir da fundamentagdo dos estudos CHEST-1 que comparou Riociguat contra
placebo (261 pacientes), se demonstrou melhora significativa na classe funcional, qualidade de vida, capacidade de exercicio (aumento no TC6M) e
parametros hemodindamicos. O estudo CHEST-2 manteve o acompanhamento de 98% desses pacientes por um longo prazo, e se observou a
manutengdo do beneficio em até 2 anos. Estes estudos fizeram o Riociguat ser o primeiro medicamento aprovado pelo FDA e pelas Diretrizes da
Sociedade Europeia de Cardiologia como primeira linha para o tratamento farmacolégico da HPTEC Inoperével e Persisitente/Recorrente. Este
medicamento encontra-se registrado na Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitdria (ANVISA). Ndo possui genérico e ndo esta disponivel na relagdo de
medicamentos da rede publica (RENAME). O Brasil ndo possui protocolo especifico de tratamento para HPTEC. O protocolo nacional em vigor esta
desatualizado e recomenda o fornecimento de medicagdo apenas para pacientes com de Hipertensdo Arterial Pulmonar classificados como grupo |.,
Negativo: Ndo houve efeitos negativos significativos.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Bosentana, sildenafil., Positivo: Os estudos com Bosentana e Sildenafila demonstraram (série de casos)
melhora em parametros hemodinamicos sem melhora significativa em desfechos clinicos importantes como Capacidade funcional (TC6min) ou
classe funcional., Negativo: Ndo houve efeitos negativos significativos.

15/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,

22 -Ndo
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Se trata de um medicamento caro, necessario a sobrevivéncia e bem estar daqueles acometidos com a doenga.

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao

15/01/2020 Paciente 12 - Discordo,

22 - Ndo

32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Formoterol 12 mcg + Budesonida 10mcgBrometo de Tiotropio 2,5mcg, Positivo: Mais folego e
disposi¢do. Deixa o paciente mais ativo, Negativo: Ndo encontrei nada negativo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Profissional de satde 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pg é um direito social e vital grave de um cidaddo com problema grave.
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

22 - Nao
32-N3o
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15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, O medicamento e muito importante ao paciente e 0 mesmo possui custo altissimo para qualquer paciente dar continuidade ao
tratamento de hipertensao pulmonar

22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e N&o Discordo,
22 - Nado
32-Ni3o

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, O Adempas é a Unica opgdo de tratamento para 40% dos pacientes com Hipertensdao Pulmonar Tromboembdlica
(ndo elegiveis para cirurgia).
22 - Ndo

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Pagamos tdo caro por imposto, vivemos em um pais onde tudo que se usa e pago, e quando precisamos sé ouvimos isso "o SUS ndo
cobre". Onde vamos parar??? Juntos somos mais...

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, .
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, um medicamento desde valor tem que ser fornecido pelo governo, é totalmente invidvel esse valor
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Paciente 12 - Discordo, o medicamento tem se mostrado eficaz e produz melhora na qualidade de vida do portador de HAP.
22 - Nao
32-Sim, como paciente, Qual: Bosentana e sildenafila, Positivo: melhora na condigdo respiratdria., Negativo: muita enxaqueca e inchago corporal.
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O GOVERNO DEVE SER FAVORAVEL A TODO TIPO DE AUXILIO AOS TRATAMENTOS DE DOENCAS GRAVES
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, todo medicamento que o sus pode fornecer para melhorar a qualidade do cidadao/contribuite deve ser considerada.

22 -Nao
32-N3o
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Tem gente pobre precisando dissompara viver

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, o medicamento com este valor tem que ser fornecido pelo Governo
22 -Nao
32-Ndo

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Como os pacientes que usam o medicamento poderdo pagar pelo medicamento? N3o é justo com quem ja tem uma doenga rara, ou
qualquer tipo de doencga que o Unico tratamento ndo possa ser disponibizado.

22 -Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo, Unica opg3o existente para o caso
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, se a tratamento disponivel ele deve ser fornecido pelo estado
22 - Nao
32-Nio

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A fungao primordial do Estado e, por sua vez do SUS no caso da saude, é cuidar da populagao.
cuidador de paciente )2

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, é uma das Unicas opc¢des de tratamento no Brasil para pacientes com HPTEC
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Ndo

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Concordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Medicamento ndo acessivel para muitos pacientes
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,

cuidador de paciente 22 - N3o

2-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, E de grande importancia que pacientes como este quadro clinico tenha acesso de forma facil e gratuita medicamentos como este
para realizar seu adequado tratamento.

22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pg é um direito social e vital de um cidaddo enfermo
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, ndo podemos aceitar tudo, vamos discordando
22 - Nao
32- Nédo
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Ndo
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
a2-Nao
2-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Essa decisdo tem efeito negativo e limitante a pessoas que necessitam tratamento e ndo sdo elegiveis a cirurgia.
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Deve-se conceder a oportunidade de um tratamento com medicamentos mais modernos aos pacientes com cancer com chances
cuidador de paciente maiores de cura ou de melhorar a qualidade de vida de quem esta doente.
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo, O medicamento sera muito util no tratamento dos pacientes.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Entendo que para todas as doengas graves e raras deve existir a indica¢do de medicacdo gratuita aos pacientes necessitados. Nao
podemos esquecer que a populagdo contribui ao INSS, que repassa parte do recurso arrecado ao SUS, para esse tipo de situagado.
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Tratamento de uma doenca grave e que ndo é acessivel a todos os brasileiros. Mas entendo que o governo deve

garantir saido a todos.
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Meu primo necessita do medicamento e a familia ndo tem como arcar.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu primo faz uso do medicamento que controla a hipertensdo pulmonar, Positivo: O medicamento
é indispensavel para manutencdo de sua vida., Negativo: Desconhecgo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, O riociguate é a Unica droga aprovada pela Anvisa para tratar o paciente com HPTEC, uma doenga rara, grave e que leva o paciente a
Obito por insuficiéncia cardiorrespiratdria. Os pacientes com HPTEC precisam ter uma chance de tratamento para viver com mais qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pelo que fiquei sabendo esse medicamento é essencial para essas pessoas viverem melhor.
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Grupos/associa¢do/organi 12 - Discordo, RIOCIGUATE é o Unico medicamento aprovado pela ANVISA para tratar paciente do grupo 4 HPTEC - DOENCA RARA que leva o
zacdo de pacientes paciente a morte por insuficiéncia respiratéria. A FEBRARARAS discorda da CONITEC .
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicamento é de extrema importancia para os pacientes

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo, O direito a saude, é um deve do estado .

32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou favoravel a incorporagdo do riociguate para o tratamento da hipertensdo pulmonar tromboembdlica crénica inoperavel ou
persistente/recorrente. A Comissdo Cientifica de Circulagdo da SBPT, nos informou que ha evidéncias robustas dos beneficios do medicamento. E
enquanto dirigente de uma associacdo de pacientes e que tem assistidos de HPTEC , para nds é de suma importancia que o tratamento seja
incorporado.

22 - Ndo

32-Nao

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Precisaria conhecer mais sobre o assunto, tanto no que diz respeito aos testes realizados com o produto e os
beneficios ao paciente, quanto aos motivos da negagdo preliminar.

22 - N3o
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-N3o

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
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15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Pessoas c uma doenca tdo grave precisa de apoio para a medicagdo. O povo tem direito de receber atencdo, cuidado e carinho.

cuidador de paciente Pagamos imposto sobre tudo, que este imposto retorne para aquele fdss que precisam.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Unica droga com efetividade comprovada para o tratamento de pacientes com tromboembolismo ( TEP) pulmonar cronica
inoperaveis, doenca grave, limitante e cirurgia praticamente indisponivel no Brasil.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Rlociguat, Positivo: Melhora da capacidade funcional, diminui¢do de internagdes hospitalares., Negativo:
N3do relatados nessa minha experiéncia
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cirurgia de tromboendarterectomia, Positivo: Nenhum, Negativo: Morte transoperatodria.

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, E um remédio muito importante para as pessoas com essa doenca, por isso é necessario que o riociguate seja incorporado no
tratamento de pessoas com hipertensido pulmonar tromboembdlica cronica inoperavel ou persistente/recorrente.
22 - Ndo
32-Nao

16/01/2020 Profissional de saude 12 - Discordo, Em estudos clinicos Riociguate demonstrou aumento de 46 metros de distancia no teste de caminhada de 6 minutos, além de
melhora de classe funcional, melhora hemodinamica e outros desfechos. Os pacientes com Hipertensdo Pulmonar Tromboembdlica Crénica
inoperdvel e persistente/recorrente apds cirurgia de remogdo de trombos precisam ter essa opg¢do de tratamento pelo SUS, tendo em vista que o
tratamento mensal é extremamente caro e invidvel de se custear e que ndo existe outro medicamento disponivel para tratamento dessa doenca.
Riociguate é o primeiro e unico aprovado no Brasil para essas indicagdes.
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

22 -Nao
32-N3o
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Por ser um medicamento exclusive para o tratamento pulmonary e que requer uma disponibilizagdo no SUS
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acho que é fundamental ao tratamento dessas pessoas, sendo, dessa forma, necessaria a incorporacdo desse medicamento ao
tratamento de forma gratuita.
22 - Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Exiate risco de vida se ficar sem a medicacdo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E necessario preservar a vida das pessoas com o medicamento indicado para o tratamento.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Nao
15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Acho que deve se aceita pois muitas pessoas precisam
22 -Nao
32-Nao
15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os pacientes precisam desse medicamento para uma melhor qualidade de vida

cuidador de paciente

22 - Nao
32-N3o
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15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Acho que deve incluir, pois além do medicamento ser caro ao paciente é um medicamento de extrema
necessidade.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, Como pode o Unico tratamento de uma doenga ndo ser fornecido pelo SUS? Por acaso a doenga escolhe classe social?
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo, O riociguate é a Unica opg¢do de tratamento registrada no Brasil para 40% dos pacientes com HPTEC (Hipertensdo Pulmonar
Tromboembdlica Crénica) — aqueles nao elegiveis a cirurgia.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos devem ter acesso pelo SUS a um medicamento considerado a Unica opgdo de tratamento registrada no Brasil.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

15/01/2020

Interessado no tema

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,

12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Exiate risco de vida se ficar sem a medicacdo
22 - Nao
32-Nao
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo, Pessoas dependentes da medica¢do devem ter sim direito ao tratamento. Saude é condicdo de todos.
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, temos que pensar nos pacientes.
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao

2-Nao
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15/01/2020

Paciente

12 - Discordo, Esse medicamento é muito importante para quem necessita.

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, todo cidaddo tem direito a educacdo saude , neste pais temos que ir atras daquilo que ja e nosso por direito
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Ndo tenho o conhecimento médico necessario para opinar tecnicamente, entretanto acredito que quando se trata de um tratamento
médico todas as possiveis op¢Oes devem ser incorporadas, permitindo ao profissional abordadgens diferenciadas. Portanto deve ser incorporado ao
Sistema Unico de Saude.

22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-N3o

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - N3o
32-Nido

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 -N3o
32 -Ni3o

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Pessoas necessitam deste medicamento p sobreviver e n tem muitas vezes condi¢Ges p comprar.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: N, Positivo: N, Negativo: N

32-Nao
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15/01/2020

Paciente

12 - Discordo,

32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,
22 - Ndo
32-Ndo

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Pacientes deveriam ter acesso a este medicamento que nao tem muitos substitutos
22 - Nao
32- Nado

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo,

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, Se os resultados sdo eficientes e os mais necessitados tem acesso gratuito ndo faz sentido ndo incorpora-lo no tratamento da HPTEC.
22 - Ndo
32-Nao

15/01/2020

Profissional de saude

12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Discordo, E de suma importancia que os medicamentos chegue nas redes publicas salvando vidas,pois os tratamentos par determinadas
doengas tem que serem priorizados ,temos o direito de adquirirmos os medicamentos através das redes publicas,sou favoravel que doem os
medicamentos.

22 -Ndo
32-Nao

15/01/2020

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo,
22 - N3o

32-Néao

15/01/2020

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nado
32-N3o
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15/01/2020 Interessado no tema 12 - Njo Concordo e N3o Discordo,

32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Concordo,

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Ndo Discordo, Em razdo de tal recomendacdo, as pessoas que necessitam do tratamento ou medicacdo deixam de ser
cuidador de paciente assistidas. Isto ndo é justo. Portanto, tal decisdo devera ser revista para que a populagdo ndo seja mais uma vez sacrificada.

22 - Nao
32-N3o

15/01/2020 Profissional de satde 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 -Nao
32-Nao
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16/01/2020 Profissional de satude 12 - Discordo,

32-Nao

16/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

16/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente a

15/01/2020 Paciente 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao

15/01/2020 Interessado no tema 12 - Discordo,
22 - Nao
32-Nao
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