
 Contribuições da Consulta Pública - Formulário Experiência ou Opinião - Lumacaftor e ivacaftor para 
tratamento de fibrose cística (FC) - Conitec

Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho acompanhado diariamente uma família que tem um paciente com FC e vejo a rotina exaustiva para este paciente 
de medicamentos, nebulização e vida normal afetada por não ter a oportunidade de ter esta medicação liberada pelo SUS. Tendo em 
vista que em outros países já tem liberado e que estes pacientes tem tido respostas positivas a esta medicação, deixando de viver 
escravo de uma rotina cansativa para viver em sociedade normal. Tendo a possibilidade que qualquer outro pode ter.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes necessitam desses medicamentos para tratamento da doença , para assim conseguirem alcançar a vida 
adulta e ter uma boa qualidade de vida .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozayne, tobramicina, seretide, hipertônica, aerolin spray, azitromicina, 
omeprazol, creon, suplementos, Positivo: Ajudam ao não acúmulo de secreções nós pulmões , Negativo: Mesmo fazendo uso desse 
medicamentos , constantemente minha filha é submetida a internação para fazer tratamento com antibióticos venoso .

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento traz melhoria contínua para o não avanço da doença, entre outras melhorias da qualidade de vida dos 
pacientes

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto de 7 anos é portador de Fibrose Cística e tem sido muito bem atendido pelo SUS. A doença, porém, é 
degenerativa e no Brasil estamos muitíssimo atrasados em relação à medicação, pois a existente aqui trata apenas os sintomas, não 
previne a degeneração que costuma começar já no início da adolescência - tanto que aqui ainda é considerada uma doença infantil 
porque poucos chegam à idade adulta, enquanto que no exterior a grande maioria chega aos 50 anos ou mais comboa  qualidade de 
vida. O medicamento a ser incorporado mediante esta consulta age nas causas da doença, promove qualidade de vida, sobrevida e 
esperança. Somos um país com recursos humanos inigualáveis que, usadas para o bem e com inteligência, evitará o término precoce 
de inúmeras vidas de crianças brasileiras.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas novas medicações veio trazer esperança não só pra mim mas pra todas as mães que tem filhos com fibrose 
cistica,é você poder ver seu filho sendo uma criança normal que possa brincar,correr etc a vontade sem medo,sem receio de passar 
mal ou ter crises intensas de tosse e falta de ar,é sabe que essa medicação vai trazer uma qualidade de vida melhor,que eles vai 
estudar e trabalha,tudo que queremos é ver nossos filhos bem e felizes,sem crises .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina,alfadonaze,azitromicina,colimicina,dekas,inalação hipertonica, Positivo: 
Todos trouxeram bons resultados pra ele poder ficar estável , Negativo: A tobi houve aumento da tosse e falta de ar
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois tenho um sobrinho com fibrose cística que necessita desse medicamento pois é o único no mundo que 
trata a causa da doença impedindo que a mesma evolua progressivamente, o remédio que temos hoje trata apenas os sintomas da 
doença .Todos temos o direito a saúde e a vida e está na nossa constituição. Vejo a complexidade no momento do tratamento, pois 
demanda tempo e dificuldade na execução do tratamento diário.A importância dessa medicação para a estabilização e a melhora 
significativas condições e vida, melhorando consideravelmente a saúde como um todo.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, eu como mae de portador de fibrosecistico embora ele nao seja elegivel a este tratamento fico triste por aqueles que 
sao elegiveis a esta droga e ver uma decisao desfavoravel para este tratamento que é tao importante para salva vidas pois muitas 
vidas correm riscos graves a cada dia que passa já perdemos no brasil muitas vidas ate quando vamos esperar para que este 
sofrimento e agonia acabe será que é tao dificil para os orgas competentes a liberar um medicamento tao importante para salvar 
vidas,eu me sinto muito triste pelo meu filho e por todos que tem o mesmo problema com o sofrimento que eles passam quando tem 
que ser internado de 14 a 20 dias para fazer um tratamento mais complexo para amenizar umpouco o seu problema.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 
da Constituição Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, 
a qual lhes promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje 
disponíveis são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em 
transplante, o que quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: AlfardornasePancrease, Positivo: -, Negativo: -

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacienres portadores de fibrose cisitca precisam desse medicamento

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho meu primo Leo que tem a doença genética fibrose cística, e torçoPela cura ou tratamento adequado, pois amo 
ele demais e uma vida vale mais do que qualquer dinheiro do mundo , aprovo a medicação e torço pela vida  e saúde dele e de todos 
que precisa.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Infelizmente não esta incluso esse medicamento para a mutação da minha filha mais é com grande esperança q faço 
esse pedido pois futuramente quem sabe ela c encaixe, nesse ou em outros q estaram disponíveis... Sei o quão difícil é essa doença e 
sei também o quanto de pessoas(crianças, jovens, adultos) estão anciosos a espera desse medicamento (milagroso)q para nós q 
vimos nossos filhos cada dia mais cansados sem terem feito um mínimo d esforços q a cada dia regridem um pouco mais... Vocês 
sabem o q é ir dormir a noite sem descansar direito a cada respiração mais profunda um susto, a cada gripe por mínima que seja, 
você fica d olho pois já pode ser uma infecção mais grave q gere dias d internações... As preocupações são continuas nunca passam 
pois um dia você esta bem no outro esta no hospital...   Esse medicamento será com certeza nossa maior esperança de que dias 
melhores viram com certeza...

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon(pancreatina).  Alfadornase(pulmozime).   Azitromicina.   Dekas.   Clenil.   
Salbutamol.   etc., Positivo: Creon ajuda muito no ganho de peso....  Alfadornase auxilia para diluir e soltar a secreção dos pulmões 
juntamente com o Clenil e com o Salbutamol. Azitromicina foi prescrita para ajudar contra as crises de sinusite... E Dekas supre as 
vitaminas perdidas em diarreias ou má absorção das vitaminas nos alimentos.., Negativo: Ate o momento minha filha vem c 
adaptando bem a todos medicamentos pra ela administrados...    mesmo sendo amargos...
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É sabido que se faz uso deste medicamento nos Estados Unidos e em outros países trazendo benefícios para portadores 
de Fibrose Cística, uma doença praticamente infantil no Brasil, pois devido ao tratamento precário, isso inclui o acesso aos 
medicamentos, torna a expectativa de vida muito baixa e com isso quase não há adultos com esta doença. Deveriam pensar como 
pais de uma criança que necessita de tratamento, e de medicamento(s) específicos e caros para dar uma qualidade de vida melhor 
para ela, poder deitar a cabeça no travesseiro a noite para dormir, sem medo, sabendo que seu filho está sendo bem tratado com o(s) 
melhor(es) medicamentos para poderem ver o bem estar do seu filho e vê-los crescer. Acho que não ser favorável à esta proposta é 
não ter um raciocínio lógico em que haverá uma diminuição em internações hospitalares, é não querer melhorar o prognóstico da 
doença e não ser HUMANO. Deveriam procurar saber também o cotidiano de uma família com uma criança com Fibrose Cística seja 
qual for a mutação, saber da vivência, do cuidado, dos momentos difíceis, do desgaste físico e emocional. Uma doença que afeta 
vários órgãos necessitando de um cuidado contínuo, complexo e uma atenção todo o tempo. Os pais viram especialistas. Por favor 
reflitam em como essa família sem esse medicamento será afetada emocionalmente e financeiramente.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não. Minha sobrinha Yasmin faz inalação com pulmozyme e tobi. Mas sempre tem bactérias nas culturas que Ela faz e 
mesmo tomando enzimas para absorver os alimentos ela tem muita dificuldade para ganhar peso. Estas medicações nãotratam a 
doença e sim os sintomas.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha sobrinha Yasmin faz inalação com pulmozyme e tobi. Porém são medicações 
que não tratam a doença e sim os sintomas. , Positivo: Controle de sintomas, para que seu quadro não se agrave., Negativo: O 
tratamento com inalação (pulmozyme e tobi) não tratam a doença e sim os sintomas. Mesmo tomando enzimas regularmente não há 
ganho de peso.

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É obrigação do Estado cuidar de seus cidadãos. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cistica é uma doença rara. E que causa muitos impedimentos para os portadores. Fiquei muito sensibilizada 
com a situação da filha de uma amiga minha que nasceu com essa doença e se não tiver o tratamento adequado, terá muitas 
dificuldades para enfrentar durante sua vida. Mas se o medicamento existe e pode ser fornecido pelo Governo, quantas 
possibilidades ela, e outros pacientes terão. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois tem crianças, adolescentes e adultos precisando desses medicamentos!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importante a incorporação do remédio para quem sofre com esta doença rara, para que tenha acima de tudo, 
esperança dos pacientes e familiares em terem a vida prolongada o máximo possível.

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho extremamente absurdo que seres ditos humanos escolham entre quem pode e quem não pode receber um 
tratamento ou medicamento essencial para salvar sua vida. Já está comprovada a eficácia do medicamento, que ele pode salvar vidas, 
então me pergunto, qual é a questão? Vidas sempre em primeiro lugar. Assim deve ser a lei dos homens, porque ela deve ser 
submissa à lei de Deus.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho extremamente absurdo que seres ditos humanos escolham entre quem pode e quem não pode receber um 
tratamento ou medicamento essencial para salvar sua vida. Já está comprovada a eficácia do medicamento, que ele pode salvar vidas, 
então me pergunto, qual é a questão? Vidas sempre em primeiro lugar. Assim deve ser a lei dos homens, porque ela deve ser 
submissa à lei de Deus.

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, As doenças crônicas não são levadas a sério, pois acham que não devem ser curadas. Mas só quem tem fibrose cística 
sabe o quanto é difícil essa doença. Tenho quase 18 anos, são 18 anos lutando pela vida, quando temos a oportunidade de ter um 
medicamento para estabilizar a doença, não querem distribuir. A gente sabe que essa doença mata, e esse medicamento poderia ser 
a nossa esperança. Eu discordo, o medicamento deve ser fornecido para maiores de 6 anos, temos o direito de querer viver. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: AzitromicinaCreon 2500PulmozymeDekas, Positivo: Azitromicina- ajuda no combate de infecção 
Creon- age na absorção de gordura, assim evitando a perda de peso.Pulmozyme- ajuda na ventilação do pulmão Dekas- ajuda a repor 
a vitamina D, Negativo: O efeito negativo é que nenhum deles realmente estabiliza a doença, e esse novo medicamento faria isso. 

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A eficácia do medicamento já foi comprovada em outros países e é uma possibilidade se dar uma condição de vida 
digna aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ajuda no tratamento e na recuperação e expectativas de voda

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, as vidas não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento vai tratar a doença e não apenas os sintomas

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 7 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento vai ajudar os pacientes com fibrose cistica,  direto da mutação  

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, esse medicamento é importante para a qualidade de vida dopaciente com fibrose cistica, pois os medicamentos que 
tomam hoje sao apenas para os sintomas, estabilizando a doença podem ter uma vidapraticamente normal

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é a luz para diversas famílias que convivem com as dores e incertezas da fibrose cística. O 
medicamento já é usado em outros países e alguns estudos (G. Peter et al., 2019; L. Jennifer et al, 2017) já demonstraram efetividade 
do medicamento  Mais de 5 mil famílias podem ser beneficiadas diante da incorporação do fármaco ao SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Artigo 
científico com 
evidência de 
resultados 
positivos

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, conquistas estas alcançadas através o uso contínuo do medicamento. O medicamento poderá segurar o avanço da 
doença, o que trás de benéfico a amenização dos sintomas, a diminuição da quantidade de medicamentos ingerida, 
consequentemente diminuindo a quantidade de longas internações hospitalares, que afetam ainda mais tanto fisicamente como 
psicologicamente o estado dos pacientes e seus familiares, pois longas internações para conter o avanço de infecções por 
exarbebações pulmonares afetam negativamente a todos, crianças perdem aulas e sua oportunidade de ter uma vida normal, e pais 
que para acompanha-los acabam tendo que largar empregos. Nossa rotina com fibrose cística é bem intensa com sessões de 
fisioterapia, medicamentos, antibióticos, inalações, o que acaba nos impedindo de fazer muitas coisas das quais gostaríamos fazer. A 
diminuição desse ritmo de tratamento pelo novo medicamento nos daria a oportunidade de realizar as atividades do dia num ritmo 
mais normal.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas, Tobramicina, Ursacol, inalações, fisioterapia respiratoria., 
Positivo: Ganho de peso, eliminação de bacterias no pulmão, Negativo: A quantidade de enzimas utilizadas por dia é muito alta, a 
Tobramicina é dificl do Estado fornecer, sempre esta em falta, muitas inalações por dia, precisamos de muito tempo para todo esses 
procedimentos.

Clique aqui

Relato com 
fotos de 

Esperiencia 
pessoal com 

Fibrose Cistica

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É de extrema necessidade que esse remédio seja incorporado no tratamento de fibrose cística, visto que a expectativa 
de vida de seus pacientes é de apenas 16 anos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O direito à vida é de todos. Se a possibilidade de um medicamento auxiliar os pacientes este medicamento precisa ser 
aprovado. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quando se trata de vidas , é impossível concordar com esse absurdo de o governo não liberar o que é por direito para o 
paciente com fibrose . Gostaria de ressaltar q a vida não tem preço e temos dignidade e iremos lutar sim , para q o governo libere 
vidas  liberando esses medicamentos. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pulmozyme , Positivo: Enzimas , ajudar a melhorar a digestão , liberando 
enzimas pra adquirir as proteínas dos alimentos Pulmozyme ajuda eliminar bactérias que pode causar sequelas no pulmão , Negativo: 
A enzimas , pode provocar obstrução de intestino , inflamação no fígado e pâncreas Pulmozyme, conforme passar o tempo , não faz 
mais efeito 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibióticos , Positivo: Eliminou as bactérias que podem prejudicar sério o pulmão , 
Negativo: Tomar muito , é o ué acontece , o antibiótico não faz mais efeito prejudicando o paciente pra respirar .
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Gente essa medicação é muito importante!!! São vidas que serão salvas!!!! Vamos ter consciência, bom senso, 
empatia!!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento com certeza será de grande utilidade para minha neta que tem fibrose cística. Com essa medicação 
ela poderá dispensar alguns medicamentos que hoje usa e diminuir o comprometimento pulmonar..

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a Fibrose cística é uma doença grave que afeta principalmente o sistema pulmonar e nutricional onde o paciente não 
consegue ganhar peso , não absorve os nutrientes, é uma doença progressiva em que o paciente pode em um ano mudar seu quadro 
tendo desnutrição severa e perdendo muito de sua função pulmonar esse paciente tem muita facilidade de ser colonizado por 
diversas bactérias, o que o obriga muitas vezes a manter distância de outras pessoas causa muitos transtornos familiares pois é uma 
carga muito estressante para cuidadores devido a rotina de tratamento e diversas internações

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMA PACREATICAALFA DORNASESALINALOSEC MUSPSUFATO 
FERROSOSUPLEMENTO VITAMINICOVITAMINA DCALOGEMTCMFISIOTERAPIAS NEBULIZAÇÕES, Positivo: enzima pancreática: tem a 
função de ajudar na absorção dos nutrientealfa dornase: tem a função de fluidificar a secreção do pulmãosalina: também ajuda a 
fluidificar a secreção do pulmãosufato ferroso, suplemento , vitamina D , calogem  e TCM ajudam no ganho de peso , Negativo: 
ENZIMA PANCREATICA é muito dificil de ser dada a uma criança , nem sempre conseguimos dar na quantidade certa, o que faz com 
que perca muita gordura nas fezes, evacua muitas vezes no dia o que tambem pode causar desidratação e perda de peso além de 
suas fezes ter um cheiro muito forte e desagradável, se comparado com uma criança que nao tenha a doença.ALFA DORNASE e 
SALINA , usados na nebulização, oque é muito complicado fazer pois a criança não aceita bem este procedimento que é realizado por 
varias vezes no dia , e ainda é acompanhado de fisioterapias que cansam e estressam a criança.Mesmo com o uso de todos os 
suplementos e vitaminas não resolvem a questão do  peso sempre a baixo do satisfatório, temos uma luta diária para que alcancem o 
peso esperado. Este medicamentos e procedimentos ajudam a tratar os sintomas , porem não estacionam a doença .Por isso 
precisamos da incorporação do LUMACAFTOR/IVACAFTOR ao SUS

Página 10 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quando se trata de vidas , é impossível concordar com esse absurdo de o governo não liberar o que é por direito para o 
paciente com fibrose . Gostaria de ressaltar q a vida não tem preço e temos dignidade e iremos lutar sim , para q o governo libere 
vidas  liberando esses medicamentos. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pulmozyme , Positivo: Enzimas , ajudar a melhorar a digestão , liberando 
enzimas pra adquirir as proteínas dos alimentos Pulmozyme ajuda eliminar bactérias que pode causar sequelas no pulmão , Negativo: 
A enzimas , pode provocar obstrução de intestino , inflamação no fígado e pâncreas Pulmozyme, conforme passar o tempo , não faz 
mais efeito 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibióticos , Positivo: Eliminou as bactérias que podem prejudicar sério o pulmão , 
Negativo: Tomar muito , é o ué acontece , o antibiótico não faz mais efeito prejudicando o paciente pra respirar .

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois esse medicamento irá mudar a vida de paciente com a Fibrose Cistica,pois a doença evolui muito 
rápido,deixando a pessoa muita das vezes debilitada,sendo internados varias vezes no ato dependente de muitos remedios que não 
paralisa a doença,e mesmo com todo o tramento a pessoa ainda da muitas crises, corrigindo o erro no organismo da pessoa será 
outra diminuindo muitos dos sintomas

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento Orkambi será de grande ajuda para os pacientes de FC, pois combaterá o problema, não será só 
paliativo que é o que tem para eles.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma netinha linda, hoje com 1 ano e 4 meses, portadora de Fibrose cística, elegível para este medicamento. Ela 
com tão pouca idade, já passou por duras lutas de sobrevivência, isso desde seu nascimento. Já teve três internações, com 
complicações pulmonares, perda de peso, colonização por bactérias, isso tudo já por conta dessa doença.Acompanho de perto a 
rotina de tratamento dela, e vejo que é uma luta diária, inalações, fisioterapia respiratória, uso de enzimas para não perder peso, 
reposição salina, uso de diversas vitaminas para tentar reverter os sintomas, que nem sempre se tem êxito com isso.É triste saber que 
já existe um medicamento que trata a causa da doença e que no nosso país ainda não está disponível no SUS. Nossas crianças tem 
pressa em respirar,  ter uma esperança de vida futura. Essa doença já levou muitas crianças à  óbito! Desejo para minha neta um 
futuro de muita saúde, e os senhores tem que nos ajudar para que isso aconteça.Toda vida importa! Nos ajude! Temos pressa!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha neta usa:Enzimas pancreáticas - Creon 10.000Pulmozyme : mucolíticoInalação 
com solução salina - cloreto de sódio á 3%, Positivo: Enzimas: ajudaram a ganhar peso, melhoraram um pouco a digestãoPulmozyme: 
melhorou em parte a produção de muco viscosoSalina 3%- ajuda a diluir o muco, Negativo: Mesmo ela utilizando enzimas, as fezes de 
vez em quando vem com gordura, tem diarréia, cólicas.O pulmozyme, salina ajudam a diluir o muco, mas minha neta já apresentou 
três pneumonias no ano passado.
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TODOS TEMOS DIREITO À VIDA E TUDO O QUE PUDERMOS FAZER PARA PRESERVÁ-LA AINDA É POUCO. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento vai melhorar muito a qualidade de vida dos portadores da FC , como também irá prevenir 
complicações decorrentes da doença.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os pacientes com FC necessitam de opções para tratamento da doença 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de extrema importância para pessoa com FC, a expectativa de vida delas vai melhorar e muito com 
este medicamento

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas crianças precisam desse medicamento para sobreviver. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é uma possibilidade de tratamento da doenca e nao apenas dos sintomas, favorecerá muitos 
pacientes

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Muitos pacientes poderiam se beneficiar do medicamento e ter uma melhora na qualidade de vida e sobrevida, além de 
diminuição no número de internações hospitalares, o que acarretaria em diminuição de gastos do próprio SUS com tratamento de 
intercorrência para esses pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio age na base da doença e corrige as células defeituosas, sendo o tratamento efetivo, e não apenas 
paliativo, para a doença.

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo do parecer desfavorável da conitec, dá não incorporação do ORKAMBI, ao SUS. Sou familiar, sou tio de uma 
criança com fibrose cística, e ela precisa de um tratamento mais adequado, para essa doença, que ainda não tem cura. O tratamento 
que ela faz hoje, o uso das medicações (que não são poucas), serve somente para tratar os sintomas da doença, e esses novos 
moduladores o ORKAMBI, ele é diferente, pois, ele trata o gene defeituoso, o gene causador da doença, ou seja, ele corrige o gene 
defeituoso, por isso, ele vai fazer toda a diferença na vida dela.Hoje não existe ainda , nenhuma medicação parecida com essa no 
Brasil, portanto ela precisa ser incorporada ao SUS, para que todos os pacientes tenham direito a ter um tratamento digno, com mais 
saúde e qualidade de vida. Os estudos tem demostrado melhoras significativas, da função pulmonar e da parte digestiva dos 
pacientes que já fazem uso dessa medicação. O Brasil é um país rico, tem condições de liberar essa medicação, não dá para aceitar a 
justificativa do alto custo, isso é inadmissível. Uma vida não preço. Perguntaria aqui para os membros da Conitec, quanto vale a vida 
de vocês....Por acaso a vida de vocês tem preço....tenham mais empatia, se coloquem no lugar dessas pessoas que precisam de uma 
medicação para continuar vivendo, sonhando.Minha sobrinha já passou por muitas complicações, teve várias internações, meses de 
hospital, eu demorei meses para poder conhecer ela, pois estavam internados, em um hospital bem longe daqui . Quando ela nasceu, 
teve ílio meconial, então precisou fazer uma cirurgia no segundo dia de vida. Ficou com iliostomia  e depois foi preciso novamente 
uma intervenção cirúrgica, para fechar a iliostomia, foram quase 3 meses de hospital, deste 22 dias de UTI, lutando entre a vida e a 
morte.  Ela teve ílio meconial porque a secreção do intestino é muito espessa, pegajosa, aderente a viscosidade intestinal, o que 
dificulta a eliminação das fezes. Depois de tudo isso, ela começou a apresentar quadros de suboclusão intestinal, novamente as fezes 
não passavam pelo intestino, e isso voltava através de vômitos intensos (fecalóide), teve 4 episódios, 4 internações em 11 messes, 
cada internação em torno de 15 à 20 dias. Ela precisou de UTI novamente quando acontecia esses quadros de suboclusão intestinal, 
tinha muita dor, desconforto, febre muito alta, infecção generalizada, vômitos fecalóide muito intensos. Isso tudo acontece porque a 
parte intestinal dela não funciona direito, devido a fibrose cística, o muco, a secreção ficar muito espessa. E o ORKAMBI, vem 
justamente para isso, para deixar essa secreção menos espessa, menos pegajosa, para ela, vai ser fundamental essa medicação, o 
intestino dela vai com certeza funcionar normalmente. Além de melhorar a parte intestinal, vai melhorar a função pulmonar dela, 
hoje ela convive com a tosse, com a secreção diariamente, faz inalações e fisioterapia diariamente para conseguir eliminar essa 
secreção do pulmão. Eu acompanho, o quanto é sofrido para ela enquanto criança seguir essa rotina de tratamento diariamente. 
Também vejo o desgaste da minha irmã enquanto mãe de conviver com isso diariamente, sem ter uma certeza de como será o dia de 
amanhã. Hoje estamos tendo essa oportunidade de mudar isso para ela e para todos os pacientes de fibrose cística do Brasil, com um 
tratamento nunca visto antes aqui, e simplesmente não estão liberando  isso, porque é medicação de alto custo, não dá para aceitar 
isso.Eu vejo a quantidade enorme de medicações que ela usa diariamente, para uma criança de 3 anos, é muita medicação, sabemos 
que esses excessos logo ali na frente podem prejudicar ainda mais o fígado, o pâncreas, estourar uma diabetes, uma pancreatite, 
entre outros problemas que podem surgir. O ORKAMBI é justamente para tratar a mutação que ela tem, a vida dela está em jogo, a 
expectativa de vida dela pode melhorar. A Vida dela não tem preço, importa para toda a família. Se ela começar usar logo essa 
medicação talvez evite um transplante de pulmão, pelo menos precocemente. Vocês precisam analisar que vocês estarão 
economizando em transplante, que também é um custo alto para o SUS. Sempre será melhor prevenir do que remediar.Eu sou tio e 
padrinho dela, eu quero ver ela podendo ir para uma escola estudar como uma criança normal, quero ver ela indo para uma 
faculdade, quero ver ela inserida no mercado de trabalho, ver ela construir uma família. E para que isso tudo seja possível , ela precisa 
fazer o uso do ORKAMBI. Eu não quero nem pensar em perder ela, por falta de um tratamento adequado, as pessoas que tem fibrose 
cística aqui, a grande maioria nem chega  a vida adulta. Eu não aceito isso, hoje já tem tratamento, isso precisa ser liberado.Mais uma 
colocação para vocês a doença é progressiva, ou seja, cada pouco ela avança, a chegar ao ponto de uma pessoa precisar de oxigênio 
24 hs por dia para poder viver, vocês tem idéia do quanto é difícil viver arrastando um tubo de oxigênio para tudo. E isso pode ser 
evitado agora, com o uso precocemente do ORKAMBI.Faça-se cumprir a lei maior, está escrito na constituição federal, que todos têm 
direito à vida, à saúde. Isso é constitucional. ORKAMBI JÁ! TEMOS PRESSA, A FIBROSE CÍSTICA AVANÇA MUITO RÁPIDO, NÃO 
PODEMOS ESPERAR MAIS, ORKAMBI JÁ. A VIDA NÃO TEM PREÇO. QUALQUER VIDA IMPORTA!
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que é necessario o SUS disponibilizar, já que é uma doença rara, difícil, e que não tem uma cura, muitas crianças e 
pessoas sofrem com isso, e é preciso outros meios possíveis para ajudar a vida dos fibrocísticos 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina inalatoria, alphadornase, pankreatina entre outros, Positivo: Fornecem 
uma melhora ao paciente , mais não  e estabilidade da doença ela contonua progressiva., Negativo: Em geral são  negativis para o 
trato intestinal

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Paciente com necessidade de qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ver a luta cotidiano dos pais para cuidar de uma pessoa com FC, os desafios de se deslocar milhares de quilômetros 
para buscar medicamentos ou levar o filho(a) a consulta, porque sim na maioria dos municípios do nosso país ainda existe a 
necessidade de uma saúde pública mais eficiente, se existe uma medicação e ela pode ajudar ao tratamento e a ter uma condição de 
vida melhor ao paciente e a família sim é importante ter a liberação.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acesso deve ser independente da idade.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Mesmo tendo medicações que os pacientes usam, eles tratam somente sintomas,eles não estabilizam a doença ,não 
impedem por exemplo que o pulmão adoeça ,tendo várias pneumonias durante um ano,tirando uma criança da escola,dessa criança 
ter uma vida normal,resultando no final de tantas pneumonias,perdendo a função pulmonar,tendo que fazer transplante,isso quando 
se consegue um pulmão,fora as dores abdominais que eles sentem,pancreatites,enfim...o que vai dar qualidade de vida para nossos 
filhos,são os moduladores CFTR que vão estacionar a doença,impedindo assim de eles irem a óbito tão jovem.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon (Pancreatina)--ingere 1 capsula ou mais antes das refeições.DEkas --
polivitaminico que atualmente no meu estado estou sem receber á 1 ano já.em falta no estado.nebulizaçao com solução hipertônica 
á 7%,meduas vezes ao dia.Pulmozaime inalatório., Positivo: Creon--pouco efeito positivo,pois mesmo usando perde gordura nas 
fezes,tendo assim dificuldade de pegar peso.pulmozime ainda não sabemos se está sendo eficaz.Dekas uma boa vitamina,quando se 
consegue, Negativo: Mesmo usando todas essas medicações,elas não impedem o desenvolvimento progressivo da doençadiferente 
dos moduladores que vão estabilizar a Fibrose Cística,sendo isso o propósito .
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É fundamental a incorporação para ajudar quem sofre dessa doença 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito caros e eu acho extremamente fundamental, que as crianças que possuem essas doença, 
tenham acesso ao medicamento. Não são todas as pessoas que tem acesso a isso e nem dinheiro suficiente para comprar os 
medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Theo precisa muito da liberação deste medicamento que vai ser muito importante pra sua qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero salvar a vida de theo! Ele precisa desse medicado só tem 2 anos de idade! Mais toda vida é pura é insubstituível 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois os medicamentos já disponíveis tratam apenas os sintomas e este novo medicamento trata a doença em 
si.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Positivo: Melhora a absorção de gorduras, Negativo: Risco de Colonopatia 
Fibrosante

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento trazem melhorias para o não avanço da doença , além de melhoria na qualidade de vida! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas medicações trazem uma melhoria contínua para o não avanço da doença, entre outras melhorias na qualidade de 
vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um remédio eficaz para o tratamento da doença.

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois esse medicamento pode mudar significantemente a vida dos pacientes com fibrose cística. Mesmo sendo 
uma doença rara, que não afeta uma grande massa da população. O tratamento hoje disponibilizado não tem os mesmos benefícios 
do Lumacaftor/ivacaftor para a qualidade de vida dos pacientes mucoviscidóticos da mutação Df508, como o meu filho de 5 anos.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: meu filho faz uso da pancreatina, que faz com que ele mantenha o peso, não tenha 
diarreias frequentes.Dekas - medicamento polivitaminicoColimicina + antibiótico associado quando tem a presença de pseudomonas, 
Positivo: Pancreatina - CREON 10000 - ajuda a manter o peso, reduz os episódios de diarreia  e gordura nas fezes, comum entre 
pacientes da fibrose císticaDekas - suplemento vitaminico para que o paciente de fibrose cística consiga absorver o mínimo de 
vitaminas que o corpo necessita, por conta da doença o pancreas não trabalha direito e as vitaminas não sao absorvidas 
corretamente., Negativo: colimicina + antibiótico capsula associado.Rejeição ao medicamento. vômito e diarreia. Quando tem 
pseudomonas não pode utilizar esse medicamento. Somente a TOBIDekas, enquanto líquido vômito e capsulas muito grandes pra 
uma criança de 5 anos ingerir

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhora a qualidade de vida dos pacientes que sofrem com essa doença e o custo não seria justificativa, diante das 
dificuldades que os pacientes sofrem, é importante para a população e para o Brasil! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Avida de uma criança deve ser mais o importante para o governo federal.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhorara. A condição de vida.  Dos que tem. Fibrose cistica 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que a disponibilidade do medicamento para os pacientes deve acontecer de forma gratuita, pois se trata de 
uma grande melhoria na vida dos pacientes, cujo a vida tem muito mais valor que o dinheiro que o governo iria gastar, dinheiro 
nenhum pode comprar a vida!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas crianças precisam do remédio , é questão de vida para eles ,

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Sem comentários a fazer.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda criança merece maior qualidade de vida e chance de terem um futuro.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho muito importante a incorporação do remédio ao SUS, pois conheço uma família que possui um criança linda com 
esta doença tão difícil. Os remédios atualmente disponíveis só amenizam os sintomas, mas não impedem a progressão da doença. 
Entendo que é um direito do cidadão ter acesso a medicamentos que podem fazer a diferença na vida das pessoas. Imagino a luta 
diária que os todos os pacientes com essa doença tem que enfrentar, e espero que esses medicamentos possam ajudar a interromper 
a progressão da doença e melhorar a qualidade de vida dessas pessoas. Temos que fazer tudo que estiver ao nosso alcance na luta 
contra essa doença!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida da Beca importa, a vida da Maria, do Pedro, da Fernanda e do João importa. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o medicamento  pode trazer qualidade de vida para esses pacientes  então sou a favor de ser disponibilizado pelo 
Estado para aqueles que não tem condições de pagar. Toda vida importa, vamos proteger e trazer um pouco mais de conforto e 
saúde para quem tanto precisa.  

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Poxa vida! Pois se o remédio possui as duas substâncias necessárias pra regular a função da bendita proteína 
defeituosa, qual a razão de negarem isso? Os portadores da FC teriam finalmente uma proximidade muito grande de uma vida 
normal, uma vez que, ao contrário dos remédios habituais, que apenas aliviam os sintomas, o Orkambi no mínimo impediria a doença 
de progredir. Mas quando a gente respira bem, quando nosso intestino funciona direitinho, "deixar pra lá" é uma ideia tentadora. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe do Miguel ele é portador de fibrose cistica esta com 2 anos e ja vejo ele lutando como um guerreiro contra os 
sintomas causados pela doenca isso me doi na alma não poder dar a ele o melhor tratamento possivel e ver q os cientistas 
batalharam tanto pra chegar em um medicamentno q poderia realmente dar uma boa qualidade de vida pra ele e para outro 
milhares de pacientes q sofrem com os males dessa doença, doi muito ver q a vida dos nossos filhos está sendo calculada  .gostaria de 
saber se Foçe com um filho de vcs q vão analizar essa consulta pública se iria ser diferente ou se vcs iriam fazer contas das 
despesas.estou apenas a 2 anos convivendo com essa doença e com outros pacientes q tem essa doença e ja vi tantas mães perderem 
seus filho nas filas de transplante de pulmão e outros sofrendo a anos nessas filas sem fim.quero q eles possam ter uma vida digna e q 
não vivem apenas lutando contra os sintomas causados pela doença e q não continuam vivendo as vezes mais tempo dentro de um 
hospital do q em casa .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: As enzimas As vitaminas Os medicamentos lra inalação Os antibióticos E ainda temos q 
fazer fisioterapia respiratória , Positivo: As enzimas diminuem a perda de gorduras nas fezes e ajudam na absorção das vitamina dos 
alimentos As vitaminas eles tenq repor pois não absorvem normalmente dos alimentos As inalaçoes pra lubrificar a secreção e para 
limpar o pulmão e as fisioterapias são asosiadas para expulsar essa secreção E os antibiótico para diminuir as asserbaçoes e para 
combater as bactérias que crecem no pulmão , Negativo: Os efeitos negativos é q eles somente tratam os sintomas causados pela 
doença e não tratam o defeito do gene que não produz a proteina responsável pela produção do muco.e  ainda os antibióticos 
trazem malefícios para saúde  deles

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Xxxxxxxc, Positivo: Melhora da crianca, Negativo: Preço 

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, NÃO CONCORDO PORQUE PRECISAMOS DE UM MEDICAMENTO QUE TRATE A DOENÇA FIBROSE CISTICA NÃO APENAS 
OS SINTOMAS, AS MEDICAÇÕES QUE USAMOS NÃO CURAM A FIBROSE CISTICA E TEMOS A ESPERANÇA QUE OS NOVOS 
MEDICAMENTOS TRAGAM A CURA  OU PELO MENOS MELHORE A CONDIÇÃO DE SAÚDE DO MEU FILHO AUMENTANDO SEU TEMPO 
DE VIDA. MEU FILHO SOFRE MUITO COM VARIAS NEBULIZAÇÕES POR DIA, SOFRE INTERNAÇÕES E INÚMEROS MEDICAMENTOS E SÓ 
ESTA PIORANDO O QUADRO DE SAÚDE, AS MEDICAÇÕES DO SUS JÁ NÃO ESTÃO MELHORANDO EM NADA. NÃO TEMOS DINHEIRO 
PARA REALIZAR A COMPRA DOS NOVOS MEDICAMENTOS PELO ALTO CUSTO E PRECISAMOS DO SUS PARA TER ACESSO AS 
MEDICAÇÕES GRATUITAMENTE.  MEU FILHO PRECISA DE UM MEDICAMENTO QUE REALMENTE TRATA A FIBROSE CISTICA PORQUE OS 
MEDICAMENTOS DO SUS SOMENTE SERVE PARA ABRANDAR OS SINTOMAS DA DOENÇA. AS NOVAS MEDICAÇÕES DIFERENTE DAS 
MEDICAÇÕES QUE EXISTEM E QUE MEU FILHO FAZ USO SE PROPÕE A TRATAR A DOENÇA, POIS ELAS ALTERAM A PROPRIA CELULA 
DEFEITUOSA DA FIBROSE CISTICA. APESAR DAS MEDICAÇÕES ATUAIS MEU FILHO CONTINUA PIORANDO COM INTERNAÇÕES, 
PERDENDO PESO, EU COMO MÃE VIVO COM MEDO DE UMA MORTE PREMATURA, QUE MEU FILHO PRECISE DE UM TRANSPLANTE 
FUTURAMENTE. QUERO QUE MEU FILHO VIVA MELHOR, SENDO ESSA MEDICAÇÃO A ESPERANÇA QUE TENHO COMO MÃE. EM 
OUTROS PAÍSES  AS PESSOAS ESTÃO USANDO E TENDO RESULTADOS EXCELENTES EM POUCO TEMPO COMO TEMOS VISTO NAS 
REDES SOCIAIS.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: TOBRAMICINA INALATÓRIA, CREON, COLIMICINA INALATÓRIA, SOLUÇÃO SALINA, 
CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, POLIVITAMÍNICO DEKAS PLUS., Positivo: NENHUM EFEITO RELATIVAMENTE POSITIVO, SOMENTE 
MELHORA OS SINTOMAS POR POUCO PERÍODO DE TEMPO., Negativo: NÃO CURA A DOENÇA, SOMENTE ABRANDA OS SINTOMAS DA 
DOENÇA.

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, QUALIDADE DE VIDA PARA PORTADORES DESSA DOENÇA"POR FAVOR".

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento teve sucesso nos EUA, e tenho amigos que sofrem da doença e com o acesso a esse medicamento eles 
poderiam ter uma vida mais digna, principalmente as crianças, que poderiam ter mais esperança em sua expectativa de vida e num 
futuro mais digno para sua vida. Negar essa oportunidade a tantas pessoas que sofrem com a fibrose cística é desumano, é colocar 
cifrões na vida de alguém. A oportunidade de uma vida mais digna existe e não deve deve-se colocar dinheiro acima da vida. 

2ª - Não

3ª - Não

Página 23 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, é o único medicamento capaz de tratar a doença e não apenas amenizar os sintoas

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que todos tem o direito de viver e tirando o medicamento estaremos diminuindo o tempo de vida 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, o estado não pode medir esforços para garantir a qualidade de vida dos cidadãos, a economia é importante, vivemos 
numa sociedade capitalista que portanto depende muito do funcionamento do mercado, sou a favor do mercado, porém as vezes é 
preciso ponderar o que é prioridade, a vida ou o dinheiro 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos merecem acesso a um medicamento que proporcionará melhor qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, acredito que não se deve medir esforços para garantir a vida e a qualidade de vida dos cidadãos, a economia é algo 
importante para a sociedade mas mais importante que isso são os que vivem dentro da sociedade que precisam ter meios para viver 
bem e contribuir 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Trata-se de doença rara e os moduladores de CFTR podem atuar na interrupção da progressão da doença, melhora da 
função pulmonar proporcionando a possibilidade de uma vida mais saudável para os portadores desta doença.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística afeta as células, compromete uma série de órgãos e provoca infecções diversas. Trata-se de uma 
doença bastante grave, que limita a qualidade de vida. O direito à saúde está na Constituição e o acesso ao medicamento também é 
um direito. O remédio  é importante pois aumenta a expectativa de vida, contribui para a absorção dos nutrientes  e melhora a 
função pulmonar, entre outros benefícios. Cuidar da saúde é um dever público.     

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o medicamento é necessário para preservar o desenvolvimento normal de uma criança, o estado tem dever de 
prover.  Seria até contra senso não evitar ma formações que demandariam ainda mais tratamentos ao longo da vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não existe medicamento similar e este medicamento é a chance de sobrevida para pacientes com FC

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor /ivacaftor, Positivo: Melhora geral e significativa da função pulmonar, 
menos tosse, menos catarro, catarro mais fino e fluido, menos infecções pulmonares, diminuição de dores abdominais, diarreia, 
pancreatite, melhora na diabetes, Negativo: Nenhum

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já perdemos conhecidos e criamos uma excpectatica com algumas chance que temos por ser elegivel a algum 
tratamento e melhor qualidade de vida, e não temos arcar com os custos do tratamento e qdo achamos que chegou o momento 
somos decepcionados

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ESSE MEDICAMENTO É A ESPERANÇA DE UMA VIDA MELHOR PARA OS PACIENTES. SEM ESSA MEDICAÇÃO NÃO HÁ 
COMO SE FALAR EM UM FUTURO AOS PACIENTES.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que A Fibrose Cística é uma doença rara, grave e que não tem cura. Ela provoca um desequilíbrio na 
concentração de cloro e sódio nas células que produzem as secreções do corpo, como muco e suor e consequentemente afeta os 
órgãos reprodutores, pâncreas, fígado, intestino e pulmões. Os sintomas e sinais são infecções pulmonares, insuficiência respiratória, 
má digestão, sinusite crônica, presença de gordura nas fezes, dificuldade no ganho de peso, tosse persistente e com muco, massas 
moles no nariz e febre, diminuindo consideravelmente a qualidade e expectativa de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importante a incorporação do remédio para quem sofre com esta doença rara, para que tenha acima de tudo, 
esperança dos pacientes e familiares em terem a vida prolongada o máximo possível.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Inúmeras famílias não tem condições financeiras de manter o tratamento dos pacientes, então não acho justo limitar a 
idade para tratamento 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Procedimento fisioterápico , Positivo: Melhora das condições respiratórias, posturais e 
qualidade de vida em geral, Negativo: Custo para as famílias 

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por ser um recurso fundamental para melhora considerável de pessoas vulneráveis, o estado tem que cuidar de seu 
povo.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Proporcionar uma possibilidade de não progressão da doença, já que não temos uma cura para tal, mas com 
tratamento podemos minimizar os sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que devemos cuidar das crianças, saúde é direito de todos, mesmo que seja uma doença rara,  precisa estar ao 
alcance de todos. Temos que cuidar das nossas crianças.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença rara, grave e que não tem cura. Ela provoca um desequilíbrio na concentração de cloroe 
sódio nas células que produzem as secreções do corpo, como muco e suor e consequentemente afeta os órgãos 
reprodutores,pâncreas, fígado, intestino e pulmões. Os sintomas e sinais são infecções pulmonares, insuficiência respiratória, má 
digestão, sinusite crônica, presença de gordura nas fezes, dificuldade no ganho de peso, tosse persistentee com muco, massas moles 
no nariz e febre, diminuindo consideravelmente a qualidade e expectativa de vida do paciente.Atualmente o tratamento da fibrose 
cística no Brasil tem por objetivo tratar sintomas e não evita a progressão da doença.De forma geral o tratamento pode ser composto 
por:- Suporte nutricional, ingestão de enzimas digestivas para as alimentações, suplementação vitamínica, intervenção cirúrgica para 
alimentação ;- Antibióticos, corticoides, broncodilatadores, antinflamatórios;- Fisioterapia respiratória e inalações;- Atividade física;- 
Acompanhamento multidisciplinar frequente.Ao longo da vida surgem necessidades diversas como:- Cirurgia de íleo meconial (ao 
nascer);- Ostomias decorrentes de obstruções intestinais,- Internações recorrentes devido à pneumonia de repetição causada pelo 
espessamento das secreções;- Internações para erradicar bactérias que podem levar o paciente a óbito;- Uso de oxigênio decorrente 
da queda da função pulmonar;- Cirurgias nasais;- Internações decorrentes de suboclusão intestinal;- Cirurgias relacionadas ao trato 
intestinal;- Intervenção cirúrgica para nutrição enteral ou parenteral devido à desnutrição causada pela dificuldade de absorção de 
vitaminas e gordura;- Necessidade de transplante de órgãos entre outros.Muitas vezes o paciente não tem condições de constituir 
família, ser economicamente ativo e tem uma chance elevada de ir a óbito precocemente.Os moduladores de CFTR, objeto da 
consulta em questão corrigem a proteína defeituosa produzida pelo geneCFTR na Fibrose Cística tendo como principais efeitos:- 
Interrupção da progressão da doença- Aumento da expectativa de vida- Melhora da função pulmonar- Fluidificação das secreções- 
Redução de colonização por bactérias- Melhora na absorção de nutrientes e vitaminas eliminando a necessidade de intervenção 
cirúrgica para aporte nutricional- Redução da quantidade de medicamentos ingeridos diariamente- Dependendo do momento em 
que o paciente iniciar o tratamento este pode ter uma vida normal sem necessidade de passarpor transplantes, intervenções 
cirúrgicas e internações.Os moduladores de CFTR são utilizados por diversos países há 8 anos e os resultados dos medicamentos são 
comprovados.O direto à saúde está previsto na constituição. Então se um ou mais medicamentos podem ajudar uma criança / pessoa 
a crescer e ter oportunidade de viver uma vida plena e desejo isso a todos os pacientes de fibrose cística , porque não incorporar 
estes medicamentos ao SUS e facilitar o tratamento destes pacientes ? Obrigado,

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se e pro bem da pessoa então tem que ser liberado sim o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessidade premente de pacientes com fibrose cistica vivenciada no dia a dia com a melhora na utilização desse 
medicamento

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de extrema importância que o SUS forneça este medicamento aos pacientes com essa doença, provendo assim uma 
qualidade de vida melhor a estes - condição que o Estado deve prover.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a saúde. A vida da pessoa não tem preço porque atua no cerne do problema

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se temos como tratar e se temos uma opção ela deve ser oferecida.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de extrema necessidade a disponibilização dos medicamentos para tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreáticas, pulmozayme,dela,tobromicina,colimicina, azitromicina,e muitos outros, 
Positivo: Ela tem uma qualidade de vida bem melhor,tomando todas as medicações que ela precisa, Negativo: Até o momento ela 
não teve nenhum 

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O governo precisa ir atrás para que essas crianças consiga ter msis chance de vida e e sem sofrimento.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importante para uma criança que conheço porém não possui a faixa etária.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreáticas, pulmozayme,dela,tobromicina,colimicina, azitromicina,e muitos outros, 
Positivo: Ela tem uma qualidade de vida bem melhor,tomando todas as medicações que ela precisa, Negativo: Até o momento ela 
não teve nenhum 

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A inclusão do medicamento lumacattor/ivacaftor a relação dos medicamentos fornecidos pelo SUS é essencial para a 
democratização do acesso, garantia da saúde e bem-estar da população acometida pela doença, bem-estar esse previsto 
constitucionalmente como responsabilidade da federação essa garantia. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois os medicamentos disponíveis tratam apenas os sintomas e este novo medicamento trata a doença em si.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina , Positivo: Melhora absorção de gordura , Negativo: Risco de colonopatia 
fibrosante 

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque somente quem tem ou teve alguém na família com esta doença sabe da dificuldade que é. Merecem 
tratamento justo.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes com FC devem ter direito ao tratamento que comprovadamente a mais de 8 anos em diversos países reduz o 
avanço da doença bem como seus piores sintomas e efeitos indesejáveis, reduzindo consideravelmente o número de internações e 
ingestão excessiva de outros medicamentos que submetem o paciente a diversos sintomas e efeitos colaterais negativos.  Toda vida 
deve ser respeitada. Pois é valiosa. E não negociável. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos têm direito a tratamento!!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, Positivo: Ajuda a soltar a secreção, Negativo: Acho q causa mais tosse....sinto salgado...

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pelo direito que todos têm à saúde e pelo deve do estado em prover a saúde para todos os pacientes, a inclusão deste 
remédio é extremamente importante para aqueles com esta doença.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a saúde como previsto na Constituição Brasileira garantindo assim mais qualidade de vida a todos 
portadoras de Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque esse medicamento faz com que a célula volte a funcionar normalmente fazendo com que as crianças 
portadora de fibrose cística tenha uma vida normal.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Precisamos da liberação do medicamento para que possamos viver melhor e com mais qualidade de vida, dependemos 
do tratamento para nossa sobrevivência e cada novo medicamento é um pingo de mais esperança em nossas vidas. tudo que vier 
para somar queremos poder receber de braços abertos, pois, a nossa vida depende dos mais diversos meios de tratamento e destes 
medicamentos que vem para somar.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: TobramicinaPulmozymeColistimetato, Positivo: Me ajuda muito a ter uma boa qualidade de vida e a 
conseguir respirar bem pra realizar atividade simples até as mais complexas, Negativo: Até hoje não obtive efeitos negativos

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Porque a medicação trata a  Doença, permitindo o paciente não só a qualidade de vida, mas tb prolongar sua vida. É 
dever do governo através dos seus órgãos responsáveis prover e dar condições de vida ao cidadão. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento já é liberados lá fora há 8 anos, pacientes q usam o medicamento tiveram um ganho enorme na 
função respiratória e digestiva. Os medicamentos que são utilizados hj pra FC são medicamentos que atuam nos sintomas da doença, 
e os novos atuam no início da cadeia, o q pode elevar e muito a qualidade de vida.A fibrose Cística no Brasil ainda é vista como uma 
doença de crianças, pq muito poucas conseguem atingir a idade adulta. Lá fora a sobrevida destes pacientes passa dos 50 anos.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença grave, rara e atualmente não tem cura. Algumas reações dessa doença no organismo 
acaba afetando o funcionamento de órgãos vitais e atualmente no pais, o tratamento para essa doença é tratar os sintomas, mas não 
evita a progressão da doença. Os moduladores de CFTR, objeto da consulta corrige a proteína defeituosa do organismo e tem efeitos 
diretamente no tratamento da doença como a interrupção da progressão da doença, entre outros beneficios para a pessoa com essa 
enfermidade possa ter uma vida sadia.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou prima de uma menina com Fibrose Cística, e a 10 anos toda família luta pela vida dela, com 4 nebulizações diárias, 
enzimas pancreáticas, vitaminas, fisioterapias e alem de todos os antibióticos quando contaminada por bactérias, exacerbações 
pulmonares e infecções recorrentes. E com a incorporação do Orkambi no SUS, podemos ter muita esperança de vida para ela e ter 
certeza que ela poderá realizar seus sonhos onde um deles é ser mãe e com esta medicação diminuiria as infecções pulmonares e 
com certeza não precisa fazer uso de oxigênio, pois ajudará a manter o pulmão mais saudável. O Orkambi é a nossa esperança de um 
futuro melhor para ela, podendo estudar com tranquilidade em um escola e não estar em um leito de um hospital, podendo realizar 
seus sonhos como vários colegas e amigos sonham e realizam, é poder viver como uma criança normal. Peço de coração que avaliem 
este medicamento como se fosse para seu filho, se coloquem no lugar destes pais que sofrem por ver seus filhos doentes, o Orkambi 
vai fazer muita diferença na vida da minha prima, de toda nossa família e de milhares de portadores desta doença Fibrose Cística. 
Vamos permitir o direito a vida, a vida da minha prima e de todos não tem preço.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreáticas, Alfadornase e Tobramicina, Positivo: Com a Enzimas salvamos 
ela, pois sem elas ela não iria resistir, pois perdia nas fezes todos os nutrientes e começou o uso com 21 dias de vida, com o 
Alfadornase a função pulmonar dela sempre esta boa, facilitando assim a respiração. e a Tobramicina, conseguimos uma vida sem a 
bactéria pseudomonas fazendo estragos no pulmão., Negativo: Não tem efeitos negativos

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É de grande importância dar continuidade ao tratamento ao tratamento e a única forma de trazer qualidade de vida e 
evitar um óbito e não causar uma subvida aos pascientes. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho dois filhos com fibrose e sei o quanto é difícil pra eles conviver com essa doença, as crises de tosse no dia a dia,o 
cansaço,a perda de peso,é  uma luta constante até msm para tomar as medicações, as inalações diarias,é vc olha pra ele ok e saber se 
amanhã vai ta tudo bem porque em um dia ele pode ta ótimo no outro não,é ele brincar e vc ficar por perto pra observar pra n ter 
alguma crise por causa do esforço físico,eu só quero que meus filhos tem uma vida normal que possa brincar a vontade sem 
preocupação,que eu possa dormir uma noite tranquila sem precisa acordada ver se seu filho ta respirando,essas novas medicações 
me trouxe esperança pra o meu ter uma expectativa de vida maior .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina ,alfadonaze,azitromicina,colimicina,tobramicina,dekas,inalação 
hipertonica, Positivo: Todos teve ótimos efeitos e a melhora do quadro do meu filho, Negativo: A tobramicina houve aumento na 
tosse e na secreção 

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A fibrose cística e uma doença raeissima., Grave , e - infelizmente- sem cura. Ela afeta um desequilíbrio na concentração 
de cloro e sódio nas células que produzem as secreções. São vários os sintomas e infecções. E um cenário tão triste que tenho 
vontade de chorar. E são remédios caríssimos, muitas das vezes não temos condições para este tratamento. Peço nós ajudem, 
batalhando para que as pessoas se conscientizem e nós ajudem . Muito obrigada. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas(crianças) que sofrem desta doença passam por momentos muito difíceis , sem perspectiva de vitoria sobre 
uma doença fatal, alem de terem que sofrer com os sintomas dela. Entendo ser cruel e desumano não permitir o acesso a uma 
medicação existente. Sem contar que ao longo da vida essas pessoas passarão por um conjunto de cirurgias que poderiam ser 
evitadas. Ou seja, negar o acesso a este tipo de medicação é desumano e economicamente ineficiente.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha decisão está pautada no direto à saúde conforme previsto na Constituição. Pacientes com esse tipo de doença 
podem ter a saúde e qualidade de vida melhoradas com a incorporação do lumacaftor/ivacaftor no SUS. Por isso discordo da 
recomendação.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento já está sendo usado em outros países com resultados muito positivos e diferente de outros pode 
realmente trazer uma grande melhora para o paciente 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois os medicamentos são caros , e existem MTA criança nessa faixa de idade q necessitam do tratamento e a família 
não tem condições financeira suficiente pra arcar com os custos do tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamento importante no aumento da expectativa de sobrevida dos pacientes com melhora das complicações da 
doença.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Kideco, Positivo: Diminue as infecções respiratórias , Negativo: Não encontrei 

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Enzimas digestivas e Nebulizações com soluções hipertonicas , Positivo: Apenas as enzimas 
digestivas equestre ajudam pouco no processo de digestão dos alimentos , Negativo: Se consegue uma pouca melhora nos sintomas 
desses pacientes 

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo !Com esses medicamentos favoráveis teremos recursos para tratar a causa da doença e não somente os 
sintomas como é feito no Brasil até hoje! Possibilitando ao paciente estimativa maior de tempo de vida com mais qualidade e boa 
vida funcional !

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, são muitos pacientes que não tem condições financeiras de arcar com as custos do medicamento. Tendo assim 
prejudicada sua saúda/vida

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é importante para o impedimento da evolução do quadro clínico relacionado à FC.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Para melhor qualidade e expectativa de vida desses pacientes que sofrem tanto com esta doença

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Convivo com pacientes desta doença e sei o quão importante é para eles novas medicações que ajudem a terem uma 
qualidade de vida melhor e maior. O sofrimento do paciente e dos familiares perante a expectativa de vida é muito dolorido, novos 
tratamentos devem ser disponibilizados para que continuem com o sonho de poder viver uma vida normal.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: pulmozyme, Positivo: ajuda soltar a secreção, Negativo: acho ele só salgado,e assim q uso causa muita 
tosse,nao sei se essa seria a finalidade

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O direito a saúde está na constituição e entendo que a possibilidade de uma vida melhor para esses pacientes deve ser 
provido pelo SUS. Comprovadamente o tratamento com moduladores CFTR, assim como citado no Orkambi,  traz benefícios ao 
paciente, permitindo uma vida normal, evitando necessidade de transplantes, intervenções cirurgicas, etc.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O direito a saúde está na constituição e entendo que a possibilidade de uma vida melhor para esses pacientes deve ser 
provido pelo SUS. Comprovadamente o tratamento com moduladores CFTR traz benefícios ao paciente, permitindo uma vida normal, 
evitando necessidade de transplantes, intervenções cirurgicas, etc.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por se tratar de um medicamento que atua de modo a garantir qualidade de vida ao paciente com possibilidade de 
reversão da doença em caso de tratamento continuado, e considerando que se trata de um medicamento de alto custo, penso que 
deve ser oferecido gratuitamente a população.A melhora na qualidade de vida dos pacientes que usam este medicamentos é 
comprovada cientificamente.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que, além de diversos outros medicamentos fornecidos pelo SUS, este é muito importante para dar um 
mínimo de dignidade ao enfermo e aos familiares, minimizando transtornos a todos, e melhorando a qualidade de vida das pessoas 
que estão necessitando. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Esse remédio trata a doença e não os sintomas! 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito de uma vida saudável e digna..E preciso salvar e amar  mais o ser humano

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os medicamentos para fibrose cística no Brasil não dão expectativa de uma vida adulta.  Essa medicação dará uma 
expectativa de vida maior para os pacientes portadores da mesma. Todos têm direito ao acesso à medicação que de uma sobrevida.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento ajuda no processo de melhorias continuas para o não avanço da doença entre outras melhorias na 
qualidade de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, DISCORDO TOTALMENTE TENHO MINHA FILHA HOJE COM 10 ANOS QUANDO DESCOBRIMOS ESSA 
DOENÇA GENETICA AOS 9 MESES ELA JA HAVIA PASSADO POR MUITO SOFRIMENTO APOS O DIAGNOSTICO ELA SEMPRE SE MANTEVE 
BEM NA MEDIDA DO POSSIVEL COM TRATAMENTO CERTINHO E TOMANDO TODOS OS MEDICAMENTOS. HOJE APOS MUITO 
SOFRIMENTO INUMERAS INTERNAÇÕES ELA POSSUI 50 PORCENTO DA FUNÇÃO PULMONAL E OQUE QUEREM FAZER E RETIRAR ESSE 
DIREITO DE VIVER COM UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. A MUITOS PACIENTES E FAMILIARES HOJE QUE ESTÃO SOFRENDO COM 
ESSA NOTICIA QUE QUEREM TIRAR MEDIÇÃO PELO SUS NA MINHA OPINIÃO ESTÃO TIRANDO A ESPERANÇA DAS CRIANÇAS. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON 25.000, VITAMINA ADEKS AZITROMICINA COLOMICINA E TOBRAMICINA 
PULMOZIME , Positivo: CREON DESDE QUE COMEÇOU O TRATAMENTO NUNCA MAIS FICOU DESNUTRIDA SEMPRE SE MANTEVE 
PERTO DO PESO IDEAL , VITAMINA ADEKS ESSENCIAL PARA QUE ELA POSSA ABSORVER BEM OS NUTRIENTES E EVITAR 
COMPLICAÇÕES GASTROINTESTINAIS, AZITROMICINA ANTIFLAMATORIA UMA BARREIRA CONTRA INFECÇÕES, COLOMICINA E 
TOBRAMICINA NO COMBATE CONTRA INUMES BACTERIAS GRAVES E PULMOZIME MANTEM SEUS PULMOES LIMPOS PARA RESPIRAR 
MELHOR E EVITAR CONTRAIR INFEÇÕES E BACTERIAS , Negativo: NÃO TENHO PONTOS NEGATIVOS PARA RELATAR

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois essa medicação vai garantir os direitos a vida e a saúde, previstos na constituição para as crianças, que não têm 
perspectivas de uma vida longa e saudável.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de um portador de fibrose cistica e cada vez que eu olho pro meu filho fico pensando quanto tempo ele tem 
de vida, sinto medo, a cada consulta, a cada exame escarro, tenho medo das bacterias que elas acometam o pulmoes a cada 
internação o medo me assombra de nao poder trazer meu filho pra casa o tratamento hoje pra fibrose cistica demanda mto tempo e 
as crianças ficam mto cansadas no meu caso Enzo faz 4 inalações, lavagem nasais para evitar polipos nasais e tenha que fazer cirurgia 
para a retira-lo, faz duas fisioterapia respiratoria para retirada das secreções dos pulmões, secreção essa que acumula bacterias nos 
pulmoes levando-os a infecções e internações que são no minimo 14 dias de internação, esse novo medicamento vai agir na causa da 
doença fazendo com que o paciente aumento sua função pulmonar, ganho de peso e massa corporea, evitando internações e 
futuramente um transplante de pulmões. O pacirnte vai ter qualidade de vida melhorada e expectativa de vida aumentada e vida nao 
tem preço. E nossa constituição garante a todo cidadão direito a saude e a vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima pancreatica, pulmozyme, tobramicina, hipertonica, suplementos e vitaminas, 
Positivo: Todos esses medicamentos tratam os sintomas da doença , Negativo: Esses medicamentos por tratarem somente os 
sintomas não conseguem evitar a progressão da doença, esse novo medicamento vai tratar a raiz da doença

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmozyme,azitromicina, tobramicina, vitamina A,E,D , Positivo: Os pontos 
positivos sao que controla um pouco os sitomas., Negativo: Os pontos negativos sao muitos médicos ,causas efeitos colaterais mexe 
com psicológico do paciente e o mas importante e que esses medicamentos nao impedi que o paciente fique enternado e que o 
problema se agrave e mesmo com todos esses medicamentos estamos perdendo nossos filhos e amigos para a fc.

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo pois utilizamos medicação  que so ameniza os sintomas se aprovado poderia ser usado como grande 
esperança para grande melhora mas com nao havendo aprovação como saberemos se quem sabe não teriamos um efeito positivo 
cada dia mais que esperamos com todos esses agravantes cada dia evoluindo talvez tenhamos uma solução promisora que quantas 
pessoas estamos deixando de ajudar e obter grande melhora com uso deste medicamento temos que aprovar qualquer tipo de ajuda 
que possa fazer que pessoas que passem todo dia por esta dificuldade de ingerir grande quantia de medicamentos que somente 
estabilizam a doença talvez tenhamos algo promissor em mãos mas ficamos impedidos de tornar a vida destas pessoas melhores .

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, o remédio é importante para os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A filha de uma amiga necessita desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Atualmente as medicações existentes tratam os sintomas e as novas medicações vão tratar a doença, possibilitando 
atingir a cura.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo ,visto que, o uso do medicamento proporcionaria  melhor qualidade de vida a criança com fibrose acústica.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os fibrocísticos necessitam de novas tecnologias medicamentosas, para que suas vidas sejam preservadas.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, mero penem, azitromicina, pulmozimy, etc, Positivo: Os 
medicamentos ajuda no ganho de peso, na dilatação dos pulmões, a combater infecções , Negativo: Abaixa a imunidade, 

Clique aqui

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O tratamento atual oferecido pelo SUS é paliativo, trata apenas os sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Inalação e muitos remédios diariamente, ele precisa muito pra estacionar a doença e ter qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter acesso a medicação gratuita, não importa a idade. Os remédios são caros demais. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um medicamento que trata a doença. Como não há muitos,  é extremamente importante que a população tenha 
acesso. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas com menos acesso ao medicamente são dependentes dos mesmos para terem um mínimo de qualidade de 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela preservação da vida

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Atualmente as medicações existentes tratam os sintomas e as novas medicações vão tratar a doença, possibilitando 
atingir a cura.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozayme,enzimas, colimicina, azitromicina, tobromicina,seja e muitos outros, 
Positivo: Eles fica super bem,na medida do possível com o tratamento correto a estimativa de vida deles aumenta mais., Negativo: 
Graças a Deus não tiveram nenhum até o momento.

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já se mostrou eficaz em tratamento dessa doença, precisa estar acessível a população para oferecer qualidade de vida e 
melhores perspectivas. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta medicação trata a doença 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O lumacaftor/ivacaftor é a ÚNICA medicação registrada no SUS que atua na CAUSA da fibrose cística, corrigindo o 
defeito da proteína CFTR, para quem é homozigoto na mutação DeltaF508. A partir daí o ciclo da progressão da doença é 
interrompido. TODOS os demais tratamentos atuam apenas nos sintomas. O Registro Brasileiro de FC possui o catálogo de TODOS os 
717 pacientes elegíveis para o orkambi (testes genéticos realizados em todos os pacientes brasileiros). Tenho um filho de 10 anos que 
é paciente, não elegível para o orkambi. Atualmente ele ingere aproximadamente 30 cápsulas de medicações por dia, faz duas 
nebulizações e 1 hora de fisioterapia. Isso quando está bem. Todo dia. De janeiro a janeiro. Está entrando na adolescência, quer jogar 
futebol, ter algum tempo livre. Mas o tempo é todo dedicado ao tratamento. E mesmo assim a doença está progredindo. A cada 
tomografia vem a decepção. Não importa o tamanho da dedicação do paciente, da família. A cada consulta aparece uma bactéria a 
mais, que demanda mais um antibiótico. De repente a vida se resume a tomar cápsulas, fazer inalações, fisioterapia, comer o máximo 
possível porque a desnutrição é outro fantasma que insiste em aparecer sempre. Mesmo não sendo elegível para o ivacaftor, saber 
que existe um tratamento eficaz que interrompe esse caminho escancarado para a vala e permite uma vida regular é um acalento 
para ele e para nós, família. Constatar a mudança de vida dos pacientes que já usam a medicação é o que aquece nosso coração, nos 
dá esperança e nos faz suportar o fardo do tratamento pesado, na expectativa de que um dia chega a nossa vez. No Brasil a idade 
média dos óbitos é de 20 anos, enquanto em outros países é de 40 anos. A única coisa que pode mudar essa realidade é a 
incorporação do ivacaftor. Utilizar a mesma régua para doenças raras e doenças prevalentes, no que se refere aos critérios do custo-
efetividade, exigência de muitos pacientes em estudos clínicos, exigência de manutenção de grupo placebo por mais de 6 meses, 
mesmo diante do êxito do tratamento, tudo isso viola qualquer concepção que se tenha sobre igualdade.  O ivacaftor já é fornecido 
nos Estados Unidos, Austrália, Alemanha, Espanha, França, Irlanda, Inglaterra, Dinamarca e Itália, exatamente porque é eficaz. O 
efeito prático da não incorporação do orkambi será empurrar os pacientes elegíveis para a loteria da judicialização. E fazer com que a 
União pague mais caro pela medicação, não consiga programar compras, negociar preço na incorporação e aplicar o desconto CAP. 
Essa foi a realidade da maioria das drogas raras no Brasil. A expectativa é que a CONITEC tenha essa visão global e incorpore a 
medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase e Tobramicina, Positivo: Alfadornase fluidifica o muco e tobramicina mata 
a bactérica pseudomonas., Negativo: Alfadornase e Tobramicina atuam apenas nos sintomas da doença. Prolongam a vida. Mas não 
resolvem a causa da doença. Só o orkambi resolve a causa da doença.

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Proporcionar uma possibilidade de não progressão da doença, já que não temos uma cura para tal, mas com 
tratamento podemos minimizar os sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta medicação trata a doença 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário apoiar as pessoas que precisam desse medicamento pra conquistar uma melhora no quadro da doença e 
aumentar as chances de vida com qualidade mais significativa de viva. E o medicamento se mostra capaz disso.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é comprovado que fornece uma maior expectativa de vida aos portadores de FC, é um crime o sus não 
oferecer tal medicamento!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa recomendação é triste e vai na contramão da única esperança que pacientes portadores de f.c. tem de terem uma 
sobrevida próxima da normalidade.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é muito difícil a vida e o dia a dia de quem tem fibrose cística. o medicamento contribui para a melhoria da saúde

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, De segunda a sexta-feira estou em contato com pacientes com fibrose cística - trabalho como assistente social -, 
diariamente ouço relatos da luta diária para se manterem vivos: remédios pra cá, remédio pra lá. Todos com um único objetivo: 
manter os pacientes estáveis e saudáveis. Todos os dias ouço relatos de familiares torcendo para haver um medicamento que 
possibilite que seu familiar (seja filho, irmão, primo, tio, pai, mãe) tenha maior qualidade de vida. Quando divulgam pesquisas com 
ótimos resultados, a família respira aliviado "ufa", porém há um empecilho no caminho, uma barreira decisiva para ter acesso a esse 
medicamento. E não para por aí, o paciente/família/amigos/associações lutam para ter acesso ao direito à vida, mas a decisão está 
nas mãos de um órgão superior. Por fim, deixo uma pergunta para refletirmos, "quanto vale a vida?".

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Medicamento em questão, Positivo: Relato dos pacientes em uso da medicação:- Mais 
dispostos, menos cansados.- Mais fôlego, menos falta de ar.- Maior ganho de peso, mais prazer em se alimentar.- Mais alegres, 
menos desanimados diante de perspectivas futuras., Negativo: Nenhum

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de dois filhos com fibrose cística.Sei da luta desesperadora dessa doença. Minha primeira filha faleceu aos seis 
aninhos, exatamente pq não tinha o tratamento correto.Tenho um segundo filho, q tem uma grande luta pra sobreviver a uma 
doença progressiva, que até as medicações que toma são paleativo pra tratar as infecções q só progridem.essas novas medicações em 
pauta, irão agir na doença, o que a fará deixar de avançar.A vida não tem preço... vejam a causa com pais, pq a pior dor é perder um 
filho. E essa doença é cruel.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALFA DORNASE, ENZIMA PANCREÁTICA E TOBRAMICINA.LEMBRANDO QUE AS TRÊS 
TATAM OS SINTOMAS PULMONARES E DIGESTIVOS, MAS A DOENÇA CONTINUA AVANÇANDO, Positivo: TIRE OS PACIENTES DAS 
CRISES POR ALGUNS DIAS, MAS COMO A DOENÇA É PROGRESSIVA DAQUI A POUCO VOLTAM AS INFECÇÕES, Negativo: O USO 
FREQUENTE DE ANTIBIÓTICO E ENZIMAS TRAS OUTROS PROBLEMAS.PELO USO DIÁRIO E CNTÍNUO IMPEDEM O PACIENTE DE TER 
UMA VIDA NORMAL

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há muito tempo não temos novidade em medicamentos para portadores de Fibrose Cística, os portadores precisam de 
novos medicamentos e tratamentos para que possam ter mais qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O paciente portador de FC apresenta varias alterações em seu organismo, dentre elas a capacidade respiratória esta 
frequentemente envolvida, o que afeta profundamente a qualidade de vida e capacidade de sobrevida do paciente. Por este motivo o 
medicamento é de suma importância para que estes pacientes possam ter melhora de seu quadro em geral, melhorando a qualidade 
de vida proporcionando a possibilidade de ter uma VIDA, pois geralmente os pacientes e familiares convivem com incertezas 
frequentes, principalmente no momento que estamos vivendo atualmente, Obs.: Atualmente estamos vivendo uma Pandemia, vemos 
diariamente história de pacientes que contraíram a COVID e apresentam diminuição de sua capacidade respiratória por um período, 
algumas vezes necessitando de auxilio para respirar, agora imaginem que na FC o paciente convive com essa situação durante TODA a 
sua vida. A incerteza do amanha para estes pacientes é frequente; e se possuímos um medicamento; já comprovado cientificamente; 
e não damos a possibilidade de acesso aos pacientes portadores de FC, isso sim é inadmissível. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Será de extrema importância para tratamento de diversas doenças infantis 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida e o dia a dia de quem tem fibrose cística é muito difícil. o medicamento ajudar melhorar a saúde

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças com FC , sofrem muito ainda efeitos desnecessários no Brasil, o indice de mortes precoce é altissimo 
comparado a outros paises!! Uma injustiça negar a vida ,ate porque vida não tem preço!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticasnebulizações com pulmozine, Positivo: absorção 
alimentarexcreção de secreção, Negativo: obstrução intestinal,diarreia intensatosse persistente 

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, o uso desta medicação irá melhorar a qualidade de vida e tempo de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Creon e alfa-dornase, Positivo: melhora na absorção dos nutrientes. Baixo índice de 
desnutrição. Melhora da função pulmonar., Negativo: nao tem

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento traz melhorias contínuas para o não avanço da doença e maior qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O lumacaftor/ivacaftor é um medicamento que trata a Fibrose Cística e não apenas suas complicações, portanto, 
impedir o paciente de ter acesso a esse medicamento é o mesmo que impedir a vida desse paciente. Meu neto tem 1 ano e 8 meses e 
fico com o coração partido sabendo que existem medicamentos que ele pode utilizar, mas que está impedido por uma decisão 
matemática da CONITEC. É um apelo a vida...nós precisamos desse medicamento! 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O lumacaftor/ivacaftor é um medicamento que trata a Fibrose Cística e não apenas suas complicações, portanto, 
impedir o paciente de ter acesso a esse medicamento é o mesmo que impedir a vida desse paciente. Meu neto tem 1 ano e 8 meses e 
fico com o coração partido sabendo que existem medicamentos que ele pode utilizar, mas que está impedido por uma decisão 
matemática da CONITEC. É um apelo a vida...nós precisamos desse medicamento! 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O MEDICAMENTO IRÁ PROPORCIONAR MELHORA NA QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES E IRÁ AUMENTAR SUA 
EXPECTATIVA DE VIDA, TENDO EM VISTA QUE OS MESMOS SOFREM MUITO COM OS SINTOMAS DA DOENÇA.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Será de extrema importância para tratamento de diversas doenças infantis 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nescessita pelo sus sim

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pode estar trazendo uma melhor qualidade vida aos portadores desta doença

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PORQUE É UM MEDICAMENTO MUITO CARO E CRIANÇAS TEM DIREITO DA VIDA. ESSA DOENÇA NÃO TEM CURA, MAS 
TEM ESSE TRATAMENTO..TODOS TEMOS DIREITOS A VIDA.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Grupos/associação/organi
zação de pacientes

1ª - Discordo, Os pacientes de FIBROSE CÍSTICA na Paraíba, assim como em todo o Brasil, travam uma luta injusta com essa doença, 
pois usam medicamentos que tratam apenas os sintomas e complicações da mesma, a qual não para de avançar e debilitá-los cada 
vez mais, por ser progressiva. Apesar do pequeno número de pacientes diagnosticados aqui no Estado, temos óbitos frequentemente 
mesmo usando as medicações existentes. Com essa nova medicação surge grandes possibilidades e esperança de vida para esses 
pacientes, haja vista a atuação dela diretamente na doença, o q a fará não avançar mais, e assim diminuindo até os custos com 
tratamentos hospitalares.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo com uma pessoa que possui FC e ainda necessitaria de uma avaliação médica para conhecimento se deve ou 
não utilizar este medicamento, porém conheço as complicações e o agravamento que a doença pode trazer a vida do paciente com 
FC e acredito que se torna necessário o auxílio governamental para esse tratamento, devido ao alto custo do Okabim, que não é 
condizente com a renda de muitos brasileiros. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, Dornase Alfa e outros vários, Positivo: Melhora na respiração, se 
inalações e comprimidos tomados com regularidade., Negativo: A pessoa com a qual convivo necessita de uma dosagem muito alta 
desses medicamentos e uso contínuo e muitas vezes ao mesmo tempo. Porém, em algumas pesquisas sérias feitas pelo site ERJ, 
unidospelavida.org.br e acompanhando vídeos de pacientes com FC no próprio Youtube é possível constatar novos medicamentos 
que poderiam diminuir quantidade de droga ingerida pelo organismo e apresentar os mesmos efeitos positivos por via oral, que as 
outras drogas como Tobramicina e Dornase Alfa realizam "separadamente" e com uso de equipamentos inalatórios.

Clique aqui

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou prima da paciente eu acompanha as lutas diarias com fisioterapia respiratórias, idas ao ambuçatório e interções. 
Que está sempre tomando muitos antibióticos por conta das bactérias. Que precisa se limitar e ñ pode ir em lugares com muitas 
pessoas, primcipalmente se houver algum doente e que se esse remédio fosse aprovado, poderia mudar muigo2 a vida dela

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha prima faz uso de Enzima Pancreáticas, Polivitamínico Dekas, Tobramicina entre 
outros antibióticos , Positivo: Enzima Pancreáticas ajuda na absorção dos alimentos, fazendo assim, com que minha prima possa 
receber a gordura e nutrição dos alimentos, Pois seus pâncreas funciona muito pouco Polivitamínico Delas ajuda a repor as vitaminas 
que seu corpo não recebe.Tobracina ajuda a combater uma bactéria frequente no seu pulmão. , Negativo: Todos são medicamentos 
de altíssimo custo e muitos vezes enfrentamos a falta delas. SOBRE auto benefício, se recebessemos o LUMACAFTOR / IVACAFTOR 
Teríamos menos internações, menos o uso de outras medicações e muito mais chance de vida prolongada.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma das pacientes que tem FC, uma adolescente cheia de vida com um enorme futuro pela frente, limitada 
por essa deficiência. Peço que liberem a medição, pra gente poder ver essa menina linda viver plenamente! Obrigada.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo, pois essas crianças/adolescentes merecem ter uma vida melhor, a vontade que eles tem de viver é linda e 
apaixonante. Eles valorizam a cada respiração dada sem ajuda dos oxigênio, a cada passeio que dá sem precisar parar pra tentar 
pegar o ar, eles valorizam a vida e vivem com seu fosse o último dia. Elas merecem ter essa chance de mostrar ao mundo o quanto a 
vida vale a pena!

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem um amigo de 6 anos com fibrose cística e acompanhamos de perto a realidade dessa família. A mãe é 
muito cuidadosa e faz de tudo para garantir o bem estar do filho, sessões de fisioterapia, leva em todos os especialistas, é muito 
atenta a alimentação dele. E vemos a grande preocupação dela e de todos da família em relação a qualidade de vida que o Antônio 
terá, sobre quantos anos de vida ele ainda terá, já que no BRASIL é difícil um portador de fibrose cística chegar a vida adulta.. Isso é 
desesperador para uma mãe! Peço encarecidamente que avaliem a inclusão desses medicamentos no SUS. A justificativa financeira 
não me convence, entendo que se o remédio diminui o número de internações desses pacientes, já é uma economia futura. Além de 
garantir um direito de tratamento digno a essas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, se a medicação é uma alternativa ao tratamento e pode auxiliar na melhoria da qualidade de vida dos portadores ela 
deve sim ser distribuída e utilizada no SUS, visto que o atendimento de qualidade é um direito constitucional de todo cidadão 
brasileiro. Além disso, há muito tempo que não se realiza uma atualização nas medicações para FC, e é importante pensar na 
qualidade de vida desses pacientes, desde tenra idade. Se há a possibilidade de isso ocorrer por meio da utilização do ivacaftor, que 
sejam realizados os testes e se disponibilize o medicamento de maneira gratuita no sus.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de uma criança de 5 anos de idade, havendo um medicamento com possibilidades de ajudar no prognóstico dos 
pacientes, dando melhor qualidade de vida, diminuindo uso de medicamentos atuais ou propiciando melhor resultado, acredito ser 
cabível o uso.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreática, alfadornase, omeprazol, domperidona, aquades, tobramicina, 
ciprofloxacina, Positivo: Pancreatina- melhora absorçãoAlfadornase- melhora função pulmonarDomperidona, omeprazol- melhora 
função digestivaTobramicina- prevenção de infecção, Negativo: Epigastralgia, sintomas alérgico, diarréia, náusea, 

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um medicamento que pode salvar vidas e que muitos nao tem condições de compar e tem como ser cedido pelo sus 
acho injusto.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sabemos que a doença é agressiva. E por menor que seja a chance do medicamrnto é valido para aliviar o sofrimento 
dessas crianças. Para muitas ciranças e suas famílias essa é a única esperança de uma vida mais próxima de um possível normal( sem a 
patologia). E sabemos que por ser um tratamento caro é aqui que essas famílias apelam e depositam toda sua esperança ou a perdem.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medida que pode salvar vidas de nossas crianças 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Embora a recomendação seja não favorável ( creio eu mais pela questão econômica ), acredito que os pacientes 
portadores da FC tem direito ao acesso e ao tratamento com o medicamento , este direito a saúde e principalmente a vida é 
garantido pela CF que deve ser seguida integralmente .Não se pode negar o tratamento com um medicamento que pode melhorar e 
até prolongar a vida das pessoas portadores da FC , acredito que quem conhece a realidade dos pacientes da FC sabe o quanto é 
importante e necessário contar todos recursos possiveis para melhorar a sua qualidade de vida , portanto sou totalmente a favor da 
incorporação deste medicamento no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Ensaio clinico

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se pode ajudar a sobrevida desses pacientes deve ser aprovado!

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Deve se dar todas as alternativas paravo alivio do sofrimento do paciente

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Por que pode oferecer qualidade de vida aos portadores de fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, De acordo com a constituição, todo e qualquer brasileiro tem direito a saúde de qualidade. É necessário que cumpra-se 
os direitos.

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.20/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Quando da descoberta da FC, minha mãe foi alterada que a minha expectativa de vida era de 
apenas 5 anos. Passei minha adolescência achando que eu iria morrer cedo. O tratamento da doença demora em torno de 4 horas 
por dia, entre inalações, fisioterapia, higienização dos equipamentos, etc. O que eu sempre desejei era que houvesse um 
medicamento que pudesse agir na causa da doença, indo direto na mutação e alterando, para que eu não precisasse me internar 
tanto. Agora com a possibilidade de se aprovar o Lumacaftor/ivacaftor, ver que a Conitec não foi favorável à inclusão do 
medicamento pelo seu custo me deixa muito triste. Quanto vale uma vida? Se fosse você ou um filho seu, com certeza o valor não 
seria problema. Por favor, incorporem o Lumacaftor/Ivacaftor para melhorar a qualidade de vida dos fibrocísticos. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Colimicina - antibióticoPulmozyme (alfa dornase)Seretide, Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e 
ŎƻǊǘƛŎƻƛŘŜ ƭƻŎŀƭ /ƭŜƴƛƭ ƴŀǎŀƭ9ƴȊƛƳŀǎ ǇŀƴŎǊŜłǘƛŎŀǎ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ{ǳǇƭŜƳŜƴǘƻǎ ƘƛǇŜǊŎŀƭƽǊƛŎƻǎ{ŀƭƛƴŀ ƘƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ CƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀτπ
TobramicinaZoteonSpiriva respimat AzitromicinaSulfametoxazol + trimetropinaAmicacinaOxacilinaMeropenem , Positivo: Colimicina - 
antibiótico: Ajuda a matar as bactérias do pulmãoPulmozyme (alfa dornase): ajuda a quebrar o muco e assim sair mais fácilSeretide, 
Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e corticoide local: ajudam a broncodilatarClenil nasal: ajuda a manter o não ter infecções nas vias 
aéreasEnzimas pancreáticas: ajuda a digestão e nutriçãoVitaminas: ajuda a suplementar as vitaminas e mineraisSuplementos 
hipercalóricos: ajuda a manter o pesoSalina hipertônica : ajuda a hidratar o muco e, mais líquido, sair mais fácilFisioterapia 
ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΥ ŀƧǳŘŀ ŀ ŜƭƛƳƛƴŀǊ ƻ ƳǳŎƻτπ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΥ ŎƻƴǘŜǊ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ½ƻǘŜƻƴΥ ŎƻƴǘŜǊ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ{ǇƛǊƛǾŀ ǊŜǎǇƛƳŀǘ Υ 
broncodilataAzitromicina: conter bactériasSulfametoxazol + trimetropina: conter bactériasAmicacina: conter bactériasOxacilina: 
conter bactériasMeropenem: conter bactérias , Negativo: Colimicina - antibiótico: cansativo de usar, necessita de troca de 
equipamento e manutenção frequente, necessita higienização diáriaPulmozyme (alfa dornase): cansativo de usar, necessita de troca 
de equipamento e manutenção frequente, necessita higienização diáriaSeretide, Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e corticoide 
local: são caros para comprar, não tenho acesso a todosClenil nasal: é caroEnzimas pancreáticas: é difícil saber exatamente a 
quantidade exata de tomar. Várias vezes as vezes ficam moles ou duras demais por que apesar da enzima a digestão não ocorre de 
forma igual para todos os alimentosVitaminas: são carasSuplementos hipercalóricos: as vezes é complicado incluir na rotina 
alimentarSalina hipertônica: causa crises de tosse, irrita a garganta, muito difícil comprar o soro 10% quando não é dado na SES. 
CƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΥ ŎŀƴǎŀǘƛǾƻΣ ǘƻƳŀ ǘŜƳǇƻΣ ŘŜǎƎŀǎǘŀƴǘŜτπ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΥ ƴńƻ ǘƻƭŜǊƻΣ ŦƛŎƻ ŀŦƾƴƛŎŀΣ ǊƻǳŎŀΣ ŎƻƳ ŘƻǊ ŘŜ 
gargantaZoteon: tive todos os efeitos colaterais, aumento da tosse, cansaço, diminuição da função pulmonar, dificuldade de respirar, 
etc. Spiriva respimat : muuuuuito caroAzitromicina -Sulfametoxazol + trimetropina: tomo sempre os dois associados e s às vezes me 
dá diarreiaAmicacina - Oxacilina - Meropenem: tomo dois ou três antibióticos associados via venosa. Preciso ficar no mínimo duas 
semanas internada, me dá candidíase, diarreia e muitos hematomas por que a veia não aguenta tanto antibiótico e estoura ou não dá 
retorno. 

Clique aqui

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito a saúde e a vida!

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A fibrose cística é doença crônica progressiva que pode levar à morte, e seu tratamento melhora qualidade de vida 
função pulmonar e diminui numero de internamentos (exacerbações pulmonares.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreáticas, Alfadornase e Tobromicina., Positivo: Com as enzimas salvamos 
uma vida, pois perdia nas fezes todos os nutrientes. Começou o uso com 21 dias de vida com o Alfadornase, a função pulmar sempre 
está boa, facilitando a respiração. Com a Tombromicina, consegui-se uma vida sem bactérias pseudomonas fazendo estrago no 
pulmão., Negativo: Não teve efeitos negativos.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os medicamentos que existem hoje só tratam o sintomas da fibrose cística, precisamos dos novos moduladores que 
serão a cura farmacológica da doença.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A fibrose cística é doença crônica progressiva que pode levar à morte, e seu tratamento melhora qualidade de vida 
função pulmonar e diminui numero de internamentos (exacerbações pulmonares.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A fibrose cística é doença crônica progressiva que pode levar à morte, e seu tratamento melhora qualidade de vida 
função pulmonar e diminui numero de internamentos (exacerbações pulmonares.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São vidas que estão em jogo. Quero que os impostos que pago revertam em saúde, educação e segurança para todos 
brasileiros. 

2ª - Não

3ª - Não

Página 53 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um medicamento tão.importante que ajuda a dar uma vida mais normal aos pacientes precisa ser disponibilizado para 
todos. A vida dessas crianças e adultos importam muito. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é estritamente importante e favorável ao tratamento da doença.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo do parecer pois todas as pessoas devem ter direito à vida e com qualidade. Meu sobrinho tem essa 
mutação e conseguiu via judicial algumas caixas do Orkambi, e com poucos dias de uso diz que se sente bem melhor, que consegue 
respirar melhor. Esse medicamento é muito importante para as pessoas que possuem essa mutação, pois permite uma melhor 
qualidade de vida, possibilitando diminuir o uso de outros medicamentos e internações, pois ele age visando corrigir na célula o 
problema, e os outros medicamentos que ele recebe hoje, visam somente tratar os sintomas, porém é muito difícil eliminar as 
bactérias do pulmão o que vai causando lesões não só no pulmão mas também em outros órgãos. Sem contar o estresse pela 
quantidade de medicamentos que a criança precisa fazer. O alto custo do medicamento não pode ser usado como desculpa para o 
não fornecimento, pois a vida do meu sobrinho importa muito, e junto com ele a vida de centenas de brasileiros.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os depoimentos de quem usou é que houve uma significativa melhora, retardando a evolução da doença.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos merecem qualidade de vida e estes medicamentos e a esperança dos pacientes com fibrose cística e com este 
manifesto desejo que o SUS aprove e forneça os medicamentos para todos que necessitem

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito de todo ser humano e de uma ótima qualidade de vida, onde não se pode por preço ou dificuldade para tê-la, 
pessoa dependem desse medicamento para melhor qualidade de vida, então por que não proporcionar isso!? 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, POIS OS REMEDIOS ATUAIS TRATAM APENAS SINTOMAS E NAO A CAUSA DA FIBROSE CISTICA.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um medicamento importante, que salva vidas. Vidas não têm preço, todas merecem.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Deve se dar todas as alternativas paravo alivio do sofrimento do paciente

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O lumacaftor/ivacaftor é um medicamento que trata a Fibrose Cística e não apenas suas complicações, portanto, 
impedir o paciente de ter acesso a esse medicamento é o mesmo que impedir a vida desse paciente. Meu bebê tem 1 ano e 8 meses e 
fico com o coração partido sabendo que existem medicamentos que ele pode utilizar, mas que está impedido por uma decisão 
matemática da CONITEC. É um apelo a vida...nós precisamos desse medicamento! 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, No meu ponto de vista os medicamentos irão proporcionar uma melhora na qualidade de vida dos pacientes 
acometidos pela doença em questão, e poderão trazer benefícios a sua saúde . Até o presente momento os mesmos sofrem muito 
com as consequências da doença, valendo ressaltar ao alto Índice de mortes ocasionados pelo mesmo. Os medicamentos são 
produtos inovadores que poderão proporcionar a diminuição desses índices e prolongar a vida desses pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: PULMOZYMEENZIMAS PANCREATICAS, Positivo: PULMOZYNE , USADO ATUALMENTE COM 
EXPECTORANTE PULMONAR ENIMA PANCRETICA USADA PARA ABSORÇÃO DE ALIMENTOS, Negativo: PULMOZYNE ELE PROPROCIONA 
O AUMENTO DA TOSSE ESTIMULADO PELA EXPECTORAÇÃO , OCASIONANDO DOR TORÁXICA PELA EXCESSO DE ESFORÇO PELA TOSSE. 
A CASO DEVIDO AO ESFORÇO, SANGRAMENTO.ENZIMA PANCRETICA PODE OCASIONAR OBSTRUÇÃO INTESTINAL OU DIARREIA , 
ASSCOCIADO A DOSE ADMINISTRADA. 

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um tratamento imprescindível para quem tem fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, para um paciente que tem fibrose cistica é imprensidivel e nao tem como nao ter esse medicamento para melhorar 
suas condições de vida.o medicamento ajuda na Base da doença, a rotina do tratamento é mto complicada e, de qq maneira, nao tem 
como segura a evolução degenerativa da doença e qq que seja o tratamento disponível, que nao o ORKAMBi, são tratamentos 
paliativos, que atuam somente npos sintomas.... isso adianta? vcs acham msm que é essa a vida que essa criança merece? tem plena 
certeza de que se olhassem como se fosse da sua familia, essa opiniao seria outra. então, antes de tomar qq decisão, realmente se 
coloquem no lugar da familia, alias, se coloquem no lugar da criançaAtualmente o tratamento da fibrose cística no Brasil tem por 
objetivo tratar sintomas e não evita a progressão da doença.De forma geral o tratamento pode ser composto por:- Suporte 
nutricional, ingestão de enzimas digestivas para as alimentações, suplementação vitamínica, intervenção cirúrgica para alimentação ;- 
Antibióticos, corticoides, broncodilatadores, antinflamatórios;- Fisioterapia respiratória e inalações;- Atividade física;- 
Acompanhamento multidisciplinar frequente.Ao longo da vida surgem necessidades diversas como:- Cirurgia de íleo meconial (ao 
nascer);- Ostomias decorrentes de obstruções intestinais,- Internações recorrentes devido à pneumonia de repetição causada pelo 
espessamento das secreções;- Internações para erradicar bactérias que podem levar o paciente a óbito;- Uso de oxigênio decorrente 
da queda da função pulmonar;- Cirurgias nasais;- Internações decorrentes de suboclusão intestinal;- Cirurgias relacionadas ao trato 
intestinal;- Intervenção cirúrgica para nutrição enteral ou parenteral devido à desnutrição causada pela dificuldade de absorção de 
vitaminas e gordura;- Necessidade de transplante de órgãos entre outros.Muitas vezes o paciente não tem condições de constituir 
família, ser economicamente ativo e tem uma chance elevada de ir a óbito precocemente.Os moduladores de CFTR, objeto da 
consulta em questão corrigem a proteína defeituosa produzida pelo gene CFTR na Fibrose Cística tendo como principais efeitos:- 
Interrupção da progressão da doença- Aumento da expectativa de vida- Melhora da função pulmonar- Fluidificação das secreções- 
Redução de colonização por bactérias- Melhora na absorção de nutrientes e vitaminas eliminando a necessidade de intervenção 
cirúrgica para aporte nutricional- Redução da quantidade de medicamentos ingeridos diariamente- Dependendo do momento em 
que o paciente iniciar o tratamento este pode ter uma vida normal sem necessidade de passar por transplantes, intervenções 
cirúrgicas e internações.Os moduladores de CFTR são utilizados por diversos países há 8 anos e os resultados dos medicamentos são 
comprovados.O direto à saúde está previsto na constituição. Eu como mãe quero que a minha filha cresça e tenha a oportunidade de 
viver uma vida plena e desejo isso a todos os pacientes de fibrose cística. Agradeço imensamente pelo seu apoio em nome de toda a 
comunidade de FC do Brasil e do mundo!  

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, o direito a vida está na constituição brasileira, por isso fornecer os remédios são obrigação do governo.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Só quem esta próximo sabe o quanto é importante ao paciente o acesso ao medicamento

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Doenças respiratórias são altamente incapacitantes, por experiência própria. Essa medicação é uma esperança de 
melhoria da qualidade de vida de centenas de brasileiros e eles merecem o direito dessa melhoria.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo, pois sou paciente de FC e sei que todos os medicamentos que tomo são paliativos, sei o quão ruim é querer 
respirar e não poder, querer correr, querer fazer atividades físicas que para qualquer pessoa é normal e eu não posso. Os 
medicamentos que tomo só tratam os sintomas da minha doença, o que não quer dizer que eu não tenho sintomas, pois eu tenho 
sim. Continuo com minha tosse, com muita falta de ar, infecções constantes. É uma doença muito triste, e talvez só quem passa 
realmente entende o quão ruim é. Esses medicamentos que não tiveram um parecer favorável iriam tratar da minha doença em si e 
quem sabe se com eles eu vou melhorar e talvez até ter filhos e viver mais, pois sabemos que a expectativa de vida e muito pouca. 
Mas tenho fé, que esses medicamentos serão concedidos para nós portadores de FC e que vamos melhorar e ter uma qualidade de 
vida melhor também. &#128557;

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Azitromicina, alfadornase, tobramicina, vitamina E, aerolim, entre outros..., Positivo: O azitromicina 
serve para que não haja tantas infecções frequentes o que não ocorre, pois sempre tenho, as bombinhas que utilizo aliviam um 
pouco a falta de ar e a tosse., Negativo: Dores fortes na barriga por causa do azitromicina, sangramento nasal ou até mesmo quando 
tusso causados pelo tobramicina, etc.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe ,e profissional da saúde de pacientes com fibrose cística,são 16 anos de muita luta tratando sintomas do meu 
filho,e vejo hoje uma situação dificil de entender,onde temos medicamento com uma  potencia maravilhosa para tratar a doença e 
tenho que ouvir que é CARA! Sabemos que ira tratar as causas da doença e não é a cura porem ,não fazem ideia como sonhamos com 
este momento!!O Brasil é um pais tem muitas riquesas naturas,nossos filhos não podem ficar sem o direito de viver!Basta colocar na 
balança as internações,transplantes,medicamentos que já fazem usos,contradizem tudo que voçês dizem! Há 8 anos se usa no 
exterior tais medicamentos e o indice de mortalidade infantil é quase zero,no Brasil ainda esta morrendo desnecessariamnete 
crianças e adolescentes por falta de uma boa gestão ,basta olhar toda a média de vida de pacientes com FC no Brasil ,é vergonhoso!! 
A VIDA NÃO TEM PREÇO,NÃO TIRE O DIREITO DE NOSSOS PEQUENOS SOBREVIVER MELHOR!! DEUS ABENÇOE A  TODOS!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PULOMOZYMETOBRAMICINA, Positivo: ABSORÇÃO ALIMENTOS 
PARCIALMENTE E MEDICAMENTOS.PROMOVE POUCA MELHORA DA EXACERBAÇÃO PULMONAR,, Negativo: DOR 
ABDOMINAL,GASES,DIARREIA,DESCONFORTO AO RESPIRAR TOSSE INTENSA,SANGRAMENTOS,BAIXO PESO, pacientes sofrem muito 
com excessos de suplementação e não ganham peso tendo que fazer gastro e muitas das x transplantes pulmonares ,vale lembrar o 
custo de procedimentos como estes são altissimos!
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para quem convive com pacientes com FC sabe das inúmeras limitações e sofrimentos que passam. Sofrimentos da 
própria doença e aqueles que vem em consequências desses, como os socioemocionais. Suas vidas são pautadas em infecções 
constantes, diarreias frequentes, dores abdominais, tosses prolongadas, noites mal dormidas e internações ocasionando baixíssima 
qualidade de vida. Hoje o tratamento se resume em medicações oferecidas pelo SUS que apenas aliviam os sintomas e, fisioterapias 
respiratórias, nebulizações diárias para eliminação das secreções. A medicação supracitada é comprovadamente eficaz para atuar no 
defeito e amenizar sobremaneira os sintomas, inclusive já aprovada pela ANVISA. Assisti o crescimento de meu sobrinho padecendo 
dos sintomas da FC desde bebe e a luta diária para controle dos mesmos. Agora, surge a esperança de acesso ao medicamento que 
pode ser um marco em sua vida. Só quem convive próximo de um paciente com fibrose cística sabe o sofrimento que a doença causa. 
Toda a família está esperançosa que ele possa, enfim, usufruir de uma vida próxima ao normal. Toda vida é importante e não deve ser 
decidida por fatores financeiros. Existe a medicação que vai melhorar a qualidade de vida desses pacientes, negar a eles esse direito 
deveria ser considerado crime contra vida. Pela vida de meu sobrinho e tantos outras, a medicação supracitada necessita ser 
incorporada ao tratamento dos mesmos, isso é um direito.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter direito de cuidar de sua saúde, custo não justifica o não acesso 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os tratamentos disponíveis atualmente no SUS são sintomáticos, não atacam a origem da enfermidade, acarretando 
sofrimento e desesperança ao cotidiano desgastante do paciente e de seus familiares, diante do esforço vão contra um mal 
degenerativo.O Orkambi, ao contrário, dá esperanças e perspectiva de um futuro: combate a doença em sua origem e 
comprovadamente melhora a qualidade de vida do portador de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, VENHO AQUI COMO PAI DE UM PACIENTE DE FIBROSE CÍSTICA PEDIR A LIBERAÇÃO DO ORKAMBI PELO SUS. 
PRECISAMOS DE TRATAMENTO ADEQUADO PARA ELES, SE TEMOS A MEDICAÇÃO POR QUE NÃO INCORPORAR NO TRATAMENTO DO 
SUS? A VIDA NÃO SÓ DO MEU FILHO, MAS DE TODOS QUE TEM FIBROSE CISTICA, NÃO TEM PREÇO. VAMOS INVESTIR NA SAÚDE, NÃO 
PODEMOS FICAR PERDENDO VIDAS POR FALTA DE TRATAMENTO ADEQUADO.ESPERO QUE PENSEM COM CARINHO, HOJE É MEU 
FILHO QUE PRECISA, AMANHÃ PODE SER ALGUÉM PRÓXIMO A VOCÊ.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREÁTICASSUPLEMENTOSPOLIVÍTAMINICOSCOLIMEDICAMENTOS PARA 
INALAÇÃO, Positivo: DESDE DO INÍCIO DO TRATAMENTO, GANHOU PESO, PAROU COM A DIARREIA, NÃO TEVE MAIS INTERNAÇÃO..., 
Negativo: NADA NEGATIVO.
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença rara, grave e que não tem cura. Ela provoca um desequilíbrio na concentração de cloro 
e sódio nas células que produzem as secreções do corpo, como muco e suor e consequentemente afeta os órgãos reprodutores, 
pâncreas, fígado, intestino e pulmões. Os sintomas e sinais são infecções pulmonares, insuficiência respiratória, má digestão, sinusite 
crônica, presença de gordura nas fezes, dificuldade no ganho de peso, tosse persistente e com muco, massas moles no nariz e febre, 
diminuindo consideravelmente a qualidade e expectativa de vida do paciente.Atualmente o tratamento da fibrose cística no Brasil 
tem por objetivo tratar sintomas e não evita a progressão da doença.De forma geral o tratamento pode ser composto por:- Suporte 
nutricional, ingestão de enzimas digestivas para as alimentações, suplementação vitamínica, intervenção cirúrgica para alimentação ;- 
Antibióticos, corticoides, broncodilatadores, antinflamatórios;- Fisioterapia respiratória e inalações;- Atividade física;- 
Acompanhamento multidisciplinar frequente.Ao longo da vida surgem necessidades diversas como:- Cirurgia de íleo meconial (ao 
nascer);- Ostomias decorrentes de obstruções intestinais,- Internações recorrentes devido à pneumonia de repetição causada pelo 
espessamento das secreções;- Internações para erradicar bactérias que podem levar o paciente a óbito;- Uso de oxigênio decorrente 
da queda da função pulmonar;- Cirurgias nasais;- Internações decorrentes de suboclusão intestinal;- Cirurgias relacionadas ao trato 
intestinal;- Intervenção cirúrgica para nutrição enteral ou parenteral devido à desnutrição causada pela dificuldade de absorção de 
vitaminas e gordura;- Necessidade de transplante de órgãos entre outros.Muitas vezes o paciente não tem condições de constituir 
família, ser economicamente ativo e tem uma chance elevada de ir a óbito precocemente.Os moduladores de CFTR, objeto da 
consulta em questão corrigem a proteína defeituosa produzida pelo gene CFTR na Fibrose Cística tendo como principais efeitos:- 
Interrupção da progressão da doença- Aumento da expectativa de vida- Melhora da função pulmonar- Fluidificação das secreções- 
Redução de colonização por bactérias- Melhora na absorção de nutrientes e vitaminas eliminando a necessidade de intervenção 
cirúrgica para aporte nutricional- Redução da quantidade de medicamentos ingeridos diariamente- Dependendo do momento em 
que o paciente iniciar o tratamento este pode ter uma vida normal sem necessidade de passar por transplantes, intervenções 
cirúrgicas e internações.Os moduladores de CFTR são utilizados por diversos países há 8 anos e os resultados dos medicamentos são 
comprovados.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Economizar por corte de verba é absurdo. Os pacientes de Fibrose Cística tem necessidade da medicação. Absurda essa 
economia 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vejo a luta do meu amigo ! É triste saber que pensam em valores no Brasil, vejo como também profissional da saúde a 
melhora absurda com médicamentos que não foram incorporados !! Precisamos para ontem destes medicamentos no BRASIL,nossos 
amigos e familiares sofrem demais com a doença!! A VIDA VALE MUITO, CHEGA de morrer crianças e adolescentes 
desnecessáriamente!! FC PEDE SOCORRO !!!

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: ENZIMAS PULOMOZYMETOBRAMICINA, Positivo: RETÉM ALIMENTOS PARCIALMENTE E 
MEDICAMENTOS.PROMOVE POUCA MELHORA DA EXACERBAÇÃO PULMONAR,, Negativo: DOR 
ABDOMINAL,GASES,DIARREIA,DESCONFORTO AO RESPIRAR TOSSE INTENSA,SANGRAMENTOS,BAIXO PESO, pacientes sofrem muito 
com excessos de suplementação e não ganham peso tendo que fazer gastro e muitas das x transplantes pulmonares ,vale lembrar o 
custo de procedimentos como estes !! 
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ESTOU AQUI COMO MÃE IMPLORANDO PELA LIBERAÇÃO DO ORKAMBI PELO SUS. PERCEBO PELO MEU FILHO DESDE 
QUE INICIOU O TRATAMENTO SÓ TEVE EFEITOS POSITIVOS, TODO MEDICAMENTO VAI AJUDAR NO TRATAMENTO DA FIBROSE 
CÍSTICA, SÓ QUEM TEM PESSOAS COM ESSA DOENÇA POR PERTO, SABE O QUANTO É DIFÍCIL O DIA A DIA. LUTAMOS POR UMA VIDA 
DIGNA A ELES. VAMOS PENSAR COM CARINHO E INVESTIR MAIS NA SAÚDE. NÃO QUERÍAMOS ESTAR AQUI IMPLORANDO POR ISSO, 
MAS A DOENÇA NÃO ESPERA. FICA AQUI MEU APELO PELA INCORPORAÇÃO DO ORKAMBI PELO SUS.GRATA

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS, COLI, SUPLEMENTOS VITAMINAS, MEDICAMENTOS PARA INALAÇÃO, 
Positivo: DESDE O MOMENTO QUE COMEÇOU A USAR JÁ TEVE RESULTADO POSITIVO.GANHO DE PESO, PAROU COM A DIARREIA..., 
Negativo: NÃO TEVE NEM UM EFEITO NEGATIVO.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PORQUE ESTE E O UNICO MEDICAMENTO QUE TRATA DA DOEÇA E NAO SO DOS SINTOMAS IGUAL OS QUE EXISTEM 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há necessidade de que o medicamento seja incorporado para o tratamento

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Essa medicação é muito importante para melhora da qualidade de vida dos pacientes.Ela é a 
primeira medicação que atua na proteína defeituosa da fibrose cística, e não trata somente os sintomas.O custo é insuportável para 
as famílias e os impostos que pagamos neste país devem ser retornados para garantir a universalidade do sistema.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois os medicamentos citados acima contribui para a melhora do paciente . Pra que ele tenha uma qualidade de vida . 
Melhora no quadro pulmonar, problemas digestivos . Como paciente dessa doença ele tem o direito de ter uma vida melhor de 
qualidade. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos devem ser incorporados, pois dão qualidade e alongam a vida dos pacientes. Não devem ser 
analisados somente sob a esfera financeira.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trata-se de vidas; que possamos ser sensíveis quanto quem ama a vida.Muitas vezes o que parece ser impossível se faz 
possível no olhar de quem vê.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma prima que o namorado dela possui fibrose cística, acredito que esse medicamento ajudaria a melhorar a 
qualidade de vida dele pois ele constantemente precisa de nebulizações quando acorda, antes de almoçar, antes de jantar, antes de 
dormir. Precisa ingerir enzimas antes de cada refeição e enfrenta várias internações. Com a doença também ele tosse muito e por 
vezes acabava se afastando das pessoas por isso. Otimizaria o tempo dele e melhoria ao extremo a qualidade de vida enquanto ser 
humano

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A proposta de incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística (FC) em pacientes com 6 anos 
de idade ou mais e que são homozigotos para a mutação F508del no gene regulador de condutância transmembrana da fibrose 
cística (CFTR) é de grande oimportância aos pacientes visto que os mesmos tratam a doença e não apenas os sintomas. Uma 
expectativa de vida tão baixa deve ser levada em consideração visto o sofrimento dos pacientes e familiares. Vamos dar mais 
qualidade de vida a nossas crianças.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Suplementos alimentares, Positivo: Melhora e recuperação do estado nutricional de 
pacientes com fibrose cistica que em geral apresentam desnutricao calorico proteica, Negativo: Nenhum

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Só quem esta próximo sabe o quanto é importante ao paciente o acesso ao medicamento

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de extrema importância para tratar a causa da doença. Dessa forma aumentaremos a espectativa 
de vida dos portadores de fibrose CÍSTICA.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um medicamento que pode diminuir necessidades futuras de transplantes em parte dos pacientes com fibrose cística 
e dar-lhes melhores condições e expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ESTE MEDICAMENTO PODE SALVAR A VIDA DE MEU AMADO SOBRINHO E DE OUTRAS PESSOAS PORTADORAS DESTA 
TERRÍVEL DOENÇA.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um filho de 5 anos com fibrose cística,  ele convive hj com várias medicações diariamente, mas as mesmas so 
trata os sintomas e não a doença e essa medição nova trata diretamente a proteína defeituosa o que trás um benefício enorme para 
o organismo e uma melhor qualidade de vida pra os pacientes e retarda a progressão da doença, essa medicação é o que temos de 
mais avançado pra fibrose cística. Então não deixem milhares de pessoas sem a chance de ver seus filhos com uma qualidade de vida 
melhor. A medicação pode ser cara mais a vida de nossos filhos não tem preço

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 10.000uiPulmozyme2,5mgTobramicina 300mg, Positivo: As três medicações 
trata os sintomas da doença. Ajudando no ganho de peso no sistema digestivo, o pulmozyme  a não criar tanta secreção no pulmão e 
a tobramicina ajuda nas infecções causadas por bactérias, Negativo: Que são medicações paliativas, que sem elas  o paciente tem 
uma progressão muito rápida da doença

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, direito a vida

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo.Pois essa nova medicação promete tratar a doença FC e não os sintomas. As duas substâncias da medicação 
Orkambi promete ajudar a melhorar a vida dos portadores de Fibrose Cística. Uma vez que o lumacaftor aumenta a quantidade de 
proteina normal CFTR e a ivacafttor ajuda a proteína com funcionamento anormal a funcionar corretamente. Essa medicação é a 
esperança de vida para os portadores de FC. Visto que os medicamentos que nossos familiares fazem uso não tratam a doença. 
Precisamos receber pelo SUS o Orkambi pois não temos condições financeiras de comprar. E todos os dias lutamos pra viver. As 
medicações que são distribuídas não fazem nossos familiares melhorar. Só pioram.São  Muitas internações e sofrimentos. Ja´existem 
relatos de pessoas que moram em outros países que em pouco tempo de uso do Orkambi já tiveram melhoras bastante significativas. 
NOS DEEM A CHANCE DE VIVER! APROVEM A DISTRIBUIÇÃO DO ORKAMBI PELO SUS.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento trará qualidade de vida aos portadores de Fibrose Cística. É um medicamento que vai agir na causa 
da doença e não somente nos sintomas. Todos temos direito a saúde e a vida, isso está na nossa constituição. Nenhuma vida tem 
preço.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque nós como mães não aguentamos ver nossos filhos sofrer tanto, são muitas internações, infecções e crises. E 
muitas vezes achamos que não voltaremos para casa com nossos filhos vivos é uma situação muito delicada para nós como pais. 
Portanto, a necessidade dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Alfadornase, Alfatocoferol(VIRA E) e Pancreatina 25.000, Positivo: Ajuda a controlar um 
pouco a doença, Negativo: Muita medicação e perca de tempo com um tratamento que não trás a cura da doença

Clique aqui

Foto dos 
medicamentos 
que utilizo no 

meu filho

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento precisa ter no sus com urgência para a melhora da vida dos pacientes com fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é necessário para qualidade de vida para pessoas com Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento salva e dá qualidade de vida aos portadores da doença que tem essa possibilidade. Deve portanto, ser 
aceito e distribuido adequadamente. O direito a saúde, de acordo com a artigo 196 da CF garante que as pessoas tenham acesso aos 
medicamentos para garantia de sua saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as vidas de de ser levadas em consideração, pois importantes para suas familias 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou tia de paciente,vejo sofriemento de toda familia para proporcionar saúde com muito esforço,mesmo assim a 
doença continua progredindo.Sabemos que não temos a cura porém a melhora é incrivel com uso dos medicamento.Caro não 
justifica!! A vida de nossos pequenos dependem disso !! Por amor a CRISTO libera os medicamentos .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMASPULOZYME, Positivo: ABSORVE PARCIALMENTE ALIMENTOSEXCRETA 
CATARRO ESPESSO, Negativo: MUITA DIARREIA,DORES ABDOMINAIS,GASES,DOR TORAXICA,SANGRAMENTOS ,TOSSE HORRIVEIS AO 
ADMINISTRAR MEDICAMENTO

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um grande amigo é portador de fibrose cística, e vejo diariamente como a qualidade de vida dele é afetada pela 
doença, incluindo a necessidade de três nebulizações diárias, bem como todas as  limitações decorrentes da doença, incluindo crises 
de tosse e asma.Nesse sentido, é muito importante  que o presente medicamento seja incorporado ao tratamento dos pacientes de 
fibrose cística, uma vez que esses remédios atuam na falha da proteína celular CFTR.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, a média de vida de um paciente com FC no Brasil é de 20 anos*, enquanto na Europa e EUA, *a média é de 40 anos! 20 
ŀƴƻǎ ŘŜ ŘƛŦŜǊŜƴœŀΗϝ 9 ƴńƻ ŦŀƭŀƳƻǎ ŀǉǳƛ ŘŜ άǎƻōǊŜǾƛŘŀέΣ ŎƻƳ ŘƛǾŜǊǎŀǎ ƛƴǘŜǊƴŀœƿŜǎ Ŝ ǳƳ ǎŜǊ ƘǳƳŀƴƻ ƛƴŎŀǇŀŎƛǘŀŘƻΦΦΦ ϝŦŀƭŀƳƻǎ ŘŜ Ƴŀƛǎ 
20 anos de pessoas ativas economicamente, com trabalho, família, e

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sabemos que os problemas nutricionais e as consequências da Fibrose Cística são multifatoriais e relacionadas à 
progressão da doença.  Fatores interdependentes, como deterioração da função pulmonar, anorexia, vômitos, insuficiência 
pancreática e complicações biliares e intestinais são responsáveis pelo aumento das necessidades energéticas, ingestão diminuída e 
aumento das perdas atribuídas a inadequação nutricional, com consequente perda de massa magra e depressão imunológica. Dessa 
forma, a disponibilidade desse medicamento é de extrema importância para os pacientes portadores de fibrose cística. Além de 
ajudar no controle e/ou melhora dos sintomas, há um possível aumento na expectativa de vida dos pacientes diagnosticados. 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Já tive experiência com pacientes internados no INCOR-HCFMUSP Nos 2 anos de 
residência em nutrição clínica em Cardiopneumologia., Positivo: Melhora da aceitação alimentar, raiventa da ingestão alimentar, 
manutenção da massa magra, diminuição de sinais e sintomas, entre outros., Negativo: Não recordo.

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, acho que pelo fato de interromper a progressão da doença , evitar todas as consequencias que a doença traz ao 
paciente em seu dia a dia e prorrogar a expetativa de vida, já seria um bom motivo para discordar desta afirmação.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Sou Edinete Souza Santos, mãe do Diego Souza Teixeira, atualmente com 10 anos de idade. Logo 
após seu nascimento, meu filho apresentou íleo meconial e foi realizada uma cirurgia longa e com muitas complicações. Foi realizado 
o diagnóstico de Fibrose Cística através do Teste do Cloro no Suor (83mEq/L e 107 mEq/L) e Teste genético, onde foram identificadas 
as seguintes mutações, Phe508del (classe II) e Ser549Arg (classe III).A doença não tem cura e o tratamento, realizado com diversas 
medicações diárias, é para diminuir os sintomas e a piora do quadro.Nos últimos três anos meu filho foi internado 3 vezes devido a 
piora da doença pulmonar, com duração total de 49 dias para tratamento com antibióticos na veia. Além disso, ele apresenta 3 a 4 
episódios por ano de piora da tosse e da secreção dos pulmões, que são tratadas com antibiótico via oral e inalatórios por 21 dias 
cada.Evoluiu ao longo dos anos com infecção respiratória crônica e é colonizado por Pseudomonas Aeruginosa mucoide e S. aureus 
sensível a poucos antibióticos. Já apresenta muitas bronquiectasias nos pulmões.Ele também é acompanhado pela equipe da 
neuropediatria por Dislexia e Hiperatividade, doença que prejudica a realização de alguns exames como espirometria e dificulta a 
realização do tratamento, acelerando ainda mais a evolução da doença.O acompanhamento com a Equipe de Fibrose Cística e a 
realização do tratamento permitiram que meu filho atingisse a idade que ele tem, mas mesmo assim ele apresenta sintomas todos os 
dia, sua doença pulmonar piorou muito em relação ao que era esperado e tem dificuldade para manter seu peso.O Ivacaftor 
(Kalydeco), poderá ser usada em todos os pacientes que assim como meu filho possuem mutação classe III (Ser549Arg).Peço 
encarecidamente a aprovação da medicação, pois assim, meu filho e muitas outras crianças poderão ter uma melhor qualidade de 
vida, sem o uso de tantas medicações diárias e necessidade de internações hospitalares prolongadas.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nossas crianças tem o direito de viver sim !! Convivo a 16 anos com a doença na familia ,meu amigo tem uma rotina 
pesada e não obtem sucesso com medicamentos que usa hoje pelo SUS ,CARO?? VIVER NAÕ TEM PREÇO!! Tenho certeza que 
numeros de internações e transplantes no Brasil não tem comparação, sem cotar o stress familiar sem saber como irá progredir a 
doença!!! Salve nossas crianças pelo amor de DEUS !!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS E PULMOZYME, Positivo: Absorção alimentar parcial saida de secreção 
pulmonar, Negativo: diarreia intensa,dor abdominal,gases ,obstruções intestinais levando cirurgias emergências,sangramentos ao 
tossir,dor no torax

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos que SALVAR VIDAS, já que existe uma medicação mais eficaz para o tratamento, possibilitando um conforme 
melhor no dia a dia do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A fibrose cística é doença crônica progressiva que pode levar à morte, e seu tratamento melhora qualidade de vida 
função pulmonar e diminui numero de internamentos (exacerbações pulmonares.

2ª - Não

3ª - Não

Página 67 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Leonardo é um filho de uma amiga que te fibrose cística e precisa tomar esse remédio pra 
sobrevive, ele é um menino muito ativo, que tem uma disposição muito grande, e já foi acometido por muitas coisas!

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As medicações existentes não são tão boas para a melhoria na vida dos doentes. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter direito de cuidar de sua saúde, custo não justifica o não acesso 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Melhora a qualidade de vida do pacienge

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creom e pulmozine, Positivo: Creom absorver os nutrientes dos alimentosPulmozine 
para fluidificar a secreção que o organismo produz que é muito espessa., Negativo: Essas medicações não são especificamente para a 
fibrose cística, podem causar outras doenças.
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http://formsus.20/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Quando da descoberta da FC, minha mãe foi alterada que a minha expectativa de vida era de 
apenas 5 anos. Passei minha adolescência achando que eu iria morrer cedo. O tratamento da doença demora em torno de 4 horas 
por dia, entre inalações, fisioterapia, higienização dos equipamentos, etc. O que eu sempre desejei era que houvesse um 
medicamento que pudesse agir na causa da doença, indo direto na mutação e alterando, para que eu não precisasse me internar 
tanto. Agora com a possibilidade de se aprovar o Lumacaftor/ivacaftor, ver que a Conitec não foi favorável à inclusão do 
medicamento pelo seu custo me deixa muito triste. Quanto vale uma vida? Se fosse você ou um filho seu, com certeza o valor não 
seria problema. Por favor, incorporem o Lumacaftor/Ivacaftor para melhorar a qualidade de vida dos fibrocísticos. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Colimicina - antibióticoPulmozyme (alfa dornase)Seretide, Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e 
ŎƻǊǘƛŎƻƛŘŜ ƭƻŎŀƭ /ƭŜƴƛƭ ƴŀǎŀƭ9ƴȊƛƳŀǎ ǇŀƴŎǊŜłǘƛŎŀǎ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ{ǳǇƭŜƳŜƴǘƻǎ ƘƛǇŜǊŎŀƭƽǊƛŎƻǎ{ŀƭƛƴŀ ƘƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ CƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀτπ
TobramicinaZoteonSpiriva respimat AzitromicinaSulfametoxazol + trimetropinaAmicacinaOxacilinaMeropenem , Positivo: Colimicina - 
antibiótico: Ajuda a matar as bactérias do pulmãoPulmozyme (alfa dornase): ajuda a quebrar o muco e assim sair mais fácilSeretide, 
Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e corticoide local: ajudam a broncodilatarClenil nasal: ajuda a manter o não ter infecções nas vias 
aéreasEnzimas pancreáticas: ajuda a digestão e nutriçãoVitaminas: ajuda a suplementar as vitaminas e mineraisSuplementos 
hipercalóricos: ajuda a manter o pesoSalina hipertônica : ajuda a hidratar o muco e, mais líquido, sair mais fácilFisioterapia 
ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΥ ŀƧǳŘŀ ŀ ŜƭƛƳƛƴŀǊ ƻ ƳǳŎƻτπ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΥ ŎƻƴǘŜǊ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ½ƻǘŜƻƴΥ ŎƻƴǘŜǊ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ{ǇƛǊƛǾŀ ǊŜǎǇƛƳŀǘ Υ 
broncodilataAzitromicina: conter bactériasSulfametoxazol + trimetropina: conter bactériasAmicacina: conter bactériasOxacilina: 
conter bactériasMeropenem: conter bactérias , Negativo: Colimicina - antibiótico: cansativo de usar, necessita de troca de 
equipamento e manutenção frequente, necessita higienização diáriaPulmozyme (alfa dornase): cansativo de usar, necessita de troca 
de equipamento e manutenção frequente, necessita higienização diáriaSeretide, Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e corticoide 
local: são caros para comprar, não tenho acesso a todosClenil nasal: é caroEnzimas pancreáticas: é difícil saber exatamente a 
quantidade exata de tomar. Várias vezes as vezes ficam moles ou duras demais por que apesar da enzima a digestão não ocorre de 
forma igual para todos os alimentosVitaminas: são carasSuplementos hipercalóricos: as vezes é complicado incluir na rotina 
alimentarSalina hipertônica: causa crises de tosse, irrita a garganta, muito difícil comprar o soro 10% quando não é dado na SES. 
CƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΥ ŎŀƴǎŀǘƛǾƻΣ ǘƻƳŀ ǘŜƳǇƻΣ ŘŜǎƎŀǎǘŀƴǘŜτπ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΥ ƴńƻ ǘƻƭŜǊƻΣ ŦƛŎƻ ŀŦƾƴƛŎŀΣ ǊƻǳŎŀΣ ŎƻƳ ŘƻǊ ŘŜ 
gargantaZoteon: tive todos os efeitos colaterais, aumento da tosse, cansaço, diminuição da função pulmonar, dificuldade de respirar, 
etc. Spiriva respimat : muuuuuito caroAzitromicina -Sulfametoxazol + trimetropina: tomo sempre os dois associados e s às vezes me 
dá diarreiaAmicacina - Oxacilina - Meropenem: tomo dois ou três antibióticos associados via venosa. Preciso ficar no mínimo duas 
semanas internada, me dá candidíase, diarreia e muitos hematomas por que a veia não aguenta tanto antibiótico e estoura ou não dá 
retorno. 

Clique aqui
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http://formsus.20/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Quando da descoberta da FC, minha mãe foi alterada que a minha expectativa de vida era de 
apenas 5 anos. Passei minha adolescência achando que eu iria morrer cedo. O tratamento da doença demora em torno de 4 horas 
por dia, entre inalações, fisioterapia, higienização dos equipamentos, etc. O que eu sempre desejei era que houvesse um 
medicamento que pudesse agir na causa da doença, indo direto na mutação e alterando, para que eu não precisasse me internar 
tanto. Agora com a possibilidade de se aprovar o Lumacaftor/ivacaftor, ver que a Conitec não foi favorável à inclusão do 
medicamento pelo seu custo me deixa muito triste. Quanto vale uma vida? Se fosse você ou um filho seu, com certeza o valor não 
seria problema. Por favor, incorporem o Lumacaftor/Ivacaftor para melhorar a qualidade de vida dos fibrocísticos. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Colimicina - antibióticoPulmozyme (alfa dornase)Seretide, Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e 
ŎƻǊǘƛŎƻƛŘŜ ƭƻŎŀƭ /ƭŜƴƛƭ ƴŀǎŀƭ9ƴȊƛƳŀǎ ǇŀƴŎǊŜłǘƛŎŀǎ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ{ǳǇƭŜƳŜƴǘƻǎ ƘƛǇŜǊŎŀƭƽǊƛŎƻǎ{ŀƭƛƴŀ ƘƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ CƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀτπ
TobramicinaZoteonSpiriva respimat AzitromicinaSulfametoxazol + trimetropinaAmicacinaOxacilinaMeropenem , Positivo: Colimicina - 
antibiótico: Ajuda a matar as bactérias do pulmãoPulmozyme (alfa dornase): ajuda a quebrar o muco e assim sair mais fácilSeretide, 
Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e corticoide local: ajudam a broncodilatarClenil nasal: ajuda a manter o não ter infecções nas vias 
aéreasEnzimas pancreáticas: ajuda a digestão e nutriçãoVitaminas: ajuda a suplementar as vitaminas e mineraisSuplementos 
hipercalóricos: ajuda a manter o pesoSalina hipertônica : ajuda a hidratar o muco e, mais líquido, sair mais fácilFisioterapia 
ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΥ ŀƧǳŘŀ ŀ ŜƭƛƳƛƴŀǊ ƻ ƳǳŎƻτπ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΥ ŎƻƴǘŜǊ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ½ƻǘŜƻƴΥ ŎƻƴǘŜǊ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ{ǇƛǊƛǾŀ ǊŜǎǇƛƳŀǘ Υ 
broncodilataAzitromicina: conter bactériasSulfametoxazol + trimetropina: conter bactériasAmicacina: conter bactériasOxacilina: 
conter bactériasMeropenem: conter bactérias , Negativo: Colimicina - antibiótico: cansativo de usar, necessita de troca de 
equipamento e manutenção frequente, necessita higienização diáriaPulmozyme (alfa dornase): cansativo de usar, necessita de troca 
de equipamento e manutenção frequente, necessita higienização diáriaSeretide, Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e corticoide 
local: são caros para comprar, não tenho acesso a todosClenil nasal: é caroEnzimas pancreáticas: é difícil saber exatamente a 
quantidade exata de tomar. Várias vezes as vezes ficam moles ou duras demais por que apesar da enzima a digestão não ocorre de 
forma igual para todos os alimentosVitaminas: são carasSuplementos hipercalóricos: as vezes é complicado incluir na rotina 
alimentarSalina hipertônica: causa crises de tosse, irrita a garganta, muito difícil comprar o soro 10% quando não é dado na SES. 
CƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΥ ŎŀƴǎŀǘƛǾƻΣ ǘƻƳŀ ǘŜƳǇƻΣ ŘŜǎƎŀǎǘŀƴǘŜτπ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΥ ƴńƻ ǘƻƭŜǊƻΣ ŦƛŎƻ ŀŦƾƴƛŎŀΣ ǊƻǳŎŀΣ ŎƻƳ ŘƻǊ ŘŜ 
gargantaZoteon: tive todos os efeitos colaterais, aumento da tosse, cansaço, diminuição da função pulmonar, dificuldade de respirar, 
etc. Spiriva respimat : muuuuuito caroAzitromicina -Sulfametoxazol + trimetropina: tomo sempre os dois associados e s às vezes me 
dá diarreiaAmicacina - Oxacilina - Meropenem: tomo dois ou três antibióticos associados via venosa. Preciso ficar no mínimo duas 
semanas internada, me dá candidíase, diarreia e muitos hematomas por que a veia não aguenta tanto antibiótico e estoura ou não dá 
retorno. 

Clique aqui

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, conheço paciente que tem esse problema e presencio sua dificuldade na luta contra a doença

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou tia de um paciente de mucovicidose e vemos a correria da minha irmã para promover uma vida mediana ao nosso 
sobrinho,comparamos o tratamento no exterior com pacientes com as novas medicações ,é absurda a melhora com o uso !! Estamos 
aguardando ansiosos com a liberação dos mesmo no Brasil ,sabemos que somos um país subdesenvolvido e CARO?? CARO PRA QUEM 
?? Promover saúde é um direito !!! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PULOMOZYMETOBRAMICINA, Positivo: RETEM ALIMENTOS PARCIALMENTE E 
MEDICAMENTOS.PROMOVE POUCA MELHORA DA EXACERBAÇÃO PULMONAR., Negativo: DOR 
ABDOMINAL,GASES,DIARREIA,DESCONFORTO AO RESPIRAR TOSSE INTENSA,SANGRAMENTOS,BAIXO PESO,

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avó de um adolescente a 16 anos vemos o sofrimento da rotina do nossa jóia rara ,queremos sim uma estimativa 
melhor de vida para eles ,sabemos que no exterior não existem mortes precoces,precisamos muito da medicação para dar o direito 
deles viverem melhor !! Uma tragédia ouvir que É CARO quando se trata de VIDA !! Lamentável!!  Não desistiremos jamais de lutar 
por eles e sei que quem avalia tem familia!! Ponham se no nosso lugar de mãe,avó,entre outros !! GRATA

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PULMOZYMEENZIMA, Positivo: EXPECTORAÇÃO PULMONAR ABSORVE ALIMENTOS E MEDICAMENTOS 
PARCIAL , Negativo: DOR NO PEITO,SANGRAMENTO VIAS AEREAS,TOSSE EXAGERADADOR ABDOMINAL,ENJOOS,DIARREIAS 
INTENSA,PERDA DE PESO,MÁ ABSORÇÃO DE MEDICAMENTOS E ALIMENTO OCASIONANDO BAIXO PESO!

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A Constituição brasileira afirma que a saúde é  um direito de todos e dever do Estado.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque e único medicamento no mundo que saiu para trata a doença e não os sintomas dela como os que existem hoje 
aqui.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois todos que lutam contra essa doença merecem uma qualidade de vida boa, é todos merecem viver.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda a população deve ter acesso a todo tipo de medicamento Boa SUS, uma vez que saúde é um direito básico de 
todo ser humano.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos disponibilizados hoje não tratam a raiz da doença, apenas sintomas! O lumacaftor/ivacaftor tratam 
em nível celular! É justo que ele seja incorporado ao tratamento! Visto que são muitas famílias que sofrem da incerteza que a doença 
traz! Não adianta tratar os sintomas! É muito melhor tratar a raiz! Isso é, prevenir que os sintomas (que são indícios de que algo já 
não está bem no corpo) cheguem a acontecer! Existem diversos estudos comprovando a eficácia dele! Não é plausível a justificativa 
dada de que "não há eficácia comprovada". E quanto à outra justificativa: isso é uma questão de saúde pública! São muitas famílias 
com seus entes sofrendo dessa doença. E só quem acompanha de perto sabe todo o sofrimento e incerteza que ela gera, bem como a 
importância de se avançar no uso de medicamentos que tratem a doença (e não apenas sintomas). Por favor, liberem a incorporação 
dos medicamentos! São vidas que dependem disso. E cuidar de vidas é o melhor que podemos fazer.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos atuais só tratam os sintomas e não a causa, como este trata! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou mãe de uma adolescente,  de 15 anos, diagnosticada  c fibrose cistica desde o primeiro ano de vida, fazendo uso 
de todos os medicamentos e tratamento  disponibilizado pelo estado. Mas infelizmente ñ é suficiente,  vejo a cada dia minha filha 
piorar, e eu como mãe, incapaz de lhe dar um tratamento digno, tratamento esse que teria uma melhora fundamental pra todos os 
fibrocisticos. Foi na alma, ver o sofrimento dos q amamos, e ñ poder fazer nada. Vendo minha filha, ñ poder fazer oq uma 
adolescente da sua idade faz por eu ñ ter dinheiro pra comprar medicamentos,  medicamentos esse q sabemos ser essencial para q 
ele possam chegar a uma idade adulta. É  direito de todos ter uma vida digna. Só quem sabe como é querer ver o filho bem e ñ 
consegui, por falta de medicamentos . É muito triste, ter uma vida sem expectativas.  Não tire isso da gente, é uma luz no fim do 
túnel.  Eu digo sim a incorporação dos medicamentos lumacaftor/ivacaftor, no tratamento da fibrose cistica em pacientes 
homozigoto. Eles não pediram pra nascer assim.  Pesso a Deus, q ilumine todos vcs, para serem a favor da implantação pelo SUS aqui 
no Brasil.  Obs: minha filha ama viver, e seu sonho é ter um tratamento digno.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonPulmozineTobramicina Colistimetato, Positivo: Creon  melhorou o sistema 
ddigestivo Pulmozine  melhorou a parte pulmonar  Tobramicina e colestimetato melhorou a função pulmonar, evitando tantas 
internações,  por bactérias. , Negativo: Não teve.
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  por que são  várias pessoas que nessescitam  desse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos têm direito a tratamento!!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Liberando a medicação muitas vidas se salvariam 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Liberando a medicação muitas vidas se salvariam 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos os Cidadãos Brasileiros tem direito  à saúde e é Dever do Estado proporcionar isso. Principalmente, para as 
crianças do nosso país.É inconcebível condenar uma criança ou pessoa a uma vida  de dor e penúria e não oferecer recursos que 
transformem sua vida em um caminho de esperança  e cura. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamente trata a doença e melhora a qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não podemos colocar preço na vida das pessoas. Se existe algum medicamento que possa amenizar os sintomas da 
fibrose cistica o governo precisa aprovar independente do custo. Nosso governo gasta tanto com coisas supérfluas que está na hora 
de gastar com algo que seja útil e que ajuda pessoas a vevirem mais e melhor, tentar prolongar a vida da pessoa que sofre desta 
doença tão cruel e que não possui cura.pensar no próximo como se fosse de nossa família e nos perguntar se gostaríamos de um 
parente nosso sofrer desta doença degenerativa!?!?! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do medicamento já se mostrou ser super importante para o tratamento, deve ter sim. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga da família, que tem uma criança com fibrose cística e participo da dor que eles passam. É uma doença dura, 
que muito afeta o dia a dia da criança assim como dos pais. Um sofrimento enorme, e a constante incerteza de como será o dia 
seguinte . Não podemos deixar passar a oportunidade de ajudar essas famílias. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos atuais só tratam os sintomas e não a causa, como este trata! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos atuais só tratam os sintomas e não a causa, como este trata! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho faz inalação e muitos remédios diariamente tem problemas gástricos digestivos ele precisa muito desse 
medicamento ara estacionar a doença e ter qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo pessoa com problemas de saude prominente de alguma anormaldade genetica tem ter direito a qualquer 
tratamento de saude de forma gratuita conforme previsto em lei segundo nossa constituição, se surgi algo novo no mercado em 
termos de tratamento as empresas tem facilitar o acesso a tais tratamento para melhoria de vida e bem estar das pessoas que 
necessitam dessas medicações ! Contudo sobre o aval médico de cada paciente ! 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para quem tem a Fibrose Cística esse medicamente e de suma importância, além de ter alto custo para as famílias que 
não tem condições de adquirir o mesmo, estão lidando com vidas! Da forma como o governo arrecada impostos e está se 
desdobrando na tudo situação que nós entramos em meio a pandemia deveria reavaliar todos os necessitados com as demais 
doenças além do mais essas pessoas estão no gripo de risco! Salve vidas!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Salvem a vida destas crianças 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois é de extrema importância que o SUS disponibilize este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento tem por objetivo minimizar os efeitos deletérios da doença 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Tratamento fisioterápico , Positivo: Melhora a eliminação do muco, o que permite uma 
melhor oxigenação e preservação do pulmão , Negativo: Tempo usado na terapia 

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Os mucoliticos são medicamentos que ajudam a modificar a teologia do muco, Positivo: A 
diminuição do tempo gasto na higiene brônquica, Negativo: As terapias em geral ocupam mais o menos duas horas diárias da vida 
dos pacientes 
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, No Brasil só conseguimos tratar os sintomas, é esse remédio ajudaria tratar a causa. Essa medicação vai tratar a doença 
e ajudar na qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Se for pra ajudar no tratamento, eu concordo.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A  MISSÃO  DESTE  LUGAR   ´´E    SALVAR  VIDAS   !!  PRELIMIINAR  NÃO  FAVORÁVEL   ??

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ACOMPANHANDO OS CUIDADOS DE UMA AMIGA COM SUA FILHA, Positivo: 
UTIILIZANDO MENOS REMÉDIOS, Negativo: O NÃO FAVORÁEL DA PRELIMINAR

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ACOMPANHAMENTO PELO FAMILIAR, Positivo: ACOMPANHAMENTO PELO FAMILIAR, 
Negativo: ACOMPANHAMENTO PELO FAMILIAR

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Comprovado a eficácia do medicamento em outros países

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheci a FC através do filho do meu primo Cristiano Machado Silveira, Pedro, lembro que foi um choque para a familia 
de uma doença tão grave. Lembro da função que era na hora da alimentação ele não sentia o abor dos alimentos devido a enzima 
que era colocada para poder melhor absorve o alimento. Hoje com 15 anos tem uma rotina diaria de exercíciios físicos e fisioterapia, 
se alimenta bem mas não consegue adquirir muito peso, toma remédios que o ajudam no controle da FC, tais como enzima, tornasi, 
vitaminas, antibioticos inalatórios orais e veneso. São todos remédios paliativos.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos ajudam a corrigir o funcionamento das células e *PARAM ou DIMINUEM a degeneração causada 
pela fibrose Cística e ajudam na qualidade de vida dos doentes..

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essa medicação seria de essencial importância para os pacientes acometidos por esta patologia, porém é relativamente 
cara e muitos não podem arcar com a mesma. Sabemos que a Saúde é um dever do Estado e direito de todos os cidadãos brasileiros, 
logo se surge um tratamento que proporcionará uma melhor qualidade de vida aos pacientes, o SUS pode muito bem inseri-la em sua 
lista de medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

Página 78 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho o meu sobrinho Pedro Silveira desde que nasceu, hoje com 15 anos. Após o teste do pezinho quando os 
pais ficaram sabendo que ele era portador de FC, foi terrível, mas eles não desaminaram e foram a luta. Era muito difícil em relação a 
alimentação pois ele não tinha prazer em comer, tomava enzimas para melhor absorver o alimento. Aos 7 anos foi com os pais morar 
no Rio de Janeiro devido ao clima quente. Tem uma rotina de exercicios e fisioterapia diaria, alimentação adequada e remédios que 
toma para amenizar os sintomas da FC, tais como enzima, tornassi, vitaminas, antibioticos inalatórios orais e veneso. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos atuais só tratam os sintomas e não a causa, como este trata! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Embora eu não seja elegível para uso da referida medicação, quero muito que os demais pacientes que necessitam, 
possam utilizar o quanto antes esse medicamento que mudará  consideravelmente para melhor a sua qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme; Creon; Budesonida., Positivo: Melhora da função pulmonar e ganho considerável de 
peso., Negativo: Não tive nenhum efeito negativo com medicações acima.

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, hoje só trata se o sintoma e não a doença. Este medicamento age na célula tratando o problema em si. O que daria 
uma melhora da qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha irmã tem essa doença e sofre muito com os sintomas, toma vários remédios e é como se não tomasse, pois vive 
com muitos sintomas, ela t vergonha das crises de tosse com tanta secreção e tem dificuldade pra ganhar peso, sem contar com as 
internações que tem que sofrer quando  os antibióticos via oral não funcionam, tenho muita pena dela, esse medicamento iria 
paralisar o avanço da doença e dar aninha irmã uma vida normal.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de uma filha com fibrose cística.e ficar sempre com o medo de perde lá. A vida da minha filha não têm preço. 
Com esse medicamento em pauta, irá estabilizar a doença dela. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamento: pulmozime, salbutamol, azitromicina, tobramicina.Cirurgia: 
apêndiceProcedimento: fisioterapia diária pulmonar, bronqueoscopia, Positivo: Devido a todos esses medicamento serve para 
aumentar a capacidade pulmonar dela.E deixar os pulmões o maís limpo possível.e dar uma melhor qualidade de vida pra ela., 
Negativo: Devido o uso execisivo de antibióticos fortalece as bactérias tornando mais resistentes.tendo sempre que trocar os 
antibióticos constantemente.
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Neste país estamos sendo vitimas da injustiça temos direito constitucional ao amparo de saúde pelo SUS, pois, somos 
todos pagadores de impostos por igual, este não da conitec, fere o principio da igualdade: tratar igualmente os iguais e 
desigualmente os desiguais na medida em que eles se desigualam visando sempre o equilíbrio entre todos, esta medicação pode 
outrora reduzir custos com outras medicações e outros tratamentos profilaticos, também pode fazer com um paciente que esta na 
espera de transplante venha ter mais tempo e conseguir receber o orgão, quanto mais cedo a criança receber esta medicação menos 
outros remédios vai precisar, e tbm menos internações, logo, pois, o questionamento dos recursos que vão ser gastos não são muitos 
válidos já que uma criança sem qualidade de vida pode vir a ser internada e usar mais remédios que ao longo da vida vai se equivaler 
os custos com os custos da medicação nova, logo pois, sem contar que uma criança com qualidade de vida significa pais atuantes no 
mercado de trabalho podendo arrecadar mais para o país e podendo ajudar mais o país a cuidar de outras vidas, o jovem que tbm 
tomar esta medicação também poderá vir a se tornar um jovem atuante no mercado de trabalho e consequentemente também 
retornar aos cofres públicos estes recursos mas outrora um jovem doente uma criança doente será um a mais para o governo 
continuar a cuidar e também o governo terá que cuidar do pai ou mãe que se dedicou a cuidar do seu filho sendo assim se no final 
das contas fizermos as contas certinho se torna mais honeroso para o estado não inserir estas medicações novas no tratamento do 
que não inserir, e por fim ao meus olhos humanos e a minha crença ao Deus vivo, é injusto com nossas crianças que inocentemente 
vem ao mundo querendo apenas respirar melhor ter uma qualidade de vida melhor, o não da CONITEC pode significar o sim para a 
morte de milhares de jovens, que anseiam por terem uma vida melhor, querem, brincar, estudar, trabalhar enfim ser seres humanos 
iguais.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicações: Adeks, Pancreatina, Pulmozime/Alfadornaze, Nacl 20%, Soro 9%, Ursacol, 
Nazonex, Salbutamol Spray, Azitromicina, Tobramicina, Mupromicina, Amoxilina Com Clavulanato, Bactrim, Muvinlax, Bromoprida, 
Alegra, Febini, Sustab, Leite Ninho, Pediasure, Dipirona entre outras medicações.Procedimentos: Internação por exacerbação, 
Internação por costipação, internação por pneumonias, Cirurgia de polimectomia e sinosopatia.Exames: Tomografias todo ano, raio x, 
exames diversos de sangue para averiguar motivos de não esta bem, ultrasson abdome total dentre outros., Positivo: Adeks, 
Pancreatina: fazem com que o intestino não evacue constantementePulmozime/Alfadornase: afina o mucoNazonex ajuda a não 
congestão nazalSalbultamol spray ajuda na crise diminui a tosse a criança num acaba morrendo engasgadaAzitromicina ajuda não se 
infeccionar mto no dia a diaTobramicina não deixou a pseudomonas colonizar na épocaMupromicina elimina feridas abertas pelo 
corpo por causa da falta de vitaminaNaCl 20% com Soro ajuda a fazer tossir para sair o catarro Amox Clav./Bactrim antibioticos ajuda 
a reduzir as exaerbações provocadas pela bacterias stafilocos e outros. mas com o tempo não tem mas efeito.Dipirona para aliviar a 
febre e num morre de convulsão até que consiga se consultar e tratarMuvilax, Bromoprida e Ursacol para melhorar a costipação 
intestinal e num causar mais problemas nos orgãos do estomago.Alegra foi usado p eliminar uma alergiaFebrini, Sustab, leite ninho, 
pediasure para manter peso ideal para nutrir bem.Procedimentos:Exacerbação internou p melhorar a respiração tomar 
antibioticoCostipação fez eliminação das fezes.Internar p pneumonias tomar remedios na veia p melhorarCirurgia retirou carne no 
nariz para poder voltar a respirar por ele, Negativo: A maioria usada ao longo de muitos anos causam danos a outros orgãos, 
principalmente ao figado e aos rins que elimina estes medicamentos, alguns causam nauseas ansia de vomito, antibioticos causam 
danos nos dentes, entre outros...
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU PAI DE TRÊS FILHAS COM FIBROSE CÍSTICA. PASSAM POR UM INTENSO TRATAMENTO, COM NEBULIZAÇÕES COM 
VÁRIAS MEDICAÇÕES, REMÉDIOS ALGUNS ATÉ IMPORTADOS QUE CONSEGUIMOS ATRAVÉS DE RIFAS, FISIOTERAPIAS. A ROTINA DE 
UMA FAMILIA COM ALGUÉM PORTADOR DA FIBROSE CISTICA É MUITO LIMITADA, SOFREMOS E NÃO PODEMOS FAZER MUITA COISA.  
COM AGRAVAMENTO DA DOENÇA UMA DELAS,  PRECISOU ENTRAR PARA  LISTA DE TRANSPLANTE  DE PULMÕES, E SABEMOS COMO 
É A LEI NO BRASIL  SOBRE A QUESTÃO TRANSPLANTE. EM OUTUBRO  DE 2019 CONSEGUIMOS O TRANSPLANTE. FORAM MOMENTOS 
DIFICIEIS COM INTERNAÇÕES REPETIDAS E A MEDICAÇÃO NÃO SURTIA MAIS EFEITO. É UMA DOENÇA PROGRESSIVA, FICANDO 
DEBILITADA E NECESSITANDO DE OXIGENIO 24HS POR DIA, INCLUSIVE PARA O BANHO E ALIMENTAÇÃO.  SEM TER OUTRA 
ALTERNATIVA COM TRATAMENTO MEDICAMENTOSO, FOI A ALTERNATIVA O TRANSPLANTE, ONDE MUITOS NÃO CONSEGUEM E 
ACABAM PERDENDO A VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha irmã tem essa doença e sofre muito com os sintomas, toma vários remédios e é como se não tomasse, pois vive 
com muitos sintomas, ela t vergonha das crises de tosse com tanta secreção e tem dificuldade pra ganhar peso, sem contar com as 
internações que tem que sofrer quando  os antibióticos via oral não funcionam, tenho muita pena dela, esse medicamento iria 
paralisar o avanço da doença e dar aninha irmã uma vida normal.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Estado tem o dever de oferecer tratamento  aos cidadãos. E na constituição a criança está protegida e assistida 
dentro de suas necessidades físicas e mentais.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou namorada de alguem que é portadora dessa doença,e não consigo entender o porque deste remédio ser 
negado, sendo que ele pode ser considerado uma chance de vida, pois é muito dificil ter expectativa de vida grande diante desta 
doença. Esse remédio melhoraria o dia a dia de cada paciente, diminuiria as idas aos hospitais e tornaria muito feliz a vida de cada 
pessoa portadora de Fibrose. Meu namorado tem muitas faltas de ar quando esta piorando e se afasta até das atividades escolares, 
além da falta de apetite, e esse remédio ajudaria em tudo, esse remédio seria a solução para tudo. Por favor, eu imploro, voces não 
sabem o quão bem esses remédios vão fazer, nos deixem tentar ter uma vida melhor e um pouco mais longa, está no artigo dos 
direitos humanos que todos nos temos direito a vida, e esse remédio seria nosso direito á vida. Obrigada pela compreenção.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU MÃE DE TRÊS FILHAS COM FIBROSE CÍSTICA. PASSAM POR UM INTENSO TRATAMENTO, COM NEBULIZAÇÕES COM 
VÁRIAS MEDICAÇÕES, REMÉDIOS ALGUNS ATÉ IMPORTADOS QUE CONSEGUIMOS ATRAVÉS DE RIFAS, FISIOTERAPIAS. A ROTINA DE 
UMA FAMILIA COM ALGUÉM PORTADOR DA FIBROSE CISTICA É MUITO LIMITADA, SOFREMOS E NÃO PODEMOS FAZER MUITA COISA.  
COM AGRAVAMENTO DA DOENÇA UMA DELAS,  PRECISOU ENTRAR PARA  LISTA DE TRANSPLANTE  DE PULMÕES, E SABEMOS COMO 
É A LEI NO BRASIL  SOBRE A QUESTÃO TRANSPLANTE. EM OUTUBRO  DE 2019 CONSEGUIMOS O TRANSPLANTE. FORAM MOMENTOS 
DIFICIEIS COM INTERNAÇÕES REPETIDAS E A MEDICAÇÃO NÃO SURTIA MAIS EFEITO. É UMA DOENÇA PROGRESSIVA, FICANDO 
DEBILITADA E NECESSITANDO DE OXIGENIO 24HS POR DIA, INCLUSIVE PARA O BANHO E ALIMENTAÇÃO.  SEM TER OUTRA 
ALTERNATIVA COM TRATAMENTO MEDICAMENTOSO, FOI A ALTERNATIVA O TRANSPLANTE, ONDE MUITOS NÃO CONSEGUEM E 
ACABAM PERDENDO A VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Considero importante a inclusão do remédio "Orkambi", para que os portadores dessa doença rara, grave e sem cura 
tenham um pouco mais de qualidade de vida. Diminuindo assim os sintomas como: infecções pulmonares, insuficiências respiratórias, 
má digestão, entre muitas outras. E também, e principalmente aumentar a expectativa de vida não só de minha sobrinha-neta 
"Lorena", como também de todos os outros pacientes acometidos desse mal. Dando a esses pacientes a oportunidade de viver uma 
vida plena e longa.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Alfadornase., Positivo: Este medicamento reduz as exacerbações respiratórias e melhorar 
a função pulmonar de pacientes, independentemente da idade ou do estágio da doença. , Negativo: A efetividade de medicamentos 
inalados é influenciada por diversos fatores relacionados às propriedades farmacológicas do medicamento. Dentre estes fatores, 
pode-se citar o aparelho de administração e este aparelho não tem mais registro no país, o que compromete a eficácia do 
medicamento.

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma menina de oito anos que sofre com os sintomas da doença desde o nascimento, são internações 
fisioterapias diárias procedimentos cirúrgicos regulares, muitos e muitos medicamentos, bactérias antibióticos, a aprovação desse 
medicamento paralisaria o avanço da doença dando qualidade de vida a minha filha e mais do que isso daria esperança de um futuro, 
já que sem o tratamento adequado ela tem a expectativa de vida reduzida. A vida da minha filha não tem preço.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozime, broncoscopia, cirurgia de obstrução, Positivo: Fluidifica secreção, 
procedimento para aspirar e lavar o pulmão, desobstruir o intestino, Negativo: Pulmozime causa muita tosse e desconfortos físicos e 
psicológicos, procedimentos com risco de perfuração pulmonar e de parada respiratória, por causa dos problemas gastrointestinais 
os pacientes com fibrose correm risco constante de procedimentos gastrointestinais.

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Têm muitas crianças precisando deste tratamento  e Deus fala que devemos amar ao nosso próximo como a se mesmo 
, então uma alma vale muito pra Deus e  pra mim principalmente dessas crianças inocentes.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vida nnenhuma tem preço, medicamento nenhjm faz o que esse faz

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Um medicamento, que pode trazer uma qualidade de vida para prssoas com fc, tem que ser liberado pelo sus!!!Tenho 
uma prima pequena com fc, entao me doi o coração ao ver ela com infeções, tomando vários remédio pra tentar ter uma vida 
normal. Entao esse remédio iria ajudar muito sua vida, e de nos familiares tbm ! 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Um medicamento, que pode trazer uma qualidade de vida para prssoas com fc, tem que ser liberado pelo sus!!!Tenho 
uma prima pequena com fc, entao me doi o coração ao ver ela com infeções, tomando vários remédio pra tentar ter uma vida 
normal. Entao esse remédio iria ajudar muito sua vida, e de nos familiares tbm ! 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a saúde. A CONITEC deve rever sua recomendação preliminar,  concordando com a incorporação do 
medicamento no SUS. O portador de FC e a família sofrem demais com esta doença, principalmente as famílias mais vulneráveis que 
não conseguem ter acesso a certos medicamentos pelo alto custo.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas necessitam muito desse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos merecem ter uma vida de qualidade. A fibrose cistica é uma doença cruel, é conviver com o medo de perder a 
quem você tanto ama a qualquer momento. Sabe esses medicamentos modeladores são respostas de muitos mães,  amigos , enfim... 
pessoas rogando ao Pai , alívio para tanto sofrimento. Não é fácil lhe dar com uma doença traiçoeira,  que quer derrubar a pessoa de 
todo jeito, os fibrocisticos tem uma linda força de vontade de viver. Meu mundo caiu quando soube que meu tão esperando filho 
tinha Fibrose cistica, hoje com apenas 2 anos , ele me mostra que o melhor está por vim, me mostra uma força tão grande de vencer 
que meu coração é fortalecido com cada sorriso , esses modeladores podem mudar a VIDA, trás o desejo de sonhar e realizar,  já que 
a vida é prolongada,  e não interrompida tão precoce. Penso se um filho de um de vcs tivesse a Fibrose, não pensaria duas vezes em 
dizer SlM, para a vida, a vida não tem preço.  Que vocês sejam benção não vida de tantos pacientes que não viam a hora de um 
medicamento assim ser realidade.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas, pumuzyme,  solução hipertonica, ursacol, Dekas, suplementos, 
noripurum,  suplan, ciprofloxacino,  amoxicilina,  tobramicina, colestimetato de sódio, antibiótico intravenoso, inalaçoes,  chegado a 
ser até 6 por dia, fisioterapia respiratória,  exercício de assopro, lavagem nasal,  de 3 a 4 vezes por dia. Reposição de sal. , Positivo: 
Todos medicamentos ajudam no tratamento da Fibrose, sendo muito importante seu uso para que os Fibrosisticos vivam, ou melhor 
sobrevivam,  se não tem medicamento não vivem. , Negativo: Todos os medicamentos já em uso,  são para tratamento ou tentar 
prevenir infecções, porém nenhum deles estaciona a doença,  ela continua progredindo,  degenerando principalmente os pulmões o 
pulmão,  pelas recorrentes infeções, as enzimas ajudam na absorção é digestão mas não são o pâncreas , e muitas vezes mesmo com 
o uso ainda há dificuldade no ganho de peso,  sendo mais uma oportunidade para a proliferação de bactérias, pois além de encontrar 
uma ambiente favorável, ainda encontra um sistema imunológico fraco,  por falta de nutrientes que mesmo com uma exagerada 
dieta calórica e proteica diariamente, não consegue suprir as necessidades.  Mas  creio em nome de Jesus que essa realidade vai 
mudar, com o uso dos modeladores. Vida e vida com abundância 

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos merecem qualidade de vida e este medicamento e esperança de vida para muitos pacientes com a fibrose cística 
por isso tenho esperança de vê está medicação aprovada e distribuída pelo SUS

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Considero importante a incorporação do medicamento "Orkambi", para que os portadores dessa doença rara, grave e 
sem cura tenham um pouco mais de qualidade de vida. Diminuindo  assim os sintomas como: infecções pulmonares, insuficiências 
respiratórias, má digestão, entre muitas outras. E também e principalmente aumentar a expectativa de vida não só de minha 
sobrinha-neta "Lorena", como também de todos os outros pacientes acometidos desse mal. Dando aos pacientes a oportunidade de 
viver uma vida plena e longa.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a saúde,  não importa raça, cor, etc. A vida tem que ser preservada a todo custo, temos que ter amor 
ao proximo, enquanto à vida, à esperança.  Declaro aqui que todos devem ter remédios para sobreviver.  Milhares de pessoas não 
tem condições mas não gostariam de ver todos os dias seus filhos ou parentes sofrerem. Ninguém pediu para ter problemas,  
somente Deus sabe de todas as coisas. É nosso papel é ajudar. A dar condições de viver sem dor. Viver com amor. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A fibrose cística é doença crônica progressiva que pode levar à morte, e seu tratamento melhora qualidade de vida 
função pulmonar e diminui numero de internamentos (exacerbações pulmonares.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Deve ser imcorporado pelo  sus

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A fibrose cística é doença crônica progressiva que pode levar à morte, e seu tratamento melhora qualidade de vida 
função pulmonar e diminui numero de internamentos (exacerbações pulmonares.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 87 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, OS PACIENTES NECESSITAM DO MEDICAMENTO.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo ser humano tem direto de viver uma vida de qualidade e se tiver melhores medicamentos para que isso aconteça 
com certeza sou favorável ao uso.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pelo fato de ser tio paterno do Leonardo Rodrigues Silva Lima paciente da Dr Neiva Santa Ele trata desde 
2meses já foi muito prejudicado pela doença fez cirurgia faz uso de muitos remédios fisioterapia respiratória precisamos tratar a 
doença na raiz estacionar essa doença ele tem direito a vida a qualidade de vida ele tem 5anos em março faz 6anos e é elegível ao 
orkambi precisamos ter acesso a esse medicamento incorpora conitec reconheça nossa luta contra essa doença 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou fisioterapeuta, realizo exercícios e manobras para auxiliar  na melhora do sistema respiratório. nossa maior 
dificuldade é trabalhar para deslocar o muco sem que altere o peso, pois trabalho também de forma lúdica (maioria dos pctes são 
ŎǊƛŀƴœŀǎύ ǇŀǊŀ ƴńƻ ŘŜƛȄŀǊ ŀǎ ǎŜǎǎƿŜǎ άŎƘŀǘŀǎέΦ 9 ǇŜǎǉǳƛǎŜƛ ǉǳŜ ǇŎǘŜǎ ǉǳŜ ǳǎŀƳ ŜǎǎŜ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ Ŝǎǘńƻ ŎƻƴǎŜƎǳƛƴŘƻ ƳŀƴǘŜǊκƎŀƴƘŀǊ 
ǇŜǎƻΣ ŎƻƴǎŜƎǳŜƳ ǊŜŀƭƛȊŀǊ ŎƻƳ Ƴŀƛǎ ŦŀŎƛƭƛŘŀŘŜ ǎǳŀǎ !±5Ωǎ ŀǎǎƛƳ ƳŜƭƘƻǊŀƴŘƻ ǎǳŀ ǉǳŀƭƛŘŀŘŜ ŘŜ ǾƛŘŀΦ /ƻƳ ǘŀƴǘƻǎ ǇǊƻōƭŜƳŀǎ Ŝ 
dificuldades que eles e familiares passam, peço que liberem o medicamento para poderem desfrutar melhor a VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Com as enzimas, Positivo: Auxilia no ganho de peso e crescimento, Negativo: Não tem

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não existe outra medicação disponível 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha tem FC tendo que  levar  uma vida muito restrita e causando muito sofrimento a sua família e 
familiares.E com esse medicamento a vida dela seria normal como de outras crianças com FC.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Quantitativo de pacientes no âmbito nacional pequeno;Possibilidade de inclusão no orçamento da união;Possibilidade 
de cura dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha tem fibrose cística, uma menina Linda, inteligente e guerreira. Luta todos os dias pela sua vida desde o 
seu nascimento, com várias medicações para tratar sintomas da doença. Com essa medicação sua luta pode mudar. É muito triste ver 
ela chorando e preocupada como ela vai estar no futuro, ou cansada de tomar tantos remédios em um dia. (38 comprimidos, 6 
nebulizações, 30ml em solução, 4 tipos de suplementação alimentar além das insulinas em cada refeição. é muito sofrimento 
podendo ser resumido a dois comprimidos por dia eliminando todas essas medicações e principalmente eliminando 90% dos 
sintomas característicos da fibrose cística. Uma vida não tem preço. Sou a favor da inclusão da medicação e acho que isso nunca 
deveria ter sido negado, pois estamos falando de pessoas e vidas.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos atuais que são usodos no tratamnto, não conseguem impedir que a doença ataca os pulmões. Mas 
esses que estão chegando agora, pode fazer isso,  e assim as pessoas com fibrose pode ter uma oportunidade de uma vida de 
qualidade, sendo que pra isso é necessário os remédios está pelo SUS, devido a questão financeira, e a vida não tem preço, tudo que 
queremos é uma contribuição do governo para essas vidas, elas estão em suas mãos Srs políticos. Vamos pensar um pouco no 
próximo e fazer o certo.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Acho muito novo.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem o direito  a vida independente de idade ou quaisquer que seja as situações.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem o direito  a vida independente de idade ou quaisquer que seja as situações.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O cenário atual de portadores da fibrose cística traz pouca esperança de melhor qualidade de vida pois está limitado ao 
tratamento dos sintomas. Estão constantemente suscetíveis a agravar ainda mais a já frágil condição de saúde, necessitando de 
internações e cirurgias decorrentes desta forma de tratamento. Defendo o uso do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose 
cística (FC) porque evita a progressão da doença e traz muitos benefícios para o paciente como a melhora na qualidade de vida, 
redução de uso de medicamentos, de internações e cirurgias. Os benefícios são comprovados por países que já adotam esse 
tratamento há bastante tempo e os portadores brasileiros e suas famílias também merecem recuperar a esperança e o respeito por 
uma vida menos desafiadora.  

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com a decisão de não ser incluído ao SUS,uma medicação que é super importante para os portadores de 
fibrose cística e que ajudaria muito ao tratamento da doença .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase,creon e salina hipertônica , Positivo: Salina hipertônica e alfadornase são 
medicamentos que ajudam as secreções do pulmão a serem retirados com mais facilidade por serem espessas ,a medicação torna 
menos espessas. O creon ajuda ao ganho do peso. , Negativo: A salina hipertônica e alfadornase são medicação que causam 
desconforto ,irritabilidade ,tosse por serem salinas . O creon pode causar algo dano ao organismo por ter que ser tomado toda vez 
antes das refeições. 
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho dois filhos com fibrose cistica. Um de 8 e o outro de 1 ano. Os dois ñ são ilegíveis para a medicação. O mais velho 
está com a doença em estado grave é dependente de O2 continuo, BIPAP,  está com o pulmão muito comprometido. Essa doença é 
muito cruel e progressiva, por isso lutamos sempre para o melhor tratamento. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, creon, tobramicina, colimicina, azitromicina, aerolin, beclometasona, 
gastrostomia, Positivo: Se ñ  fosse esses medicamentos e todo o tratamento , meu filho ñ estaria mais conosco., Negativo: A 
gastrostomia ocorreu muito vômito, ñ conseguia fazer fisioterapia e ocorreu muito sofrimento 

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço o filho de uma amiga e acompanho desde o nascimebto todo sofrimento tanto da família,quanto da 
crianças,são diversos remédios,fisioterapia, inalação. Ele precisa com urgência de um medicamento que estacione a doença e tenha 
uma qualidade de vida muito melhor

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos um avanco na medicina e quando a mesma pode modificar vidas o governo bloqueia o medicamento por conta 
de custos. A vida das pessoas não têm preço. O governo gasta dinheiro com tantas coisas desnecessárias que quando possuem uma 
oportunidade de aprovar o projeto que pode prolongar a cida de uma pessoa que sofre com esta doenca degenerativa e que vai 
consumindo seu pulmão simplesmente não aceitam. Pense do lado contrário como se fosse um parente seu sofrendo desta doença.  
Não impeça a produção deste medicamento, tentam salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois estes pacientes precisam de uma melhor qualidade de vida que tal medicação trás para eles.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, pois estamos falando de uma luta diária pela vida, isso nao pode ter preço !são crianças , adolescentes que tem o sonho 
ter uma vida com menos sofrimentos , que querem viver !!!!!! 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não concordo

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma esperança, a quem tem uma vida curta.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um familiar necessitando do medicamento e uma mãe vendo  a  luz no fim do túnel. Realmente espero que as 
pessoas responsáveis por essa liberação seja o canal de cura para muitas famílias.Temos direto a saúde pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A saúde é um dever do estado. Somente quem tem alguém na família com fibrose cistica sabe o sofrimento que é ver o 
tempo passar sem a disponibilidade necessária do medicamento que pode contribuir para uma melhor qualidade de vida e a 
possibilidade de seu prolongamento.Apelo a sensibilidade de quem pode decidir pela vida de quem precisa.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda vida tem valor. Se há alguma maneira de colaborar com a boa qualidade de vida, tem que ser feito. Se o 
medicamento é importante para tratar a doença, e com custo alto para quem necessita, esse medicamento deve ser oferecido pelo 
estado - SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo desse negativa ao remédio pois sou tia do Leonardo Rodrigues Silva Lima paciente da santa casa trata desde 
2meses com a Dr neiva damasceno ja passou por cirurgias no intestino ja foi muito acomentido pela doença o seu dia dia é muito 
remédios fisioterapia precisamos de qualidade de vida de um remédio que trate a raiz do problema não os sintomas que só 
aumentam ano a ano ele tem direito a vida ele precisa crescer saudável não podemos imaginar ele um adulto inútil num oxigênio 
tendo já um medicamento que reverta essa situação chega a doer de imaginar somos raros mais existimos ele precisa sim desse 
medicamento nossa familia clama a vcs incorpora conitec nos devolva a vida que essa doença afetou a vida dele não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Acho muito novo.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É direito da pessoa receber o melhor tratamento disponível para tratar sua saúde e obrigação do Estado fornecer. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Uma criança conhecida precisa muito deste medicamento

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque todos precisam de um tratamento adequados para que diminua o risco de tantas  crianças que precisa desse 
medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a vida, a ter planos futuros

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Doença rara e que toda criança com FC precisa ter acesso ao medicamento. Famílias esperam conseguir dar uma 
esperança para seus filhos. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com a decisão de não ser incluído ao SUS,uma medicação que é super importante para os portadores de 
fibrose cística e que ajudaria muito ao tratamento da doença .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase,creon e salina hipertônica , Positivo: Salina hipertônica e alfadornase são 
medicamentos que ajudam as secreções do pulmão a serem retirados com mais facilidade por serem espessas ,a medicação torna 
menos espessas. O creon ajuda ao ganho do peso. , Negativo: A salina hipertônica e alfadornase são medicação que causam 
desconforto ,irritabilidade ,tosse por serem salinas . O creon pode causar algo dano ao organismo por ter que ser tomado toda vez 
antes das refeições. 
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo desse negativa ao remédio pois sou avô paterna do paciente Leonardo Rodrigues da Silva Lima 5anos trata 
desde 2meses na santa casa com a Dr neiva damasceno, acompanho a evolução da doença o dia dia do meu neto é puxado muito 
medicamento muita fisioterapia minja nora parou a vida pra cuidar dele passou por cirurgias intestino a fibrose já o prejudicou muito 
para nos familiares saber que um ente querido pode ter uma sobrevida que existe um medicamento desse é que estao nos tirando 
esse direito é devastador a vida dele não tem preço ele tem direito a vida a qualidade de vida ele precisa desse medicamento eu 
quero vê-lo crescer eu o amo tanto que doi na alma pensar o perdemos peço encarecidamente incorpora conitec olhe pra nos os 
raros importa sim

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas precisam sobreviver, não há cabimento em proibir isso, por favor! Salvem vidas

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos fora do alcance da população devem ser subsidiados pelo governo. 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, importância da liberação do remédio na qualidade de vida e no aumento da expectativa de vida dos portadores da 
doença fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, vidas precisam desse medicamento e o fato dele ser caro não é suficiente para não das acesso pelo sus. Art. 5. Toda 
pessoa tem direito a vida assegurado pela CF.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O argumento do alto custo do medicamento não deve ser motivo para negação pelo Conitec. A vida não tem preço e 
essa patologia leva a óbito muitas crianças, pois não tem a oportunidade de chegar na fase adulta.Hoje o custo do tratamento das 
consequências que a doença causa já é alto. Esse medicamento atua na causa, na célula, as crianças deixam de ter as complicações, 
pois paraliza a evolução da doença.Este medicamento é uma solução viável para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É importante a liberação do remédio na qualidade de vida e no aumento da expectativa de vida dos portadores da 
doença fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O alto custo do medicamento não é motivo para o Governo se negar a incluir no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento deve ser liberado para contribuir no aumento da expectativa de vida dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento de alto custo não justifica governo negar disponibilidade ao SUS

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas crianças precisam desse remédio pra ter uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Hoje ela é uma das medicações que pode melhorar a vida de quem tem fibrose, hoje ela trata a doença e eles precisam. 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação deste medicamento trará uma melhora significativa na qualidade de vida dos pacientes com fibrose 
cística como já visto em países onde a medicação já é usada. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Pulmozine, Dekas, Positivo: Ganho de peso e melhora na capacidade pulmonar 
e respiratória , Negativo: Não apresentou

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque é um medicamento muito eficaz na vida dos pacientes com fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A fibrose cistica é uma enfermidade grave que implica em tratamento permanente, com uso de diversos medicamentos 
e terapias, bem como internações repetidas. O medicamento em causa traria a possibilidade de prevenir internações e oferecer um 
tratamento mais efetivo para a doença. Trata-se de medicmanto que oferece grandes perspectivas do ponto de vista de custo-
efetividade.     

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Antibióticos, fisioterapia, suporte nutricional, etc., Positivo: A medicação tradicional 
controla surtos de agudização da FC com maoior ou menor eftividade., Negativo: Idem

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É preciso que a incorporação favoreça, pois o preço é absurdo, e a grande maioria das famílias não têm condições de 
paga-lo. Uma vida que se salva, já é muito importante.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta tem fibrose cistica e sei que será muito importante para qualidade de vida dela.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina e Creon, Positivo: Antibiótico para tratamento das vias aéreas e digestão 
ganho de peso, Negativo: resistência ao antibiótico
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha tem fibrose cistica e é muito importante o remédio para tratamento e qualidade de vida dela.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon, Positivo: digestão, Negativo: desconheço

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha tem fibrose cistica e é muito importante o remédio para tratamento e qualidade de vida dela.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Positivo: Digestão, Negativo: Desconheço

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento q precisa ser urgente para tratamento  da fibrose cistica pois muitas pessoas depende da vida deste 
medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Theo precisa desse remédio para a possibilidade de ter um futuro! 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o tratamento com um novo medicamento poderá favorecer e muito na qualidade de vida dos pacientes com FC; 
sem mencionar que a maioria dos pacientes não tem condições econômica para arcar com o tratamento em hospitais particular. É 
muito triste pensar que as pessoas que votaram para não incorporação deste tratamento pelo SUS, provavelmente  desconhece o 
sofrimento deste indivíduos portadores de FC e seus familiares, não sabem o que é acompanhar alguém tão amado na luta diária pela 
sobrevivência e no sofrimento dos pais em pensar que cada dia poderá ser o último, pois quem é portador de FC está muito mais 
vulnerável a infecções pulmonares, desordem digestivas e comprometimento nas funções dos orgãos, etc. Diante disso, fico me 
perguntando: Será que quem aprovou essa não incorporação consegue ter sua consciência em paz, pensando no direito que todos 
tem a saúde, a vida, etc. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: AlfadornaseEnzimas PancreáticasMultivinaminicos Ursacol, Positivo: Alfadornase 
auxilia na fluidificação e eliminação das secreções pulmonares Enzimas Pancreáticas auxilia na absorção dos alimnetos 
Multivinaminicos  auxilia na absorção de vitaminas como a DUrsacol auxilia na saúde do fígado, Negativo: Todos medicamento é 
responsável por algum efeito negativo.

http://formsus.16/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Alguns estudos demonstram melhora da função pulmonar e diminuição do tempo de internação.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui
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16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não concordo com motivo de medicação ser cara para disponibilizar no SUS, pois acredito que o 
Governo tem condições de pagar para salvar vidas, desde que a medicação seja segura para o paciente e de fato ajude ao paciente.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque este medicamento vai ser muito importante para a qualidade de vida s pacientes

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direitos.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, pulmozyme, Positivo: Melhoras da qualidade de vida , Negativo: 
Ajudam nos sintomas mas não no avanço da doença 

18/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento foi comprovado cientificamente que é eficaz para Tratamento da doença, os medicamentos ofertado 
hoje pelo SUS, atacam a doença de forma Paliativa, apenas retardando sintomas sem realizar o combate diretamente contra a Fibrose 
cística,O medicamento Orkambi é uma Esperanca para os pacientes que sofrem de fibrose cística e seus Familiares.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Aumento na qualidade de vida e no aumento da expectativa de vida dos portadores da doença fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento diminui o índice de internações hospitalares e por consequência melhora a qualidade de vida dos 
pacientes, o senado menos ao sistema de saúde.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Kalydeco e Orkambi, Positivo: Mostraram-se eficazes na redução de internações 
hospitalares e consequente melhora da qualidade de vida dos pacientes com fibrose cística., Negativo: Não observou-se

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Fisioterapia respiratória , Positivo: Fisioterapia respiratória, associada aos medicamentos, 
diminui a viscosidade e produção de secreção, facilitando sua eliminação, diminuindo as internações hospitalares , Negativo: Não 
observou-se

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Evito usar medicação, só uso quando extremamente necessário , Positivo: Quando uso os 
efeitos positivos são a solução do problema para qual o seu uso foi destinado , Negativo: Nenhum 

16/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Remedio muito  para vida dos paciente pois tem muita gente em filas d tranplante .e cm este remedio seria um milagre 
para vida dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TO MENINO THEO PRECISA FAZER O TRATAMENTO E PARA GARANTIR SUA VIDA NECESSITA DO REMÉDIO. 

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Apesar de não t&#341;atar a doença, o medicamento trata seus sintomas. Sendo assim passa a dar uma sobrevida aos 
pacientes que necessitam de tal tratamento.  É justo a aprovação da incorporação desse medicamento no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um remedio esencial para os pacientes com fibrose

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é muito importante para que venha para o estado de Mato Grosso crianças precisão ser curadas,ele 
é muito importante

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito de experimentar tudo que estiver disponível no mercado em própria sua cura.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe do Tomás, que tem 2 anos e foi diagnosticado com fibrose cística com 2 dias de vida, por causa de um ileo 
meconial que provocava vômitos e inchaço abdominal. Ficou com uma ileostomia até os 7 meses de idade, quando fez a reconstrução 
do intestino. Meu filho tem problemas digestivos por causa da fibrose cística: refluxo gastroesofágico, náuseas, vômitos, inapetência, 
dificuldade de ganhar peso. Já teve desnutrição que causou fraqueza muscular, dificultando a parte motora. Realiza, por isso, 
fisioterapia motora. Tem problemas respiratórios: tosse crônica, dificuldade de expelir secreções, facilidade em se contaminar com 
bactérias na parte respiratória por causa do acúmulo de secreção. Faz reposição salina por causa da alta perda de sal no suor. Os 
remédios que ele utiliza agem nos efeitos da doença. Um medicamento  que age na causa da doença, no defeito da célula, como o 
Lumacaftor/Ivacaftor, é uma grande chance de qualidade de vida, diminuição de sofrimentos, internações, pneumonias, desnutrição 
e maior expectativa de vida em pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon (Pancreatina), Alfadornase (Pulmozyme), Tobramicina, TCM (Triglicérides de 
cadeia média), Suplementos multivitamínicos (Dekas, Aquadeks, Pediatric drops), Domperidona. Esomeprazol, Positivo: A Pancreatina 
faz com que o alimento que meu filho ingere possa ser digerido corretamente (absorvendo as gorduras). O Alfadornase faz com que 
as secreções respiratórias sejam mais fluidas, facilitando a respiração. A Tobramicina foi um antibiótico que ele usou para combater 
uma bactéria chamada pseudomonas aeruginosa, comum em quem tem fibrose cística. Os suplementos multivitamínicos ajudam a 
absorver as vitaminas, que meu filho tem dificuldade em absorver. O Domperidona ajuda adiminuir os vômitos. O esomeprazol 
ajudou a diminuir a acidez gástrica., Negativo: A Pancreatina deve ser ingerida na dose exata para a quantidade de gordura de cada 
alimento. Mas muitas vezes, apesar de ingerir corretamente, não tem o efeito total desejado, perdendo uma parte da gordura dos 
alimentos nas fezes. O aumento da pancreatina nestes casos pode causar constipação, portanto há um limite na sua ingestão. Com 
relação ao Alfadornase, não percebo efeitos negativos. A Tobramicina tem um odor muito forte e percebi desconforto e náusea ao 
inalar. O TCM e os suplementos vitamínicos não teve efeitos negativos. A domperidona e o esomeprazol não causou efeito negativo, 
só não gosta muito do sabor.

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento deveria ser liberado para todos os pacientes portadores da doença, independente da idade.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Saúde é um direito de todos e dever do Estado. Não dá pra saber que uma criança poderia ter direito a estar melhor de 
saúde usando uma medicação e isso não ser ofertado pelo Estado. É desumano.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Precisamos de toda ajuda possível.

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário prover o medicamento para prolongar a expectativa de vida de quem necessita do remédio para se tratar

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o medicamento vem sendo usado em outros países e porque não o Brasil.Chega de brincar com a vida. Esse 
medicamento é o único que trata a doença. Porque querem impedir o tratamento dos pacientes

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, Positivo: Reduz o muco do paciente durante o uso, Negativo: Não 
impede o crescimento de bactérias no pulmão e no Brasil não existe aparelhos da empresa pari que é indicado para fazer esse 
tratamento de forma mais adequada

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque muitas pessoas precisam e podem melhorar sua qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Brasil está atrasado, não trata a doença e só os sintomas, outros países já possuem tratamento a 8 anos 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ACREDITO QUE COMO MÃE DE UM PACIENTE PORTADOR DE FIBROSE CISTICA, PRESENCIO A DIFICULDADE QUE ELES 
TEM COM A DOENÇA, TANTO NA VIDA SOCIAL COMO NA VIDA QUE DEVEM TER DIANTE DO TRATAMENTO QUE DEVEM SEGUIR A 
RISCA, POUCAS PESSOAS SABEM COMO É A VIDA DESSAS PESSOAS QUE POSSUEM A FIBROSE CISTICA, POUCOS SABEM A REALIDADE 
DOS MESMOS, ACREDITO SER ESSA UMA FASE MUITO IMPORTANTE DA VIDA DELES POR SE TRATAR DE MEDICAMENTO CAPAZ DE 
LHES TRAZER A MELHOR CONVIVENCIA COM A DOENÇA FAZENDO COM QUE ELA SEJA PRATICAMENTO ZERO NAS SUAS VIDAS, 
TENDO  EM MENTE QUE ESTES MEDICAMENTOS IRÃO AGIR DIRETAMENTE NO DNA DELES, FAZENDO COM QUE A PROTEÍNA QUE É 
DANIFICADA SE RECONSTRUA E LHES FORNAÇA UMA VIDA DE 90% DE MELHORA. SABEMOS QUE É UMA DOENÇA GENETICA E QUE 
NÃO POSSUI NENHUMA CURA, MAS TENHO CERTEZA QUE ESTE MEDICAMENTOS PARA NÓS NO MOMENTO É A PROPRIA CURA. 
ENTENDEMOS QUE O VALOR A SE PAGAR É UM CUSTO MUITO ALTO E ATE MESMO PESSOAS COM PODER AQUISITIVO MAIS ALTOS 
NAO PODERIAM FAZER A COMPRA DESSES REMEDIOS. POR ISSO PEDIMOS COMO MÃES PAIS, PACIENTES, MEDICOS ENTRE OUTRAS 
PESSOAS QUE CONVIVEM COM ESSAS PESSOA QUE TEM A FIBROSE CISTICA QUE DEUS ILUMINE A CABEÇAS DE VOCÊS PARA QUE NO 
MOMENTO DA DECISÃO FINAL SEJA ACEITO ESSES MEDICAMENTOS. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pancreatina, alfadornaze, tobramicina., Positivo: pancreatina - auxilio no ganho de 
peso, e absorção do nutrientes presentes nos alimentos e auxilio no ganho de gordura o qual os pacientes de fibrose cistica tem mais 
dificuldade.alfadornaze - ajuda os pacientes na liquidificação das secreções as quais sao muito espesas e auxilia na fisioterapia que 
fazem regularmente.tobramicina - antibiótico utilizado pelos mesmos para evitar a colonização das bacterias., Negativo: pancreatina - 
muitas vezes percebemos que o uso em lugares com mais pessoas, ate mesmo os pacientes como as outras pessoas olham com olhar 
de discriminação para com eles quanto ao uso do remedio.alfadornaze e tobramicina - muitas vezes se torna dificil o uso destes pois 
muitos pacientes que trabalham precisam cumprir suas horas de trabalho e ao mesmo tempo conciliar com as horas de tratamento 
que devem ser rigorosas.

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ivacaftor, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: O paciente evolui, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Nenhum

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Conheço 2 crianças uma menina de 11 anos e sua irmã de 2 anos , com fibrose cística. Não tem condições financeiras e 
precisam de atendimento com medicação no SUS

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com esse medicamento meu filho teria uma melhor qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfa dornaseTobramicinaColimicina, Positivo: Alfa dornase ajuda um pouco na 
expectoração do catarroTobramicina e colimicina s efeito positivo, Negativo: Tobramicina e colimicina não são eficaz na exacerbação

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma criançs necessita muito deste medicamento! É a esperança de uma família

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Alto custo com medicamentos não é motivo do governo se negar a incluir no sus

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O menino Théo necessita do tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Gostaria que os medicamentos fossem liberados pela rede pública para todos que precisam 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, É dever do Estado assegurar à população um medicamento que lhe favoreça uma qualidade de 
vida. 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem pessoas que necessitam muito desta medicação 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai do paciente Arthur Maurell de 9 anos e sou a favor da incorporação ao SUS do lumacaftor/ivacaftor. 
Considerando os bons resultados dessa nova droga em pacientes no Estados Unidos e Europa onde reduziu drasticamente os custos 
do sistema de saúde com as internações que são longas e frequentes para os portadores de Fibrose Cística.Meu relato pessoal, a 
experiência com meu filho de 9 anos: considerando apenas os últimos 2 anos o Arthur internou 8 vezes em 2019 e 6 vezes até 
momento em 2020, com a duração de 21 dias cada uma dessas internações. Ainda considerando os custos ele ainda faz uso de 
diversos medicamentos de alto custo de uso contínuo fornecidos pelo SUS como: Pulmozime, Creon, Aerolin, Seretide, Omeprazol, 
Azitromicina entre outros de uso não contínuo. Na parte nutricional ele faz uso de uma série suplementos alimentares que podem 
ultrapassar o custo de R$30.000,00 por mês.Na parte de atendimento com profissionais da saúde, o paciente com Fibrose Cística 
necessita de atendimento diário com fisioterapeuta para tentar reduzir o número de internações. Hoje o meu filho está na fila de 
transplante pulmonar e para isso foi obrigado a morar em Porto Alegre junto com minha esposa, estamos cadastrados no programa 
do Estado Rio de Janeiro para tratamento fora de domicílio gerando um custo médio mensal com diárias de R$2.700,00 para o Estado 
do RJ. Essa nova droga pode evitar grande parte desses custos tendo em vista os resultados já comprovados nos EUA.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozime: para nebulizar diariamente e fluidificar as secreções no pulmãoCreon: 
enzima pancreática para ingerir sempre que for se alimentarAerolin: para dilatar os brônquios uso diárioOmeprazol: para 
potencializar o efeito do CreonAzitromicina: uso contínuo para diminuir a inflamação nos pulmõesSeretide: Broncodilatador e 
antiinflamatório inalatório., Positivo: Pulmozime: ele ajuda o paciente a eliminar as secreções espessas do pulmãoCreon: permite que 
o paciente absorva melhor a gordura dos alimentosAerolin: ajuda a abrir os brônquios facilitando a respiraçãoOmeprazol: Melhora o 
efeito do CreonAzitromicina: reduz a inflamação nos pulmõesSeretide: Atua dilatando e desinflamando os brônquios, Negativo: 
Pulmozime: é de alto custo e necessita de nebulizador específico importado para ser utilizadoCreon: Causa náuseas no paciente e 
pode causar fibrose no tecido intestinal a longo prazoAerolin: pode causar alterações nos batimentos cardíacosOmeprazol: Dificulta a 
absorção de nutrientes que são melhor absorvidos e meio ácidoAzitromicina: o uso contínuo pode causar resistência de bactérias

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Theo precisa muito da liberação deste medicamento que vai ser muito importante pra sua qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou totalmente desfavorável ao parecer da CONITEC em relação a não incorporação do medicamento 
Lumacaftor/ivacaftor sou mãe de um criança de 2 anos de idade portador de fibrose cística chamado Miguel da Silva Carvalho que é 
portador das mutações F508Del e C11>A, ele sendo apto ou não a tomar este medicamento pelas suas mutações ou idade, eu 
enquanto mãe me coloco no lugar das outras mães que tem seu filho apto a tomar este medicamento, as pacientes com FC que neste 
exato momento estão puxando todo ar que conseguem para respirar e ainda assim não estão conseguindo, me coloco no lugar das 
mães que vendo seu filho ainda bebê, criança assim como meu fazem de tudo horas na cozinha para fazer um alimentação adequada 
para suprir a gordura NITIDA que essas crianças evacuam com a grande quantidade de volume que saem nas fraldinhas que rasgam o 
coração de uma mãe ao ver que seu filho não ganha peso, me coloco no lugar dessas mães que beijam com todo amor seu filho que 
esta tão bem tão lindo por fora e de repente sente aquele salzinho que sai do rosto de seu filho em seu lábio e a mãe ao provar este 
sal lembra desta doença que aos poucos ou rapidamente vai progredindo no corpo de seu filho a ponto de o afastar para sempre de 
seus lábios e de seus braços. Este relatório negativo a incorporação que só visa a parte orçamentaria nitidamente mostra a toda a 
população que vidas que não sejam de seus parentes NÃO IMPORTAM. E eu digo SIM VIDAS IMPORTAM QUALQUER VIDA IMPORTA.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas, salina, Tobramicina, colistin, Positivo: As enzimas ajudam em 
certa maneira na perca de gordura, os demais medicamentos foram para a parte pulmonar que ajudou a eliminar muco e bacterias 
no pulmão de meu filho., Negativo: Os efeitos negativos é que mesmo tomando a dose máxima das enzimas meu filho ainda tem 
perca de gordura. Os outros medicamentos são a demora durante a inalação e ainda assim ter que ser uso contínuo veneso e 
inaladores.

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em minha família temos uma benção de Deus chamada Ellen que necessita de cuidados e medicamentos especiais para 
uma melhor qualidade de vida. Ela é uma adolescente muito dedicada e responsável com seu tratamento e necessita desses 
medicamentos também. Ela vai fazer 20 anos de convívio com a fibrose cística e, é muito importante e querida para nossa 
família.&#128591;&#128591;&#129303;&#129303;

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É fundamental que o SUS possa prover o remédio para doentes e necessitados

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessárioo tratamento para ajudar as pessoas que precisam do mesmo.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As novas medicações não deixa o portador da fibrose cistica ter evolução da doença assim tendo uma melhor qualidade 
de vida assim comprovado cientificamente em outros países,as medicações que hoje tem pelo SUS ajuda no tratamento mais a 
fibrose cistica continua a evoluir tendo complicações pulmonares até ficar na fila de transplante aguardando um doador e rezando 
para conseguir e tbm para não ter rejeição do transplante muitos morrem esperando

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avô de uma criança com Fibrose cística e discordo com o parecer da conitec da não incorporação do ORKAMBI para 
a fibrose cística no SUS.A minha neta já teve várias complicações, por falta de um tratamento adequado para essa doença. As 
complicações dela apareceram desde que ela nasceu, ele teve íleo meconial, devido a secreção do intestino ser muito grossa, 
pegajosa, extremamente viscosa e aderente a mucosa intestinal, desta forma, as fezes não passavam e foi necessário intervenção 
cirúrgica. Ficou com ilíostomia por 2 meses e meio, até fazer uma nova cirurgia para reconstrução do intestino , fazendo assim  com 
que o trânsito intestinal funcionasse normalmente evacuando pelo ânus. Desta forma ela sempre teve dificuldade de ganhar peso e 
estava muito desnutrida.  Depois disso, perto dela completar 1 ano de vida , ela começou apresentar quadros de suboclusão 
intestinal, o que novamente se tornou uma emergência médica. Foram 4 quadros de suboclusão intestinal em 11 meses, todas as 
vezes era necessário internar em UTI, pois o estado de saúde dela era muito grave, muita dor, desconforto, vômitos intensos 
(fecalóide), febre muito alta, infecção generalizada, entre outros sintomas. Sempre lutando entre a vida e a morte. Eu como avô me 
sinto de mãos amarradas em não poder fazer nada para salvar a vida da minha neta. Dói, saber que uma criança tão pequena, 
inocente tem que passar por tudo isso.Nós precisamos do ORKAMBI, pois hoje no Brasil não existe nenhuma medicação disponível no 
Sus para a fibrose cística, que trata a causa raíz da doença, neste caso, o gene defeituoso. O que existe hoje, no Sus ,são medicações 
como: enzimas, alfadornase, tobromicina, que tratam APENAS SINTOMAS, e não a causa da doença, portanto neste relatório diz que 
o Sus já oferece tratamento, DISCORDO, pois o que existe hoje, é só para tratar SINTOMAS, e não para tratar o gene causador da 
doença. O SUS não disponibilizada NADA PARECIDO ao efeito dessa medicação ORKAMBI. Essa medicação ORKAMBI, serve para 
corrigir o gene defeituoso da proteína CFTR, portanto ele age na causa raíz da doença. O ORKAMBI deixa a secreção menos 
consistente, pegajosa, o que vai tornar mais fácil o paciente eliminar secreção, e evitar muitas Exacerbações pulmonares, vai evitar 
internações, vai evitar pneumonias de repetições e consequentemente menor risco do paciente ter bactérias resistentes difíceis de 
tratar, que geralmente são as grandes causadoras de várias pneumonia ao ano, levando vários casos a óbito. Além de evitar um 
transplante pulmonar precocemente. Aqui já tem um grande motivo para liberar essa medicação de ALTO CUSTO, pelo SUS, vão 
economizar em transplante. Esse é o custo benefício. Além disso, conseguir um transplante pulmonar por exemplo, não é fácil, as 
vezes o paciente fica uns dois anos na fila de transplante e por falta de um doador compatível acaba perdendo a vida. Uma vida que 
muitas vezes acaba, por falta de um tratamento adequado, que é o caso da fibrose cística. A vida da minha neta está em jogo, não 
aceito perder uma criança para uma doença, que hoje está tendo a possibilidade de ter um tratamento adequado.Portanto se essa 
medicação ORKAMBI, for liberada tenho certeza que a vida da minha neta vai mudar muito, pois ele deixa a secreção menos espessa, 
menos pegajoso, o que no caso dela vai facilitar o trânsito intestinal, sendo mais fácil a eliminação das fezes, com certeza ela não terá 
mais esses quadros de suboclusão intestinal, não terá mais dor, desconforto, vai ganhar mais peso, mais saúde, mais qualidade de 
vida, sem contar a melhora do estado emocional e psicológico dela. Ela também já usou muito antibiótico, para erradicar bactérias 
resistentes, que sempre vem causando muita secreção no pulmão dela. Ela tem bastante tosse sempre. Portanto o Orkambi vai ajudar 
muito, mais muito, na eliminação dessas secreções pulmonares, pois ele facilita a expectoração da secreção deixada ela menos 
espessa, vai evitar muitas pneumonias, consequentemente vai pegar menos bactérias e menos internações hospitalares, vai ter uma 
melhora da função pulmonar. Além De todos os benefícios fisiológicos do ORKAMBI para o paciente, ele vai trazer benefícios também 
para os familiares, pois o desgaste físico, emocional e psicológica de todos os envolvidos com certeza vai melhor. Eu sofro muito com 
essa doença dela, a cada internação o meu mundo desaba, precisei me tratar com anti depressivo.  Todos sofrem demais, em ver ela 
assim, tão doentes. Não podemos admitir que essa medicação não seja liberada pelo SUS, pelo ALTO CUSTO, uma VIDA NÃO TEM 
PREÇO. É para o bem dela e de todos os portadores de fibrose cística desse país.VIDAS IMPORTAM, e importam muito, não dá para 
brincar com vidas. A vida da minha neta NÃO TEM PREÇO!A mutação F508del é a mutação mais frequente aqui no Brasil e em todo 
mundo, é a mutação também de maior GRAVIDADE, o que acaba diminuindo assim a expectativa de vida do paciente. Fica claro aqui 
porque é tão importante à aprovação do ORKAMBI, ele é específico para essa mutação F508del, que é da classe grave, que é a 
mutação da minha neta.  Além disso, no relatório, a Conitec disse que há necessidade de um exame de genotipagem específico, 
DISCORDO, pois esse exame já acontece, então isso não é um gasto a mais. No relatório a comissão também apontou as incertezas 
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relacionadas à eficiência, DISCORDO também desse ponto, pois, no relatório técnico, todos os estudos científicos comprovaram 
melhora na função pulmonar, pancreática e digestiva, bem como, o relato das pessoas que já fazem uso em outros países obtiveram 
melhoras significativas. O ORKAMBI não deixa a doença, que é progressiva AVANÇAR, isso já é um grande resultando, o paciente não 
perder função pulmonar isso é fantástico. Muitos pacientes dependem de oxigênio 24 horas por dia, para se manter vivo, vocês 
sabem o que significa isso, passar arrastando um tubo de oxigênio, para tudo, desde tomar banho, dormir, ir a uma consulta, isso é 
desumano, sabendo que isso tudo pode ser evitado com um tratamento adequado através do ORKAMBI. Eu não quero ver minha 
neta e nenhum paciente mais do Brasil passar por isso. Não quero ver minha neta usando oxigênio, ou indo para uma fila de 
transplante precocemente.É constitucional É DEVER DO ESTADO, toda pessoa tem DIREITO Á VIDA, A SAÚDE, isso está na constituição 
federal. Faça-se cumprir a lei maior, não importa o valor, vidas não tem preço Precisamos do ORKAMBI, não dá mais para aceitar 
perder vidas por essa doença, sabendo que tem tratamento, e simplesmente está sendo negado o tratamento por ser medicação de 
ALTO CUSTO, é INACEITÁVEL. Eu espero que minha neta possa ter uma vida digna, e para isso o ORKAMBI É A NOSSA ESPERANÇA,  de 
dias melhores, de uma melhor saúde, uma melhor qualidade de vida, uma maior expectativa de vida.   Ouvimos um NÃO DA CONITEC, 
não podemos aceitar de forma alguma esse descaso com a vida dos pacientes de fibrose cística, estão tratando eles como se a vida 
deles não valesse nada, que se morrer é apenas mais um, NÃO ACEITO ISSO DE JUSTIFICATIVA CONITEC.  Eu não quero nem pensar 
em perder a minha neta tão pequena, tão jovem para uma doença dessas, não aceito ela partir desse mundo primeiro do que eu, 
porque hoje existe TRATAMENTO, e simplesmente está sendo negado.VIDAS IMPORTAM! A VIDA DA MINHA NETA E DE TODOS 
FIBROCÍSTICOS IMPORTA, EU AMO MINHA NETA,  HOJE ELA É A COISA MAIS IMPORTANTE DA MINHA VIDA! NÃO POSSO PERDER ELA 
PARA A FIBROSE CISTICA!  UMA VIDA NÃO TEM PREÇO! ORKAMBI JÁ, NÃO PODEMOS MAIS ESPERRAR, TEMOS PRESSA, A VIDA NÃO 
ESPERA, A DOENÇA PROGRIDE A CADA DIA. ORKAMBI JÁ.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas, polivitamínico, solução hipertônica e suplementos alimentares., Positivo: 
melhora no ganho de peso., Negativo: apesar do uso dessas medicações minha neta ainda se encontra abaixo do peso, ainda tem 
muita secreção, dificuldades de evacuar, dores e desconfortos abdominais.

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu como mãe tenho que manter a esperança e fé e a obrigação e o dever de procurar todos os órgãos competêntes 
para manter a saúde do meu filho, e farei de tudo da conseguir mande-lo saudável e se temos um medicamento de irá revolucionário 
o tratamento dos pacientes.Acho justo termos acesso.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: (Creon, AlfaDornase, Azitromicia, Tobramicina, omeprazol, budesonida, Softgels D3000,inalações, etc) 
e os procedimentos de fisioterapia e mobilização., Positivo: Todos os medicamentos que meu filho está usando para Fibrose Cística 
está ajudando muito para garantir a sua saúde., Negativo: Nada a declarar

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Léo filho de minha prima venho grande prazer contribuir pois ele precisa muito desse medicamento.para prosseguir 
com sua cura.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento irá ajudar na qualidade de vida dos pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: creondornase alfafisioterapia respiratória, Positivo: todos os medicamentos e procedimentos me 
proporcionaram melhoras em qualidade vida, Negativo: todos os medicamentos e procedimentos só funcionaram como paleativos, 
não tratam minha doenca

17/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são de extrema importância pro tratamento e melhora da qualidade de vida desses pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou baba de uma criança que usa lumacaftor/ivacaftor

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/ivacaftor , Positivo: Ele ganhou 6kg em 9 meses. Cresceu 3cm. Não teve 
nenhum resfriado depois que começou a usar o medicamento. Não precisou usar mais antibiótico e nem corticoide., Negativo: Não 
teve.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme CreonAerolinPredisinAzitromicina Colistimetato 
TobramicinaSeretidePulmicort , Positivo: Pulmozyme : diluição mucoCreon: absorção nutrientes Aerolin: vasodilatação Predisin: para 
inflamação. Melhorar  O resfriado Azitromicina: para matar bactéria nasal e conter inflamação Colistimetato: matar bactérias pulmão 
Tobramicina: matar bactéria pulmão Seretide: para conter inflamação no pulmão. Usava no período frio Pulmicort: para conter 
inflamação e , Negativo: Estes medicamentos só tratam os SINTOMAS. Não tratam a CAUSA DA DOENÇA COMO FAZ O 
LUMACAFTOR/IvacaftorPulmozyme : mais uma nebulização Creon: gastrite Aerolin: mais um remédio Predisin: Aumentar lesão 
pancreática  Azitromicina: Resistência bacteriana  Colistimetato: resistência bacteriana Tobramicina: resistência bacteriana Seretide: 
msis um remédio  
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prazer, sou Glauco, 40 anos e pai de uma menina linda, que se chama Sofia. Sofia é minha filha e eu a amo mais que 
tudo. Porém a Sofia, poderia ser você, poderia ser sua filha, poderia ser qualquer pessoa que você ame mais que tudo.Sofia nasceu no 
dia 25/06/2020, faz muito pouco tempo, esperamos muito por esse momento e foi mágico. Porém logo depois veio o diagnóstico, e 
como pai, eu descobri que não poderia dar a coisa mais valiosa que uma pessoa pode ter, que é saúde. Sofia foi diagnosticada com 
Fibrose Cística, e eu e minha esposa nos abraçamos e choramos. E difícil descrever o que se sente neste momento, e difícil saber que 
como pai você não vai conseguir proteger sua filha, e difícil ler dados e relatórios, e saber sobre tudo que ela pode passar, e difícil 
daber como vai ser sua luta diária pela vida, e difícil olhar para a Sofia,  para os seus lindos olhos jabuticaba, sempre fixa-dos em mim, 
ver aquele lindo e enorme sorriso, e saber que a expectativa de vida dela é de 40 anos. É difícil olhar para ela, dormindo em meu colo, 
sonhando, e saber que a distribuição de pacientes com Fibrose Cística por faixa etária atual, mostra que 77,8% tem até 20 anos. No 
canada mais de 60% dos pacientes da doença são adultos. Minha Sofia, Sua Sofia, Nossas Sofias do Brasil estão morrendo! E isso é 
revoltante. Eu não sei como explicar isso para a minha Sofia, sua Sofia, nossa Sofia.  
(http://portalgbefc.org.br/ckfinder/userfiles/files/REBRAFC_2017.pdf) A fibrose Cística é uma doença grave, e o Brasil tem melhorado 
no tratamento da doença, se no início dos anos 80, mães tinha que recorrer a aeromoças para importar medicamentos. 
(https://unidospelavida.org.br/lutamedicamentosmarise/) hoje o SUS fornece grande parte do medicamento para tratar os sintomas 
da doença. Mas isso não basta para dar esperança para a Sofia. Pois o tratamento atual a condena a viver com o risco de internações 
constantes,  e ainda futuramente ser necessário entrar para a fila de transplante de pulmão. (https://veja.abril.com.br/saude/so-nao-
me-canso-de-viver/). Mais a Sofia tem um fio de esperança, uma nova gama de medicamentos, diferente de tudo que já tinha 
aparecido antes, surgiu nos últimos anos. Todos medicamentos até então, tratavam os sintomas da doença, porém esses novos 
medicamentos tratam a proteína defeituosa, e isso é revolucionário e um caminho para a cura total da doença. Além de melhorar a 
qualidade de vida, sintomas e expectativa de vida dos pacientes. (https://www.washingtonpost.com/health/the-journey-from-
scientific-breakthrough-to-a-life-changing-cystic-fibrosis-drug/2020/04/17/08e70a0c-0bda-11ea-bd9d-
c628fd48b3a0_story.html?sf121109106--1) Esses novos medicamentos estão principalmente disponíveis em países de primeiro 
mundo, e estão revolucionando o tratamento da doença.  Esses novos medicamentos para doenças raras, deveriam ter um protocolo 
próprio para análise, pois como o número de pacientes afetados pela doença e pequeno, os testes ocorrem de maneira diferente ao 
de medicamentos com um número grande de pacientes. Isto é um dos motivos do acompanhamento de apenas 48 semanas na fase 
de testes. Mais os resultados positivos são claros, e ele está sendo incorporado em um grande número de países de primeiro mundo. 
(https://www.bbc.com/news/uk-northern-ireland-50180325)O grande problema é que esses medicamentos são caros. O futuro da 
minha Sofia, da sua Sofia, da nossa Sofia tem um preço, e meu país, o país que amo, não quer pagar.  A constituição diz no artigo 196 
que a saúde é um direito de todos e dever do Estado 
(https://conselho.saude.gov.br/web_sus20anos/20anossus/legislacao/constituicaofederal.pdf) mais a Sofia está sendo negligenciada 
neste seu direito. Há diversas formas de lidar com o problema de custo de uma medicação: Como negociações, um rígido 
direcionamento somente aos que realmente precisam, acompanhamento de indicadores que ao apresentarem uma queda, dá o 
direito ao uso do medicamento como no Canada. Mas meu país decidiu apenas rejeitar o medicamento, assim ele está assassinando a 
esperança da Sofia, ele está matando a qualidade de vida da Sofia, Ele está levando a morte precoce da Sofia.Incorporem o 
lumacaftor/ivacaftor no SUS, salvem a 5700 Sofias brasileiras. A vida da Sofia... A vida...Da minha Sofia, da sua Sofia, da nossa Sofia...

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É dever do Estado garantir a vida, é esse medicamento é hoje a única opção.

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do medicamento Lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística (FC) em pacientes com 6 anos de idade 
ou mais e que são homozigotos para a mutação F508del no gene regulador de condutância transmembrana da fibrose cística (CFTR) é 
de extrema importância, considerando a gravidade da doença, que é progressista e incurável. Poder dar qualidade de vida e bem 
estar aos pacientes, bem como, aos seus familiares é dever do Estado, especialmente quando o alcance dos meios necessários, neste 
caso, o medicamento específico como o citado é surreal ao cidadão brasileiro. Os motivos pelos quais este medicamento foi negado 
são precários e insuficientes, uma vez que, pacientes que fazem uso do Orkambi, através da garantia em meio judicial, relatam 
sucesso no tratamento de saúde e ainda, o impacto orçamentário previsto, deve ser visto como investimento na SUS, bem como, na 
garantia do direito ao brasileiro que paga seus altos impostos, esperando a contrapartida governamental em momentos como este. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, Positivo: Ganho de peso e absorção de nutrientes, Negativo: Desconheço

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento é necessário, mas não está ao alcance de quem precisa por falta de condições financeiras. 

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho dois filhos com fibrose Cistica, ambos delta F 508 (não são irmãos biológicos). O Marcos(17 anos),  teve sempre 
manifestações mais graves e estava com perda pulmonar maior, recebeu o ORKAMBI em março/2020. Constatamos sua melhora e 
estamos ansiosos que chegue a medicação da Clara(22 anos). É muito difícil aceitar que somente por ação judicial se tenha direito, 
dentro de uma mesma família uma pessoa tem direito ao tratamento e outra precisa esperar, esperar, a doença não espera, ela se 
manifesta todos os dias e mostra sua força enquanto  nos sentimos fracos e esquecidos. É inaceitável que os cientistas tenham se 
dedicado, estudado e descoberto medicações que tem efeito sobre a causa e não somente para amenizar os sintomas e os 
fibrosisticos mesmo comprovando a compatibilidade genética e eficácia da medicação precisem esperar tanto. Há 30 anos quando 
não consegui tratar meus dois primeiros filhos por falta de diagnóstico a principio e depois por não existir um protocolo para 
tratamento, achei que a nossa maior luta seria com a ciência e o tratamento, no entanto, hoje quando cumprimos todas as exigências 
burocráticas esbarramos nas leis, no julgamento do que é justo e nos tornamos vitimas da "justiça". A vida dos meus filhos não tem 
preço, aliás a vida de todo ser humano não tem preço. NO tratamento de FC tem 4 pilares  que são: medicamentoso, nutriçao, 
fisioterapia e atividade fisica. Sou educadora física e faço treino diário com eles, é maravilhoso perceber o quanto o Marcos está mais 
resistente aos exercicios, consegue treinar por mais tempo, com mais intensidade e com mais frequência, enquanto a Clara segue 
diminuindo sua capacidade vital. Quanto ainda teremos que esperar? Quanto ainda a Clara terá que, apesar de ter apenas 22 anos, 
sentir se cansada como se tivesse mais que 80 anos? Quanto tempo ainda caminharei com minha filha e ela me puxará pelo braço e 
dirá "mãe vai com calma estou cansada", enquanto eu que tenho mais que o dobro de sua idade estou caminhando tranquilamente e 
as vezes tenho que fingir que também estou cansada?

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/ivacaftor Orkambi, Positivo: O Marcos Antônio Laurentino melhorou muito 
sua capacidade física, resiste mais tempo, intensidade e frequência nos treinos diários e também durante a fisioterapia respiratória. 
Ganhou peso e tem se mostrado com mais energia., Negativo: Até o momento não teve nenhum efeito negativo

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Eles usam tobi inalada em meses alternados com coli. Pulmozime (mucolitico) inalado, 
inalação salinidade( MARCOS) a Clara é asmática não tolera só usa brônquios dilatadores. Enzimas pancreaticas sempre que se 
alimentam. Complexo vitamínico, DEKAS, ursacol como prevenção para o fígado. Azitromicina em dias alternados, como anti 
inflamatório. Internam pelo menos 3 vezes no ano quando exacerbam e fazem antibioticoterapia., Positivo: As nebulizaçöes servem 
para mobilizar as secreções, e também quando são antibióticos para reduzir as infecções. O Delas para repor as vitamínicos que não 
processam, o Delas como prevenção para o figado. As enzimas para absorção completa dos alimentos, a Azitromicina como 
inflamatório e as internações para diminuir as infecções, perdas pulmonares e baixo peso. Todo o tratamento é essencial, precisamos 
utilizar de todas as tecnologias para que tenham qualidade de vida., Negativo: Bem eu saberia descrever sobre eles, mas no caso da 
FC temos que nos atentar para os benefícios e ter uma boa adesão ao tratamento,mesmo que em alguns casos haja efeitos colaterais. 
Pois não usar é perder a luta contra essa doença.

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do medicamento antes dos 6 anos, será de grande valia a portadores da doença ainda bebês ter qualidade de 
vida. 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.16/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Os médicos terão critérios para a indicação da medicação e o que temos hoje não salva vidas, apenas adia o avanço da 
doença. As consequências do uso da medicação de hoje são: diabetes, problemas no fígado e cordas vocais, obstrução do intestino. 
Com a liberação desta medicação teremos qualidade de vida e  um futuro  para que eu posso trabalhar.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Uma amigo já está tomando o kalydeco, Positivo: Qualidade de vida e diminuição da relação de 
medicamentos diários. Sendo assim uma vida normal. , Negativo: diabetes, problemas no fígado e cordas vocais, obstrução do 
intestino, várias internações e ótbito.

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, antibióticos diversos, polivitaminicos, hpertonicas, Positivo: ameniza a doença mas 
mesmo assim ela progride com o passar dos anos., Negativo: diabetes, problemas no fígado e cordas vocais, obstrução no intestino, 
várias internações 

Clique aqui

Parecer do 
médico

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento de alto custo não justifica governo negar disponibilidade ao SUS

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os médicos terão critérios para a indicação da medicação e o que temos hoje não salva vidas, apenas adia o avanço da 
doença. As consequências do uso da medicação de hoje são: diabetes, problemas no fígado e cordas vocais, obstrução do intestino. 
Com a liberação desta medicação teremos qualidade de vida e  um futuro para nossos filhos.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

justificativa do 
médico

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, as novas tecnologias tem que chegar no brasil para salvar a vida de quem precisa

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos tem direito a vida

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, porque todos tem direito a uma vida de qualidade 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O sus tem que fornecer o medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, porque todos tem direito a vida

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo cidadão tem direito à saúde conforme determina a nossa Constituição.

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento irá ajudar muitas pessoas, melhorando a qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o tratamento aumenta a expectativa de vida

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque essa é a única medicação existente para tratar o defeito da Fibrose Cística e não apenas os seus 
sintomas, como todos os medicamentos existentes. Minha filha, com 16 anos, e portadora dessa mutação da Fibrose cística,  toma 
inúmeras medicações diárias e gasta 3 horas de seu dia em tratamento, porém com as medicações existentes a progressão da doença 
não é barrada. Sua vida adulta com certeza será bastante afetada por inúmeras internações e resistência aos antibióticos que utiliza 
hoje. Uma parcela grande dos portadores de Fibrose Cística precisam na vida adulta de suporte de oxigênio e alguns chegam à fila dos 
transplantes. Outros infelizmente falecem por conta das inúmeras pneumonias.O Orkambi é a única chance de que minha filha tenha 
uma melhor qualidade de vida e consiga barrar a progressão da doença. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, Azitromicina, Colistim, Enzimas Pancreáticas, Complexo vitamínico 
Fisioterapia respiratória diária , Positivo: Pulmozyme - inalação diária para fluidificação das secreções pulmonares e facilitação da 
limpeza pulmonar para prevenção de Infecções Azitromicina - antibiótico usado via oral 3 vezes por semana com objetivo anti-
inflamatório, já que tem uma bactéria (Pseudômonas) crônica em seu pulmãoColistim - inalação duas vezes por dia em meses 
alternados com o objetivo de barrar as infecções provenientes da bactéria crônica que tem nos pulmões Enzimas pancreáticas- toma 
em média 10 comprimidos diários com o objetivo de auxiliar na digestão da gordura ingeridaVitaminas - suplemento para repor 
vitaminas perdidas pela dificuldade de absorção da gordura dos alimentos Fisioterapia respiratória diária, tem como objetivo eliminar 
as secreções produzidas por conta das bactérias. Ajuda a diminuir as exacerbações pulmonares frequentes. , Negativo: Pulmozyme- o 
tempo da inalação é seu maior efeito adversoAzitromicina - esofagite, gastrite e refluxoColistim - duas inalações diárias tomam 
bastante tempo e elas trazem broncoespasmo como efeito colateral. Minha filha precisa de um broncodilatador (berotec) para não 
entrar em crise de asma. Todas essas medicações infelizmente não barram a progressão da doença dela. Mesmo com elas ainda tem 
pelo menos 4 exacerbações pulmonares anuais com uso de antibióticos em altas doses. A qualidade de vida dela também é bastante 
afetada pelos efeitos colaterais e tempo gasto em todos os tratamentos 

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vai ajudar a melhorar os sintomas da doença 

2ª - Não

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento precisa ser incorporado com extrema urgência à lista de medicamentos fornecidos pelo SUS, porque 
é injusto tirar o direito de sobrevida das pessoas portadoras de Fibrose Cística, pois esse medicamento corrige o problema na célula, 
diminuindo os sintomas e melhorando a qualidade de vida das mesmas. Meu filho tem essa doença e eu consegui na justiça algumas 
caixas do Orkambi, há uma semana ele está usando o medicamento e ele me disse: mãe, vou te contar um segredo, sabe, agora eu 
consigo respirar até o final... Eu enchi os olhos de lágrimas e disfarcei para ele não perceber a minha emoção, mas isso foi 
maravilhoso. Saber que esse medicamento pode diminuir vários dos problemas causados por essa doença me faz opinar aqui que 
deve ser sim incorporado esse medicamento, esses pacientes devem ter direito à vida e com qualidade. Luta-se por direito de tantas 
coisas, até de animais... meu Deus, como não vão tornar possível que seres humanos percam a vida ainda cedo por que o 
medicamento é caro. Ocorre tanto desvio de dinheiro público, isso é inadmissível. Pela melhoria da qualidade de vida  do meu filho 
eu discordo desse parecer da Conitec. Vamos ser humanos por favor.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Permite melhora na função pulmonar em poucos dias de uso, 
Negativo: Não foram identificados efeitos negativos.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Vários, como: alfadornase, Dekas, Tobramicina, Amoxicilina, Creon 10000 e 25000, 
solução hipertônica, Aerolin, Seretide, Avamis e diversos outros antibióticos que meu filho já utilizou e fisioterapia respiratória, 
Positivo: Na verdade esses medicamentos são paliativos, ou seja, a alfadornase e a solução hipertônica ajudam na dissolução do 
muco do pulmão facilitando sua saída, a tobramicina para matar a bactéria, a amoxicilina como antiinflamatório, o Creon para fazer a 
digestão dos alimentos, o Aerolin e Seretide para asma, o Avamis para alergia e a fisioterapia para ajudar a eliminar o catarro, 
Negativo: Esses medicamentos ajudam a controlar as bactérias, porém não conseguem exterminá-las, além de estressar a criança por 
ter que ficar a cada pouco fazendo medicação

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos temos direito a vida E só imaginar ser alguém de sua família precisando da medicação 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Berotwch atrovent, Positivo: Nenhum , Negativo: nenhum 

3ª - Não

16/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Deve ser incorporado no SUS, para o paciente ter qualidade de vida, com menos internações, menos uso de outros 
medicamentos. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacftor ivacaftor Orkambi, Positivo: Com o Orkambi meu filho esta sem internação, 
menos tosse e secreção, com mais disposição, respirando melhor, ganhando peso., Negativo: Não teve efeitos colaterais.

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses remédios podem melhorar a qualidade de vida de muitas crianças. A aquisição deles de forma particular é 
inviável. 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação tem que ser liberada pois se trata de um medicamento que vai ajudar na vida de muitas crianças que 
devido ao alto valor não terão acesso ao medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Sim

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento muito caro para ser privado do público que não tem condições para comprá-lo!!!! E fundamental para a 
VIDA!!!

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento útil e necessário para melhorar a vida das crianças com esta doença . O SUS deverá disponibilizar o 
medicamento a todas as crianças necessitadas para melhorar a qualidade de vida destas. 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha de 6 anos de idade que tem fibrose cística, essa nova medicação é a chance de um futuro melhor para 
ela, pois qualidade de vida para uma criança e sua família é não ter que ficar internando por infecções pulmonares várias vezes ao 
ano, quando ela interna todos nós sofremos muito, além disso relatos de pessoas que já fazem uso desta medicação em outros países 
mostram que a situação nutricional do paciente também melhora, minha filha é muito magra, tem dificuldade em ganhar peso 
mesmo fazendo o uso diário das enzimas pancreáticas, tenho medo dela precisar da sonda gástrica. Resumindo vocês votaram 
desfavoráveis a incorporação deste novo medicamento em grande parte devido aos custos, mas devem levar em consideração que os 
custos de internação, cirurgias, suplementos alimentares, outros medicamentos são altos também e não geram qualidade de vida aos 
pacientes, com essa nova medicação esses custos irão sumir.  O relatório científico diz que análise da Comissão deve ser baseada em 
evidências científicas, existe hoje só no pubmed mais de 130 artigos sobre os efeitos benéficos do ORKAMBI, Peço que revejam seus 
votos, todos tem direito a vida, esse novo medicamento ampliará a expectativa de vida da minha filha e de muitas as pessoas com FC. 
Em outros países as pessoas com FC já tem se beneficiado com o uso lumacaftor/ ivacaftor, nós não podemos deixar o Brasil sempre 
para traz, matando sua população por falta de acesso a uma nova tecnologia. Por favor aprovem o lumacaftor/ ivacaftor!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon (enzima pancreática), pulmozyme, azitromicina, tobramicina, salbutamol, 
flixotide, avamys, Positivo: creon (enzima pancreática): evita a perda de gordura pelas fezes,pulmozyme: ajuda a quebrar o muco dos 
pulmõesazitromicina: antibiótico oral, ajuda eliminar bactérias como a pseudomonas do trato respiratóriotobramicina: antibiótico 
inalatório, ajuda eliminar bactérias do pulmãosalbutamol:usado para prevenção do broncoespasmoflixotide: age contra a inflamação 
dos pulmõesavamys: usado para congestão nasal, Negativo: creon (enzima pancreática): não é o suficiente para ganhar o peso que os 
pacientes precisampulmozyme: em pessoas com grande produção de muco não é o suficienteazitromicina: o uso contínuo agride a 
mucosa intestinal (é usada 3X por semana)Trobamicina: a inalação é demorada e precisa acontecer mais de uma vez ao 
diasalbutamol: causa tremores e dores de cabeça.Flixotide: causa rouquidãoavamys: tem corticoide na fórmula.

Clique aqui

artigo científico
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15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Uma vida não tem preço e é dever do Estado fornecer tal medicação.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eficiência comprovada 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se há possibilidade de cura ou de melhora no quadro, por que não fazer? A vida é algo muito precioso e se há uma 
maneira de salva lá tem que ser feito! Nossas crianças merecem viver.

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tal como está escrito no primeiro parágrafo da Constituição, é dever do Estado assegurar e proporcionar a saúde do 
corpo civil.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento trará aos pacientes portadores de Fibrose Cística uma melhora dos sintomas e na expectativa de 
vida, por isso deve ser incorporado ao SUS.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, necessidade de cobertura e. OjtrA faixas etárias

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os pacientes vão se negociar dessa medicação e deve ser liberado 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento é de extrema importância pra auxiliar no tratamento e melhora na qualidade de vida de pacientes com 
fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo brasileiro tem direito à saúde. É o que rege a Constituição Federal. 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Independente da classe social, idade etc... todos os seres humanos tem o direito a qualquer tipo de tratamento para 
cura !.. todos nós somos filhos de DEUS!&#128079;

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Todos deveríamos ter acesso a qualquer medicamento para manutenção da nossa saúde

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Eficiência comprovada 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento é importante para controle dos sintomas e melhora na qualidade de vida dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, essa medicação vai aumentar a expectativa de vida dessas crianças, alem dd aliviar os sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Discordo pois este é um medicamento que irá melhorar a expectativa de vida dos pacientes além de aliviar os sintomas 
da doença

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois o medicamento é de suma importância para que pessoas que têm a Fibrose Cística tenham maior 
qualidade e expectativa de vida. Esse é um direito que não deve ser negado.

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma vez que, esse medicamento é de grande importância no aumento de expectativa de vida e melhora dos sintomas 
&#10084;&#65039;

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O SUS deve prover saúde a qualquer um que pague pelos seus serviços atraves dos impostos.

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento extremamente importante para a vida das pessoas.

2ª - Não

3ª - Não
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14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Li relatos de mães que os filhos melhoraram consideravelmente após o uso desses medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento muito importante para pacientes de Fibrose Cistica. Esse remédio ajudará na expectativa de vida e 
melhora nos sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A saúde é um direito básico de todos e se tratando de uma criança tem todo o direito de receber a medicação gratuita. 
Vamos salvar vidas! Liberação já!

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação deste medicamento no SUS seria favorável aos pacientes com fc

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, vitamina adeks, inalação e fisioterapia diária, suplementos,tcm,e carboch, 
Positivo: Enzimas ajuda a evitar a perca de gordura,as inalações e fisioterapia na remoção de mucos do pulmão evitando 
infecção,vitamina adeks ajuda na reposição, suplementos gorduras e carboidratos ajudam no ganho de peso., Negativo: Sem efeitos 
negativos.

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação desse medicamento no SUS melhorará e muito a qualidade de vida dos pacientes de FC.

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se ha estudos que comprovam que o uso da medicação tem uma boa evolução no quadro clínico dos pacientes, deve 
sim ser incorporada pois a mesma pode trazer melhoras para o quadro clínico dos pacientes, que podem ter uma qualidade de vida 
melhor

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 10.000uiPulmozyme 2,5mg, Positivo: Creon 10.000ui ajuda na absorção dos 
alimentos e nutrição do paciente que tem o sistema digestivo afetadoPulmozyme 2,5mg é mocolitico que ajuda fluidificar e limpar o 
pulmão para que não arcebe de secreção e com isso não ser uma porta de entrada para infecções pulmonares, Negativo: Não foi 
apresentado nenhum efeito colateral até o momento

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é fundamental para a vida os pacientes!!!! 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, E de extrema necessidade para pacientes com FC. Tem efeitos positivos. diminuição de internações,qualidade de vida. 
Diminui a progressão da doença, quanto a nível pulmonar e digestivo. É uma inovação no tratamento da FC. Assim se fazendo direitos 
iguais a todos os doentes. Diminuir judicialização e diminuir ate custos para o País.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: ORKAMBI e KALYDEKO, Positivo: Melhora significativa da FC. Não tem outros 
medicamentos que possam substituir o uso., Negativo: Sem o uso não tem melhora do quadro clínico

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: ORkAMBI, Positivo: Melhoras significativas nos pacientes, é a única alternativa para os 
pacientes com FC. melhora a qualidade de vida. É, Negativo: Sem o uso da medicação não tem bons resultados

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ESSE MEDICAMENTO COLABORA COM A MELHORA NOS SINTOMAS DA DOENÇA E AJUDA NA EXPECTATIVA DE VIDA.

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para a expectativa de vida e conforto dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, medicação de extrema importância para as crianças terem qualidade de vida. Tenham amor no coração!

2ª - Não

3ª - Não

14/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Hoje, no Brasil, só existem medicamento para controlar os sintomas gerados pela fibrose cística, já existem estudos que 
sustentem o uso dessas medicações no tratamento da doença. Devem tornar-se acessivel a população principalmente à crianças que 
tem sido tão afetadas pela doença. 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas necessitam desse remédio para melhorar, ter uma vida digna, nada mais justo que possam ter acesso a ele .

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os médicos acreditam que quanto mais cedo começar a tomsr os medicamentos mais rápido e eficaz será o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento é importantíssimo para o tratamento da fibrose cistica, sua liberação irá resultar em uma melhor 
qualidade de vida e no tratamento de complicações resultantes dessa condição. 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento é importantíssimo para o tratamento da fibrose cistica, sua liberação irá resultar em uma melhor 
qualidade de vida e no tratamento de complicações resultantes dessa condição. 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A associação dos medicamentos podem melhorar a qualidade de vida de muitas crianças.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Artigo

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A vida a cima de tudo

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos de um remédio efetivo e de alcance para todos. 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos tem direito a saúde, inclusive as pessoas raras, isso é um direito que vcs não estão respeitando, o governo tem 
obrigação de fornecer as tecnologias novas a população

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito na importância do medicamento para os pacientes de Fibra e acredito no quanto eles podem ser ajudados a 
melhorarem suas expectativas de vida e sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois o remédio pode ajudar crianças com fibrose cistica, uma doença que ataca pulmões, intestino, pâncreas 
e não tem cura. 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A INCORPORAÇÃO DO MEDICAMENTO PODE SER UM FATOR IMPORTANTE PARA CONTRIBUIÇÃO DA QUALIDADE DE 
VIDA DOS PORTADORES DA DOENÇA.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, minha sobrinha tem FC e precisa deste medicamento para ter melhor qualidade de vida, esse doença tende a piorar 
com a idade por isso quanto antes começar o tratamento com as novas tecnologias maior a expectativa de vida. por favor incorporem 
o orkambi

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozyme, Positivo: para respirar melhor, Negativo: tosse

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Alto custo de medicamento não é motivo para o governo se negar a incluir no SUS

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicação extremante importante para pacientes crianças com fibrose cística!!! 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O alto custo do medicamento não pode ser barreira para o Estado o SUS, se esquivar e incluir na relação de 
medicamentos fornecidos, pois é muito importante para vida dos portadores dessa síndrome!

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, minha neta tem FC e precisa do orkambi para ter chancer de chegar a vida adulta, esta doenca é crônica e progressiva, 
precisamos deste remedio para diminuir e parar sua progressao. o governo tem dinheiro é só diminuir os roubos. Menos roubo mqis 
remédios para a população

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon, Positivo: ajuda na digestao, Negativo: nao sei

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Alto valor não é motivo para suspensão.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Me chamo Maria Eduarda, tenho fibrose cística e quero ter o direito de levar uma vida saudável e normal, mas para isso 
preciso da incorporação de novas tecnologias ao SUS, o que existe hoje no mercado não é cura farmacológica da minha doença, mas 
essas novas medicações são, elas atuam corrigindo meu erro genético. Em outros países onde já é feito o uso destes medicamentos a 
expectativa de vida das pessoas já aumentou, por que eu também não posso ter esse direito? O custo das minhas internações por 
infecções pulmonares são altos pois sempre fico na UTI, além de todo desgaste emocional meu e da minha família, por isso acho que 
basear a decisão em custos é muito medíocre, afinal já custo muito ao SUS por mês e não tenho a qualidade de vida que gostaria, 
com esse novo medicamento minhas internações diminuiriam e o uso de outros medicamentos também. Incorporem o Orkambi!!! 
Eutenhi direito a vida

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: creon (enzima pancreática), pulmozyme, azitromicina, tobramicina, salbutamol, flixotide, avamys, 
Positivo: creon (enzima pancreática): evita a perda de gordura pelas fezes,pulmozyme: ajuda a quebrar o muco dos 
pulmõesazitromicina: antibiótico oral, ajuda eliminar bactérias como a pseudomonas do trato respiratóriotobramicina: antibiótico 
inalatório, ajuda eliminar bactérias do pulmãosalbutamol:usado para prevenção do broncoespasmoflixotide: age contra a inflamação 
dos pulmõesavamys: usado para congestão nasal, Negativo: creon (enzima pancreática): não é o suficiente para ganhar o peso que os 
pacientes precisampulmozyme: em pessoas com grande produção de muco não é o suficienteazitromicina: o uso contínuo agride a 
mucosa intestinal (é usada 3X por semana)Trobamicina: a inalação é demorada e precisa acontecer mais de uma vez ao 
diasalbutamol: causa tremores e dores de cabeça.Flixotide: causa rouquidãoavamys: tem corticoide na fórmula.

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo. Porque a população com esse tipo de doença rara é muito pequena. Aqui no Estado de Pernambuco são 
apenas 110 pacientes e no Brasil São 4.000. Números muito baixo para que o SUS (Governo) não forneça esse medicamento. É papel 
do Estado prover a população com saúde e remédios para esse fim.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois o medicamento em questão ajudaria e muito a aumentar a expectativa de vida e melhorar os sintomas 
da doença.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento irá aumentar a expectativa de vida dos pacientes com Fibrose Cistica e melhorar os sintomas 
provocados pela doença. 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento irá aumentar a expectativa de vida dos pacientes com Fibrose Cistica e melhorar os sintomas 
provocados pela doença. 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo completamente da recomendação. Esses pacientes precisam ter acesso ao medicamento pra ter uma melhor 
qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para tratar fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Considerando q a FC é doença limitante de funcionalidade, é mandatório que o Estado viabilize à população o acesso a 
todas as opções de tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, minha neta precisa desse medicamento para ter uma qualidade de vida melhor.com esse medicamento diminui as 
internações, melhorando tb a qualidade de vida dos familiares.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon (enzima pancreática), pulmozyme, azitromicina, tobramicina, salbutamol, 
flixotide, avamys, Positivo: creon (enzima pancreática): evita a perda de gordura pelas fezes,pulmozyme: ajuda a quebrar o muco dos 
pulmõesazitromicina: antibiótico oral, ajuda eliminar bactérias como a pseudomonas do trato respiratóriotobramicina: antibiótico 
inalatório, ajuda eliminar bactérias do pulmãosalbutamol:usado para prevenção do broncoespasmoflixotide: age contra a inflamação 
dos pulmõesavamys: usado para congestão nasal, Negativo: creon (enzima pancreática): não é o suficiente para ganhar o peso que os 
pacientes precisampulmozyme: em pessoas com grande produção de muco não é o suficienteazitromicina: o uso contínuo agride a 
mucosa intestinal (é usada 3X por semana)Trobamicina: a inalação é demorada e precisa acontecer mais de uma vez ao 
diasalbutamol: causa tremores e dores de cabeça.Flixotide: causa rouquidãoavamys: tem corticoide na fórmula.

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Boa tarde, minha neta tem 6 anos é uma menina linda e dócil e adorar dançar. Quero vê-la crescer e ser feliz, por favor, 
revejam a decisão e votem por incorporar o medicamento ao SUS, que a humanidade toque os seus corações e pensem em vidas e 
não no dinheiro. Se o medicamento é comprovadamente eficaz porque nega-lo aos nossos filhos, netos, amigos, vizinhos? Deixem os 
viver com pleno ar em seus pulmões. Vamos olhar por nossos irmãos brasileiros e brasileirinhos que no futuro tanto irão contribuir 
para nosso país, não nos prive da convivência daqueles que amamos. obrigada              

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhorar o sintomas da doença e ajudar na expectativa de vida da criança e a saúde mental e psicológica dos pais, pois 
abalados e preocupados com a doença do filho pode haver dificuldades na concentração de suas atividades como por exemplo 
trabalho e entre outras atividades

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento irá ajudar muito todos os pacientes de fibra, na melhora de sua qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de suma importância o medicamento para expectativa de vida dos portadores da fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Deve incorporar!

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um absurdo a não liberação desse medicamento visto que o mesmo atua Combatendo o sintomas, e melhorando a 
vida do  paciente de uma forma geral.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento aumenta a expectativa de vida de pessoas com fibra.

2ª - Não

3ª - Não
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15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Minha filha tem 16 anos conheço pessoas que moram fora do Brasil e usa esse remédio e está 
bem melhor.

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento com esta medicação ajuda na expectativa de vida e melhora dos sintomas de pacientes com fibrose 
cística. 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento e importante para nossos amigos de fibra e ira ajuda-los em sua expectativa de vida bem como 
melhora nos sintomas da doença

2ª - Não

3ª - Não

15/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, gravidade da doença em pacientes homozigotos e que a resposta clínica ainda que discreta, pode representar muito 
para doença tão grave

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Kalydeco ( Ivacaftor), Positivo: Melhora clínica importante , Negativo: Sintomas 
gastrointestinais 

15/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é imprescindível para ajudar na melhora dos sintomas e expectativa de vida de pacientes portadores 
da fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Diante da possibilidade de oferecer um melhor prognóstico da sobrevida já que essas drogas apresentam um outro 
mecanismo de ação  e mesmo considerando o seu percentual de melhora,considero válido o tratamento  com essas drogas,dando 
mais esperança aos doentes.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Inaceitavel uma criança morre por falta de medicação. O SUS tem que resguardar nossas crianças independente do tipo 
de doença que for.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Está medicação vai tratar a doença e não somente os sintomas,  dando mais qualidade de vida aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É justo que esse medicamento seja distribuído pelo SUS pelo fato de todos os pacientes com FC já tem um gasto 
enorme com muito tratamento e apesar disso não fazer quase efeito, esse medicamento Novo é praticamente um milagre na vida 
deles, vejo vários relatos de pacientes fora do brasil que já faz uso há um bom tempo e qualidade de vida é muita boa, ao contrário 
de nós aqui que sofremos muito com a FC, falo sofremos, pq sou mãe de uma criança de 2 anos com fibrose e é muito difícil ver 
minha filha piorar sem poder fazer nada pq os únicos remédios que o sus fornece não faz tanto efeito. A FC é uma doença cruel 
progressiva e rápida, nossos filhos não tem muito tempo não pode esperar. Esse remédio novo vai fazer a diferença na vida deles! 
Quem tem filhos sabe a dor que nós mães temos só em pensar em perde_los pra essa maldita doença! Que Deus ilumine o coração 
de quem vai reavaliar esse parecer!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: * Enzimas pancreaticas* Solução Salina para inalação* Aerolin * Alfadornase* 
DekasEntre outros..., Positivo: Enzimas_ faz o intestino funcionar e absorver a gordura que a doença não deixa.Salina_ Ajuda a 
absorver o catarro que acumula no pulmão Aerolin_ ajuda nas crises de falta de arDekas_ consegue ganhar um peso a mais que as 
outras vitaminasAlfadornase_ ajuda diminuir a secreção e matar algumas bactérias q acumula no pulmão dos pacientes de FC., 
Negativo: Enzimas_ dá muito gases e constipaçãoSalina_ Devido ao sal resseca a garganta e muita tosseAerolin_ PalpitaçãoDekas_ 
normalAlfadornase_tosse

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicação necessária ao tratamento da fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito à saúde e a uma vida com qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A filha da minha amiga precisa desse medicamento em uso contínuo.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, DISCORDO TOTALMENTE TENHO MINHA FILHA HOJE COM 10 ANOS QUANDO DESCOBRIMOS ESSA 
DOENÇA GENETICA AOS 9 MESES ELA JA HAVIA PASSADO POR MUITO SOFRIMENTO APOS O DIAGNOSTICO ELA SEMPRE SE MANTEVE 
BEM NA MEDIDA DO POSSIVEL COM TRATAMENTO CERTINHO E TOMANDO TODOS OS MEDICAMENTOS. HOJE APOS MUITO 
SOFRIMENTO INUMERAS INTERNAÇÕES ELA POSSUI 50 PORCENTO DA FUNÇÃO PULMONAL E OQUE QUEREM FAZER E RETIRAR ESSE 
DIREITO DE VIVER COM UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. A MUITOS PACIENTES E FAMILIARES HOJE QUE ESTÃO SOFRENDO COM 
ESSA NOTICIA QUE QUEREM TIRAR MEDIÇÃO PELO SUS NA MINHA OPINIÃO ESTÃO TIRANDO A ESPERANÇA DAS CRIANÇAS. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON 25.000, VITAMINA ADEKS AZITROMICINA COLOMICINA E TOBRAMICINA 
PULMOZIME , Positivo: CREON DESDE QUE COMEÇOU O TRATAMENTO NUNCA MAIS FICOU DESNUTRIDA SEMPRE SE MANTEVE 
PERTO DO PESO IDEAL , VITAMINA ADEKS ESSENCIAL PARA QUE ELA POSSA ABSORVER BEM OS NUTRIENTES E EVITAR 
COMPLICAÇÕES GASTROINTESTINAIS, AZITROMICINA ANTIFLAMATORIA UMA BARREIRA CONTRA INFECÇÕES, COLOMICINA E 
TOBRAMICINA NO COMBATE CONTRA INUMES BACTERIAS GRAVES E PULMOZIME MANTEM SEUS PULMOES LIMPOS PARA RESPIRAR 
MELHOR E EVITAR CONTRAIR INFEÇÕES E BACTERIAS , Negativo: NÃO TENHO PONTOS NEGATIVOS PARA RELATAR

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento melhora a qualidade de vida dos pacientes e traz grandes contribuições para o não avanço da 
doença. É importante para quem convive com a doença e quer viver.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas precisam desse medicamento para sobreviver e não tem condições de comprar .

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de extrema importância. Não quero meu aluno de 7 anos de idade desassistido pq vcs julgaram que ele não merece. 
Por favor façam de tudo para que a qualidade de vida dele seja garantida! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não existe medicamento genérico ou similar no mercado. Primeiro medicamento de nova geração para fibrocísticos. 
Com resultados positivos proporcionando uma melhor qualidade de vida.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor /ivacaftor, Positivo: Melhora enorme na condição pulmonar, diminuição de 
falta de ar, cansaço, tosse, catarro, dores no peito. Melhora pancreática, menos dores abdominais, diarreicas, pancreatite, 
diminuição significativa de infeções pulmonares., Negativo: Nenhum

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística (FC) é uma doença rara grave e não tem cura. Ela provoca algumas reações no organismo que acabam 
afetando em alguns órgãos vitais. No Brasil hoje em dia, o tratamento para essa doença é tratar os sintomas apenas, mas não evita a 
progressão da doença. Os moduladores de CFTR, objeto da consulta corrige a proteína defeituosa do organismo e tem efeitos 
diretamente no tratamento da doença como a interrupção da progressão da doença, entre outros.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação tem sim seu crédito no tratamento aos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O brasil está defasado, estes medicamentos já foram liberados em putros paises há mais de 8 anos, enquanto aqui não 
temos liberação de nenhum medicamento novo há 4 anos. Estudos mostram que esse medicamento não apenas ajuda na parte 
respiratória, mas também na digestão, com pacientes mostrando ganho de peso. Por causa dessa escassez de medicamentos novos, a 
expectativa de vida no brasil ainda é muito baixa, por volta de 15 anos, enquanto em paises mais desenvolvidos chega a 50 anos. O 
país não pode abandonar essas crianças com enfermidade tão grave à própria sorte, e para mudar esse panorama é essencial que 
sejam incluídas medicações que não sejam apenas paliativos, mas sim que combatam as causas da doença, como é o caso do 
lumacaftor/ivacaftor

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Independente da idade todos tem direito.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfa dornase,Colistimetato de sódio,creon e Azitromicina., Positivo: Bom para desenvolvimento,para 
respiração., Negativo: Ressecamento.

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo pois ao verificar pesquisas internacionais percebemos que há sim melhora na qualidade de vida dos pacientes 
e aumento da expectativa de vida quando recebem tratamentos adequados para a Fibrose cistica como o lumacaftor/ivacaftor.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O acesso à saúde é direito de todos. 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é usado nos EUA e teve vários benefícios aos pacientes portadores de fibrose conforme a FDA. É 
desumano não dar a oportunidade dessas pessoas se tratarem com esse medicamento. 

2ª - Sim, como paciente, Qual: Usei durante 10 anos uma pomada para vitiligo que aí da estava em teste em Cuba.  , Positivo: Tive 
melhoras consideráveis. , Negativo: Nenhum!

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha de 11 anos, diagnosticada com fibrose cística aos 21 dias de vida. Permaneceu em estado gravíssimo 
por muito tempo, passando por diversas internações, cirurgias, colonizações bacterianas, desidratações e desnutricão grave, pois ela 
apresenta acometimento multissistêmico (pulmão, fígado, pâncreas e intestino), característico da fibrose cística, com mutação 
DeltaF508 em homozigoze. Há quase dois anos desenvolvel diabetes relacionada à fibrose cística. Todo o tratamento e cuidado toma 
a maior parte do dia (a cada dia são: aplicações de 2 tipos de insulinas a cada refeição, 6 nebulizações, total de 38 comprimidos, 
medicamento em solução, 4 tipos de suplementação alimentar fisioterapia respiratória 2 vezes por dia) e mesmo seguindo todas os 
orientações médicas, ainda assim a evolução da doença é um fato perceptível a qualquer um que a conhece, isso porque o 
tratamento atual é direcionado aos sintomas que a fibrose cística trás. Já o medicamento lumacaftor/ivacaftor é direcionado ao 
tratamento da doença propriamente dito e não há nenhum medicamento com ação semelhante na grade do SUS direcionada para a 
fibrose cística. Hoje eu sonho com um futuro para minha filha, mas sem a certeza que será alcançado. Hoje, luto o dia-a-dia para que 
ela sobreviva, quando na verdade o direito que tem é de viver. Minha filha foi um sonho planejado por mim e meu esposo, é a luz em 
pessoa, que ilumina nossa família e isso não tem preço porque uma vida não tem preço. De acordo com os relatos de usuários do 
medicamento, pude imaginar a possibilidade de sonhar um futuro com minha filha junto a mim.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Todos os medicamentos utilizados atualmente:1) Tratamento gastrointestinal: 
Omeprazol 20 mg; Ursacol 300 mg e enzimas pancreáticas (Creon 10000)2) Diabetes: insulina basaglar e insulina Humalog3) 
Tratamento respiratório: Salbutamol 100 mcg/jato; Seretide 25 mcg+125mcg/dose; Alfa-Dornase e salina hipertônica (7%); 
Colistemetato sódico e Azitromicina 500 mg4) Nutrição: Fortini; Nutridrink Max; Fresubin shot e Nutri enteral 1.5, Positivo: A 
proposta dos medicamentos é tratar os sintomar e desacelerar a evolução da doença.1) Tratamento gastrointestinal: Omeprazol, 
ameniza a úlcera já existente pelo excesso de medicamentos; Ursacol, vem mantendo a função do fígado em equilíbrio e as enzimas 
pancreáticas executa a função do pâncreas, ajudando na absorção dos nutrientes e gordura a cada alimentação.2) Diabetes: as 
insulinas mantêm a glicemia diária em equilíbrio evitanto lesões teciduais.3) As medicações para o tratamento respiratório, mantêm a 
função pulmonar, ajudam a diluir e eliminar as secreções naturalmente espessas. Além de erradicar bactéria pseudomonas 
aeroginosa e desinflamar os pulmões.4) Nutrição: Ajudam a manter peso e massa corporal em nível adequado., Negativo: Presença 
de úlcera estomacal pelo excesso de medicamentos; Disponilização de grande parte do dia para o tratamento; dores devido às 
aplicações de insulina e verificação de glicemia; cólicas estomacais; variações repentinas entre diarréia e constipação;PRINCIPAL: 
Estresse emocional extremo da criança que vem crescendo, tomando ciência do significado da doença e novos diagnósticos que a 
fibrose cística trás durante sua evolução, como foi o caso da diabetes relacionada à fibrose cística. Além de ver a doença evoluir 
mesmo fazendo todoo tratamento de maneira correta.
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A inclusão do medicamento ORKAMBI pelo SUS, objeto dessa Consulta Pública, e sua consequente disponibilidade de 
uso pelos portadores de Fibrose Cística, provocará uma mudança substancial no tratamento das pessoas acometidas por esse mal, 
uma vez que a partir de então, será tratada a base da doença, ocasionando diminuição ou até paralização da degeneração causada 
pela FC. O ORKAMBI atuando na base da doença, corrigirá o funcionamento das células defeituosas e não apenas os sintomas e suas 
consequências como ocorre atualmente, com o uso do medicamento hoje disponibilizado.O uso do ORKAMBI possibilitará aos 
portadores de Fibrose Cística, uma qualidade de vida superior, diminuindo o número de internações e, ainda, o aumento de sua 
expectativa de vida.Minha sobrinha neta Luiza, de 2 anos e 10 meses, é portadora de Fibrose Cística, fazendo uso  dos medicamentos 
hoje disponíveis pelo SUS, assimcomo realiza tratamento diário de fisioterapia, sem exceção.A Luiza é uma menina encantadora e que 
logo ao nascer, teve a doença confirmada, o que a levou a imediato internamento por 4 meses seguidos, sendo que em seu primeiro 
ano de vida, sofreu 3 cirurgias intestinais e viveu por vários meses no índice de desnutrição extrema em razão da doença. A luiza é 
uma guerreira, mas, como se não bastasse, não só por isso, ela e todos os demais portadores da FC, devem ser beneficiados com a 
inclusão pelo SUS do medicamento em questão. O uso do ORKAMBI trará inúmeros benefícios a todos os portadores da Fibrose 
Cística e da sociedade de modo geral, uma vez estes, terão a chance de atuarem, econômica e profissionalmente.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Acredito q paciente e médico devem avaliar 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É justo que esse medicamento seja distribuído pelo SUS pelo fato de todos os pacientes com FC já tem um gasto 
enorme com muito tratamento e apesar disso não fazer quase efeito, esse medicamento Novo é praticamente um milagre na vida 
deles, vejo vários relatos de pacientes fora do brasil que já faz uso há um bom tempo e qualidade de vida é muita boa, ao contrário 
de nós aqui que sofremos muito com a FC, falo sofremos, pq sou mãe de uma criança de 2 anos com fibrose e é muito difícil ver 
minha filha piorar sem poder fazer nada pq os únicos remédios que o sus fornece não faz tanto efeito. A FC é uma doença cruel 
progressiva e rápida, nossos filhos não tem muito tempo não pode esperar. Esse remédio novo vai fazer a diferença na vida deles! 
Quem tem filhos sabe a dor que nós mães temos só em pensar em perde_los pra essa maldita doença! Que Deus ilumine o coração 
de quem vai reavaliar esse parecer!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: * Enzimas pancreaticas* Solução Salina para inalação* Aerolin * Alfadornase* 
DekasEntre outros..., Positivo: Enzimas_ faz o intestino funcionar e absorver a gordura que a doença não deixa.Salina_ Ajuda a 
absorver o catarro que acumula no pulmão Aerolin_ ajuda nas crises de falta de arDekas_ consegue ganhar um peso a mais que as 
outras vitaminasAlfadornase_ ajuda diminuir a secreção e matar algumas bactérias q acumula no pulmão dos pacientes de FC., 
Negativo: Enzimas_ dá muito gases e constipaçãoSalina_ Devido ao sal resseca a garganta e muita tosseAerolin_ PalpitaçãoDekas_ 
normalAlfadornase_tosse

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Olá eu tenho um primo que se chama  Leonardo, ele tem fibrose cística eu tenho acompanhado o dia a dia dele e  
acompanho ele deste de que nasceu , ele já foi muito afetado pela doença o dia a dia dele é muito puxado pra uma criança de 5 anos 
e ele precisa sim deste medicamento pra  ter qualidade de vida ,crescer saudável ./(ele precisa sim deste medicamento pra barrar a 
doença)

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Diminuir os sintomas numa criança de 1 ano e 4 meses

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que esse medicamento é de extrema importância para os pacientes independente da idade, pois ameniza 
muito no tratamento destes indivíduos. Acredito que a forma de tratamento é o fator mais relevante principalmente levando em 
consideração que são crianças e estão mais suscetíveis a impactos nesta fase da vida. 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque a medicação trata a doença e não somente os sintomas, sendo necessária para a não progressão da doença.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento promove uma qualidade de vida melhor aos pacientes de Fibrose Cística, com diminuição de infecções 
pulmonares, melhora respiratórias e pancreática, melhora de diabetes devido ao melhor funcionamento do pâncreas.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor /ivacaftor , Positivo: Diminuição de tosse, catarro, menos falta de ar, 
infecções pulmonares, diiminuicao de diarreia, pancreatite, dores abdominais, aumento da função pulmonar., Negativo: Nenhum 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Somente com antibióticos., Positivo: Diminuição momentânea de bactérias., Negativo: 
Resistência do medicamento

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É muito triste ver ou saber de uma criança definhando sem chance de poder almejar alguma qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Este medicamento é muito significativo, é chance de vida, é o mais proximo de uma cura. Atualmente mantenho uma 
rotina que dura quase 5 horas diárias de fisioterapias e higiene bronquica para viver com o minimo de conforto respiratório. Essa 
rotina longa é um grande empecilho no mercado de trabalho, é dificil achar um emprego em que a carga horária me permita dar 
conta dessa rotina essencial. O medicamento que até então tem parecer negativo pode me dar uma sobrevida, gerar uma rotina de 
tratamento mais leve e menos demorada e assim me dar o suporte necessário para trabalhar e viver em família, me progetar como 
mãe e quem sabe avó. Compreendo que o custo do medicamento é alto, mas peço que considerem que ao liberar esse medicamento 
os pacientes que fizerem uso podem inclusive diminuir o uso de outros medicamentos que até então são essenciais no tratamento da 
Fibrose Cistica. Já recebi indicação para esse medicamento mas a dificuldade de acesso tem impedido meu uso. Entrar juducialmente 
para solicitar esse medicamento leva tempo, pedir um defensor publico é um longo processo assim como a liberação judicial, que 
pode levar anos e gerar muito estresse para mim, paciente e minha familia. A demora e o extresse geram impactos negativos na 
minha saúde fisica. Para nós, fibrocisticos, cada mês sem usar esses medicamentos pode significar menos tempo ao lado de quem 
amamos e nossa espera já tem anos. Registro aqui o meu apelo para que esse medicamento seja adicionado a listagem do SUS e 
assim seu acesso seja facilitado e garantido. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon, ALFADORNASE, Ursacol, Dekas plus, Azitromicina, Colistemetato de sódio e antibioticos 
conforme infecção pulmonar., Positivo: Creon - medicamento essencial para minha aliemntação, faz a absorção do que como já que 
meu pancreas não consegue fazer seu papel. ALFADORNASE - "liquidifica" a secreção e facilita a limpeza bronquica diariaUrsacol - da 
`suporte` ao figado que em algumas ecos apresentou alteraçõesDekas plus - repoem minha necessidade de vitaminas e minerais que 
não são devidamente absorvidos devido a deficiencia pancreatica.Azitromicina e Colistemetato de sódio - controle das infecções 
pulmonares.Antibioticos em geral auxiliam muitissimos nos momentos de exacerbação pulmonar. , Negativo: Creon - raramente sinto 
um inchaço na barriga/intestinal. ALFADORNASE - sem efeitos negativos Ursacol - sem efeitos negativosDekas plus - raramente um 
enjo após ingerir a capsula gelatinosa. Azitromicina e Colistemetato de sódio - sem efeitos negativos.Antibioticos em geral - 
constipação, problemas intestinais durante o periodo de uso e que pode perdurar por algumas semanas. 

Clique aqui

receita médica 
de mais de 2 

anos com 
indicação do 
medicamento 
em questão

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois  em outros  países  pacientes que usa o medicamento  teve melhora significativa no quadro clínico. Será uma 
esperança para nossos filhos 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Deve ser resolvido entre o profissional de saúde e o paciente 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa ser disponibilizado para todos com urgência 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sim  é favorável esta medicação para pacientes que são portadores desta doença (FC).  E a idade não interfere tem sim 
crianças aqui no Brasil que fazem o uso desde medicamento e sim  precisam com urgência pelo SUS não concordo com a 
recomendação é favorável e muitas crianças necessitam do medicamento e não tem condições.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nosso sexto filho tem fibrose cística. A fibrose cística interfere no aparelho digestivo e no aparelho respiratório. Por 
causa desta doença meu filho fez uma ileostomia com 2 dias de vida, o pâncreas dele não funciona, precisa de enzimas antes de todas 
as refeições. Mesmo assim tem dificuldade de ganhar peso, já teve desnutrição, tem facilidade em contrair bactérias como a 
Pseudomonas aeruginosa, tem falta de ar à noite, faz uso diário de remédios inalatórios. Tem vômitos constantes, refluxo 
gastroesofágico severo. Tudo isso poderia ser evitado com um remédio que agisse na causa da doença, como o Lumacaftor/Ivacaftor, 
seria uma grande mudança para os pacientes com fibrose cística no Brasil! Em nome do meu filho e de todos os pacientes com fibrose 
cística no Brasil, peço a incorporação do Lumacaftor/Ivacaftor no Brasil!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Alfadornase, Tobramicina, TCM, Suplementos polivitamínicos, 
Domperidona, Ranitidina, Esomeprazol, Sulfato de salbutamol, Positivo: A pancreatina absorve as gorduras dos alimentos, o 
Alfadornase ajuda a fluidificar o muco, o tcm ajuda a ganhar calorias, os polivitamínicos repõe o que o paciente não consegue 
absorver dos alimentos, a domperidona é para conter um pouco os vômitos constantes, o Esomeprazol usou um tempo para diminuir 
a acidez do estômago e o sulfato de salbutamol é para as crises de falta de ar., Negativo: A pancreatina ajuda mas não consegue 
absorver totalmente a gordura dos alimentos, mesmo assim evacua fezes com perda de gordura, a Domperidona não evita todos os 
vômitos, apenas diminui, a Ranitidina parou de usar pois não fez efeito, 
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18/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, DISCORDO DESTA PRIMEIRA ANÁLISE A QUAL SE FOI NEGADO A COMPRA DE TAIS MEDICAMENTOS, POIS SÓ NÓS 
SABEMOS O QUAL SE TORNA DIFICIL CONVIVER COM A DOENÇA QUE NEM MESMO SE TEM UMA CURA PARA TAL, POREM TEMOS EM 
NOSSAS MÃO UMA CHANCE DE CONVIVER COM A MESMA E CONTUDO AINDA OBTER UMA VIDA MUITO MAIS SAUDAVEL USANDO 
TAL MEDICAMENTO O QUAL IRA AGIR EM NOSSOS DNA´S, FAZENDO COM QUE A PROTEÍNA QUE EM NOSSOS ORGANISMOS É FALHA 
SE RECONSTRUA, ASSIM AMENIZANDO QUASE QUE POR COMPLETO OS EFEITOS QUE A DOENÇA CAUSA NAS VIDAS DE FIBRO 
CÍSTICOS E SEUS FAMILIARES, OS QUAIS COMPARTILHAM DE NOTA LUTA DIARIA COM A DOENÇA. O FATO DE SER UMA 
MEDICAMENTO DE ALTO CUSTO FINANCEIRO E INACESSIVEL  ATÉ MESMOS A PESSOAS MAIS AFORTUNADAS CREIO SER MAIS UM 
GRANDE MOTIVO PARA SER ANEXADO AOS MEDICAMENTOS DO SUS, E MUITO EMBORA NÃO EXISTA COMPROVAÇÃO DA CURA DA 
FIBROSE CISTICA, MAS PELOS DEPOIMENTOS QUE TIVE ACESSO DE PROFISSIONAIS DE SAÚDE E MESMO DE PACIENTES QUE JA 
UTILIZAM SIGNIFICA NUM PRIMEIRO MOMENTO A ESTABILIZAÇÃO DO QUADRO DOS PACIENTES, O QUE PARA MIM SIGNIFICA DE 
FATO A CURA. ACREDITO QUE TUDO O QUE FOI CITADO E SERÁ CITADO NESTA CONSULTA, GUIEM E QUE DEUS ILUMINE CADA UM DE 
VOCÊS PARA QUE NO MOMENTO EM QUE SEJA DADO A DECISÃO FINAL, OPTEM PELA LIBERAÇÃO DOS MEDICAMENTOS QUE AQUI 
FORAM CITADOS.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PANCREATINA. ALFADORNAZE, TOBRAMICINA., Positivo: PANCREATINA - AUXILIO NO GANHO DE PESO 
E MAIOR ABSORÇÃO DOS NUTRIENTES E MACRONUTRIENTES EXISTENTES NOS ALIMENTOS DENTRO A GORDURA ESSENCIAL PARA O 
GANHO DE PESO.ALFADORNAZE - AUXILIO NA FLUIDIFICAÇÃO DOS MUCOS DO PULMÃO, ALÉM DE AUXILIAR NAS PRATICAR DE 
FISIOTERAPIA E NA ELIMINAÇÃO DAS SECREÇÕES AS QUAIS SAO DE DIFICIL ELIMINAÇÃO POR NÓS PORTADORES DE FIBROSE 
CISTICA.TOBRAMICINA - ESTE POR SUA VEZ NOS AUXILIA NO CONTROLE DAS COLONIZAÇÕES DAS BACTERIAS, PRINCIPALMENTE A 
PSEUDOMONAS, A QUAL EU COMO PACIENTE SOU COLONIZADO., Negativo: PANCREATINA - EM REUNIÔES, SOCIAIS, MUITAS DAS 
VEZES PERCEBEMOS UM OLHAR DE DESCRIMINAÇÃO PARA CONOSCO EM RELAÇÃO AO USO DO REMEDIO.ALFADORNAZE E 
TOBRAMICINA - NOS MOMENTOS EM QUE ESTIVE EMPREGADO, FOI DIFICIL CONCILIAR E ATÉ FAZER PATRÕES ENTENDEREM, POIS SE 
TRATANDO DE ENTIBIÓTICOS OS HORARIOS DEVEM SER CUMPRIDOS A RISCA.

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Tratamento da Fibrose Cistica deve ser universal a todo cidadão brasileiro. Há ainda há um grande numero de 
pacientes que não tem uma vida digna por falta de acesso aos medicamentos. Somente com a incorporação do medicamento 
lumacaftor/ivacaftor é que Estado poderá garantir a dignidade destas crianças 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as vidas importam! os brasileiros tem que ter acesso a medicamentos novos!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozyme, Positivo: inalação para melhorar função pulmonar, Negativo: tem que ser 
feito diariamente e não retira todo muco do pulmão

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por ser uma doença rara e grave, que provoca uma série de problemas ao seu portador, provocando uma péssima 
qualidade de vida, ou mesmo reduzindo drasticamente a expectativa de vida. Os tratamentos acessíveis são extensos, paliativos e não 
interrompem a progressão da doença. É necessário permitir o acesso a medicamentos que, segundo já verificado, permitem 
interromper a progressão da doença e dê aos pacientes a possibilidade de vida mais digna e saudável, pela redução do uso de 
medicamentos em excesso, redução da probabilidade de intervenções cirúrgicas e aumento da expectativa de vida. Isto só é possível 
com o uso de medicamentos como este, que hoje é inacessível à população em geral.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida, sou a favor dos pacientes terem a possibilidade de ter uma melhor qualidade de vida, e de terem 
acesso a alternativas para o tratamento. Se existe um risco envolvido, isso deve ficar a cargo dos pais do paciente tomar a decisão, e 
não da saúde publica restringir essa alternativa de tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida e saúde está em nossa constituição.Esse medicamento faz com que a célula volte a funcionar 
normalmente, isso é um grande ganho para pacientes com fibrose cistica, pois voltaram a ter uma vida normal e viver com mais 
saúde, sem intercorrências de internações, perca de peso, pneumonias de repetições, pois com o funcionamento normal da células 
todos os sintomas desaparecem, muitos relatos de pessoas que tomaram até o teste do suor deu normal.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON, AQUADESK, PULMOZINE E URSACOL., Positivo: Todos acima auxiliam no 
tratamento do sintomas, perca de peso, excesso de secreções, perca de nutrientes., Negativo: Todos tratam apenas os sintomas, mas 
não estacionam a doença.

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento em questão é fundamental para a o tratamento efetivo da doença e não apenas dos sintomas. Com a 
aprovação deste medicamento, haverá maior qualidade de vida e longevidade para os pacientes. Esse medicamento ajudará os 
pacientes na parte digestiva e respiratória, melhorando sua condição geral no tratamento da doença. Todos têm direito à vida e ao 
melhor tratamento possível. 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Estes medicamentos já são liberados lá fora há 8 anos, que pacientes q usam o medicamento tiveram um ganho 
enorme na função respiratória e digestiva. Os medicamentos que são utilizados hj pra FC são medicamentos que atuam nos sintomas 
da doença, e os novos atuam no início da cadeia, o q pode elevar e muito a qualidade de vida.A fibrose Cística no Brasil ainda é vista 
como uma doença de crianças, pq muito poucas conseguem atingir a idade adulta. Lá fora a sobrevida destes pacientes passa dos 50 
anos.Todas as vidas valem! 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo tem fibrose cistica foi muito prejudicado pela doença precisa muito do medicamento tem ploblemas 
digestivos e respiratório precisa estacionar a doença ter qualidade de vida crescer saudável a vida dele importa sim

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, LUTAMOS DIARIAMENTE COM TRATAMENTO INTENSIVO PARA MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA. ESSE 
MEDICAMENTO JÁ ESTA COMPROVADO QUE TRATA DIRETAMENTE O GENE DEFEITUOSO. ISSO É UM AVANÇO ENORME E TODOS OS 
PACIENTES ELEGIVEIS DEVEM TER ACESSO A ESSE MEDICAMENTO PARA QUE POSSAM SOFRER MENOS. O ALTO VALOR DO 
MEDICAMENTO NÃO DEVE SER CONSIDERADO POIS AS VIDAS QUE ELE PODE SALVAR VALEM MUITO MAIS. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON. DEKAS, INFATRINI, SORO FISIOLOGICO, FISIOTERAPIA RESPIRATORIA, 
NEBULIZAÇÕES, Positivo: MELHORA NO PESO E ESTATURA. MELHORA NA TOSSE E RESPIRAÇÃO, Negativo: não houve

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um remédio eficaz para o tratamento da doença.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ryan desde q nasceu vem lutando com a fibrose faz udo de varias medicaçoes q na verdade so aliviam e os sintomas 
continu maltratando muito. Ele toma azitromicina, creon,pulmozime varias vitamina entre outros e outrpsais faz varias internaçoes 
complicadissimas e muito sofrimento precisamos dessa medicaçao para q nossos pequenos tenham uma vida melhor e mais saldavel 
cim menos sofrimento para eles e psra nos pais.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina,ciprofloxacino, creon,pulmizyme entre outros., Positivo: aliviam os 
sintomas por alguns dias ., Negativo: Volta tudo dinovo causando dor e sofrimento

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma menina com Fibrose Cistica, e a 10 anos lutamos pela vida dela, com 4 nebulizações diarias, enzimas 
pancreaticas vitaminas fisioterapias e alem de todos os antibioticos qdo contaminada por bacterias, exacerbações pulmonares e 
infecções reconrrentes.   E com a incorporação do Orkambi no SUS, posso ter muita esperança de vida para minha filha e ter certeza 
que ela poderá realizar seus sonhos onde um deles é ser mãe e com esta medicação diminuiria as infecções pulmonares e com 
certeza não precisa fazer uso de oxigênio, pois ajudará a manter o pulmao mais saudável. O Orkambi é a minha  esperança de um 
futuro melhor para minha filha, podendo estudar com tranquilidade em um escola e nao estar em um leito de um hospital,  podendo 
realizar seus sonhos como varios colegas e amigos sonham e realizam, é poder viver como uma criança normal. Peço de coração que 
avaliem este medicamento como se fosse para seu filho, se coloquem no lugar destes pais que sofrem por ver seus filhos doente, o 
Orkambi vai fazer muita diferença na vida da minha filha e de milhares  portadores desta doença Fibrose Cistica. Vamos permitir o 
direito a vida. a vida da minha filha e de todos não tem preço. 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: sim com varios pacientes que conseguiram pela justica , Positivo: Uma melhora 
significativa da função pulmonar, relatam que seus filhos nao parecem mais doentes, a vida deles mudou muito, sem a terrivel tosse, 
sem as terriveis bacterias. Uma melhora significativa ., Negativo: até o momento nao tem, somente positivos 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreaticas, Alfadornase e Tobromicina , Positivo: Com a Enzimas salvamos 
nossa filha, pois sem elas ela nao iria resistir, pois perdia nas fezes todos os nutriencies e começõu o uso com 21 dias de vida, com o 
Alfadornase a função pulmonar dela sempre esta boa, facilitando assim a respiração. e a Tobromicina, conseguimos uma vida sem a 
bacteria pseudomonas fazendo estragos no pulmão. , Negativo: nao teve efeitos negativos 

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O MEDICAMENTO ORKAMBI JÁ FOI TESTADO E COMPROVADO QUE MELHORA A QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES 
COM FIBROSE CÍSTICA. ESSES PACIENTES JÁ POSSUEM UM ABAIXA QUALIDADE DE VIDA, VISTO QUE A MAIOR PARTE DO TEMPO TEM 
QUE SER DEDICADO AO TRATAMENTO INTENSIVO PARA NÃO HAVER UMA PIORA NO QUADRO CLINICO.MESMO COM TODO 
TRATAMENTO DIÁRIO SEMPRE OCORRE EXACERBAÇÕES E LONGAS INTERNAÇÕES ANUALMENTE. QUANDO SURGE UM NOVO 
MEDICAMENTO JUNTO COM ELE NASCE UMA NOVA ESPERANÇA DE DIAS MELHORES. JÁ VIMOS RELATOS DE PACIENTES QUE 
USARAM ESSE MEDICAMENTO E TIVERAM UMA MELHORA SIGNIFICATIVA. POR ISSO É IMPRESCINDÍVEL A INCORPORAÇÃO DESSE 
MEDICAMENTO PELO SUS. A VIDA DAS PESSOAS NÃO DEVE TER PREÇO.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREÁTICA (CREON) , INFATRINI, DEKAS,, Positivo: TODOS DESCRITOS 
MELHORARAM SIGNIFICAMENTO PESO ESTATURA  E IMUNIDADE, Negativo: NÃO HOUVE
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que esse medicamento é de extrema importância para os pacientes independente da idade, pois ameniza 
muito no tratamento destes indivíduos. Acredito que a forma de tratamento é o fator mais relevante principalmente levando em 
consideração que são crianças e estão mais suscetíveis a impactos nesta fase da vida. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trata-se de uma doença rara e sem cura. Provoca uma série de desequilíbrios no corpo do paciente afetando órgãos 
importantes como o pâncreas, fígado, intestino, pulmões além de órgãos reprodutores. A medicação favoreceria o paciente a ter uma 
qualidade de vida melhor, além de interromper a progressão da doença. Esse tipo de medicação já é utilizado em diversos países com 
resultados positivos comprovados. É direito ao paciente ter acesso a medicação e está previsto em nossa constituição. Sou favorável a 
liberação dessa medicação em nosso país para tratamento de nossos pacientes pois estes muitas vezes não podem pagar um 
tratamento e até não tem condições de sair do nosso país para buscar a cura da doença em outro país.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas crianças precisam viver e para isso é necessario ser feito o que puder  e o SUS   tem essa responsabilidade sobre a 
vida de cada uma delas.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  DISCORDO Porque se existe um recurso e o paciente necessita, porque não liberar? Se não tomar essa medicação 
haverá outros custos ao Estado como : internação, medicações, UTI, profissionais de saúde  e transtorno familiar. Acredito que a 
liberação será de um alivio para o paciente e se tratando de uma criança  que não merecê sofrer por burocracia Estatal . 
cONSIDERANDO AINDA, que o paciente esta sendo prejudicado , nessa fase infantil, em não frequentar escola, podendo haver atraso 
em seu desenvolvimento intectual e social.

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu e meu esposo conhecemos a filha de uma amiga que nasceu com a doença. Os cuidados extras para evitar 
agravamento da doença e crises, bem como os medicamentos que são extremamente caros e que precisam ser administrados 
diariamente fazem parte da rotina de uma família que busca cuidar com o maior amor e também com a perspectiva de que a vida 
seja o mais normal possível na linha do tempo.Como mãe, me solidarizo com a condição e, pela leitura sobre o tema, o tratamento 
que prolongue as perspectivas de vida da criança e apóia no convívio familiar do ponto de vista psicológico inclusive, apoio 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Injusto 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho contato com amiga que faz o tratamento de sua filha e o resultado é muito positivo e visivel amelhora na 
qualidade de vida da filha e da família.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço a filha de uma amiga. Criança linda mas que precisa do suporte da mãe e demais familiares tanto para os 
cuidados excessivos para evitar que seja agravada a condição da doença como a atenção com medicamentos e alimentação bastante 
específica.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos tem demonstrado eficiência e eficácia no tratamento da doença e, não somente, sobre os sintomas. 
Os brasileiros portadores da doença precisam ter a oportunidade de viver com alguma qualidade e, até mesmo, a esperança de cura.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos tem demonstrado eficiência e eficácia no tratamento da doença e, não somente, sobre os sintomas. 
Os brasileiros portadores da doença precisam ter a oportunidade de viver com alguma qualidade e, até mesmo, a esperança de cura.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, MELHORA QUALIDAD E EXPECTATIVA DE VIDA

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: FISIOTERAPI RESPIRATÓRIA, Positivo: melhora qualidade de vida, Negativo: efeito paliativo 
não sustentado

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: X, Positivo: X, Negativo: X

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Muitos pacientes poderiam se beneficiar do medicamento e ter uma melhora na qualidade de vida e sobrevida, além de 
diminuição no número de internações hospitalares, o que acarretaria em diminuição de gastos do próprio SUS com tratamento de 
intercorrência para esses pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Filho de uma amiga apresenta melhora com o uso da medicação 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que, se há uma chance de melhorarmos a qualidade e a expectativa de pacientes com fibrose cistica, temos 
que tentar desde cedo, evitando complicações dessa doença, sofrimento, internações e o mais importante, diminuir as sequelas!  
Provavelmente,  essa medicação fará a diferença no tratamento e se estiver acessível no SUS, muitas crianças e suas respectivas 
famílias terão qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento pode salvar vidas e o sistema único de saúde tem o dever de disponibilizar esse medicamento 
gratuitamente a população brasileira q necessite desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois os pacientes precisam muito de medicamentos que tratem a doença e não apenas os sintomas e 
atualmente  mesmo com o uso de tantos remédios, os pacientes de fibrose sofrem muito.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, tobramicina, gentamicina, pancreatina, Positivo: Aliviam os sintomas por 
uns dias, Negativo: Os medicamentos não tratam a doença em si

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É justo que esse medicamento seja distribuído pelo SUS pelo fato de todos os pacientes com FC já tem um gasto 
enorme com muito tratamento e apesar disso não fazer quase efeito, esse medicamento Novo é praticamente um milagre na vida 
deles, vejo vários relatos de pacientes fora do brasil que já faz uso há um bom tempo e qualidade de vida é muita boa, ao contrário 
de nós aqui que sofremos muito com a FC, falo sofremos, pq sou mãe de uma criança de 2 anos com fibrose e é muito difícil ver 
minha filha piorar sem poder fazer nada pq os únicos remédios que o sus fornece não faz tanto efeito. A FC é uma doença cruel 
progressiva e rápida, nossos filhos não tem muito tempo não pode esperar. Esse remédio novo vai fazer a diferença na vida deles! 
Quem tem filhos sabe a dor que nós mães temos só em pensar em perde_los pra essa maldita doença! Que Deus ilumine o coração 
de quem vai reavaliar esse parecer!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: * Enzimas pancreaticas* Solução Salina para inalação* Aerolin * Alfadornase* 
DekasEntre outros..., Positivo: Enzimas_ faz o intestino funcionar e absorver a gordura que a doença não deixa.Salina_ Ajuda a 
absorver o catarro que acumula no pulmão Aerolin_ ajuda nas crises de falta de arDekas_ consegue ganhar um peso a mais que as 
outras vitaminasAlfadornase_ ajuda diminuir a secreção e matar algumas bactérias q acumula no pulmão dos pacientes de FC., 
Negativo: Enzimas_ dá muito gases e constipaçãoSalina_ Devido ao sal resseca a garganta e muita tosseAerolin_ PalpitaçãoDekas_ 
normalAlfadornase_tosse
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo pois o medicamento é extremamente importante para melhorar a qualidade de vida de quem possui 
fibrose cística, além do fato de haver uma carência de outros medicamentos novos para quem possui a doença.

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, É muito importante para nós, como pacientes, o fornecimento da medicação, pois garante uma melhora na qualidade 
de vida de quem faz uso. Hoje a fibrose cistica é considerada uma doença rara, mas os casos de diagnóstico sao muitos, e as opções 
de tratamento sao limitadas. Não é justo negar o fornecimento. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, colistine, tobramicina, enzimas pancreaticas., Positivo: Alfadornase ajuda na limpeza do 
pulmão, removendo a secreção, limpando as vias respiratórias.Colistine atua na colonização de determinadas bactérias, prevenindo 
novas infecções.Tobramicina age da mesma maneira, abrangendo outros tipos de bactérias.Enzimas pancreaticas ajuda na absorção 
de vitaminas e nutrientes dos alimentos ingeridos., Negativo: Não conheço nenhum efeito negativo desses medicamentos.

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento hoje oferecido pelo SUS é muito Paleativo! Se HOJE, possuímos um medicação que ajude na melhora 
significativa da qualidade de vida do paciente , porque não ajudá-lo!! É uma doença ,onde todos sofrem junto ao paciente !!!A 
medicina progride a cada dia , se temos um progresso na medicação para ajudar a regressão da doença , que maravilha ! Vamos dar 
Ŝǎǘŀ ǉǳŀƭƛŘŀŘŜ Ŝ ŜǎǇŜǊŀƴœŀ ŀƻ ǇŀŎƛŜƴǘŜ Σ ǇƻǊ ǳƳŀ ǾƛŘŀ Ƴŀƛǎ άƴƻǊƳŀƭƭέ 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É comprovado que a medicação estaciona a doença 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que esse medicamento é de extrema importância para os pacientes independente da idade, pois ameniza 
muito no tratamento destes indivíduos. Acredito que a forma de tratamento é o fator mais relevante principalmente levando em 
consideração que são crianças e estão mais suscetíveis a impactos nesta fase da vida. 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, por que não liberar os remédios???? todos tem direito a qualidade de vida!!!! as pessoas raras importam tb!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Muitas pessoas necessitam desse medicamento para poder levar uma vida "normal".

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que, se há uma chance de melhorarmos a qualidade e a expectativa de pacientes com fibrose cistica, temos 
que tentar desde cedo, evitando complicações dessa doença, sofrimento, internações e o mais importante, diminuir as sequelas!  
Provavelmente,  essa medicação fará a diferença no tratamento e se estiver acessível no SUS, muitas crianças e suas respectivas 
famílias terão qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

19/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os pacientes com fibrose graças ao tratamento estão vivendo mais e este tratamento comprovadamente  me li lhora a 
qualidade de vida e a longevidade do paciente com fibrose cística. Desta forma acredito ser um grande avanço para o tratamento e 
Um passo  importante no tratamento em buscasse uma vida normal para os portadores desta doença rara . 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas , pulmozime , antibióticos como polimixina. Todos relacionados 
ao tratamento de fibrose cística e infeções relacionadas A pacientes  com fibrose cística , Positivo: Os enzimas pancreáticas são 
importantes para que determinados pacientes consigam obter os nutrientes provenientes da alimentação . O pulmozime serve para 
melhorar a capacidade respiratória, o pulmão é comprometido pela doença e no longo prazo para de funcionar ,   e o antibiótico é 
utilizado para tratar infeções muito frequentes nos pacientes , no caso infecção por Pseudomonas .  Todos os 3 medicamentos são 
fornecidos pelo sus. Os medicamentos referidos nesta consulta são diferentes , eles não tratam as  consequências (órgãos afetados 
ou infecções ) eles atuam na causa do problema melhorando a nível bioquímico molecular os efeitos das alterações genéticas que os 
pacientes  acometidos com fibrose cística  apresentam. , Negativo: A enzima precisa ser calibrada e ministrada antes das refeições, 
muita enzima faz com que diminua o fluxo motor do trato intestinal causando problemas. Polimixina , tem os problemas relacionados 
a antibióticos como resistência antimicrobiana, problemas nos dentes  e ossos . 

19/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, novas tecnologia precisam ser incorporadas para atender a população que necessita. a vida de pessoas com fibrose 
cística não é fácil, por isso tudo que pudermos fazer para ajudar é nossa obrigação! a vida não tem preço!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: tobramicina, Positivo: antibiótico para infecções pulmonares, Negativo:  uso contínuo 
de antibiótico causa bactérias resistentes.
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em primeiro lugar A VIDA. Meu neto tem apenas 9 anos de idade e este medicamento tem sido nossa única esperança 
de prolongar a vida dele, desde o segundo dia de uso as melhoras em sua capacidade pulmonar são indescritíveis, hoje pode-se dizer 
que ele voltou a respirar. Então, espero encarecidamente que os membros do CONITEC tenham mais empatia e se coloquem no lugar 
de uma pessoa que é portadora de uma doença rara e sem cura, e recomende a incorporação do ORKAMBI  aos pacientes com idade 
igual  ou superior a 6 anos, pois meu neto Víctor é a prova de que este medicamento funciona e é o único capaz de corrigir o defeito 
na célula, aumentando a expectativa de vida e a função pulmonar.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi - Lumacaftor/Ivacaftor, Positivo: Desde o segundo dia de uso já foi possível 
notar a melhora da capacidade pulmonar que inclusive nos foi relatada por ele (Víctor), com a consequente melhora de seu aspecto e 
condição física., Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, Seretide, Aerolin, Dekas, Creon 25000, Alfadornase, Solução Hipertônica, 
Positivo: São remédios paliativos, que vem amenizando os sintomas, Negativo: Por serem paliativos não interferiram na evolução da 
doença e nem aumentaram a capacidade pulmonar, diferentemente do que vem ocorrente agora com o uso do Orkambi.

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Leonardo é um filho de uma amiga que te fibrose cística e precisa tomar esse remédio pra 
sobrevive, ele é um menino muito ativo, que tem uma disposição muito grande, e já foi acometido por muitas coisas!

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo tem fibrose cistica foi muito prejudicado pela doença precisa muito do medicamento tem ploblemas 
digestivos e respiratório precisa estacionar a doença ter qualidade de vida crescer saudável a vida dele importa sim

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ele precisa muito dessa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma criança divertida que precisa de medicamentos para se curar 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 164 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Todos são cidadãos e necessitam de consulta e ter uma vida melhor. 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o Brasil ainda não liberou o uso desses medicamentos, sendo que são medicamentos que aumentam 
consideravelmente a expectativa de vida desses pacientes, sendo que em muitos países esses medicamentos já foram liberados. E há 
dados que comprovam grandes benefícios do uso do medicamento para os pacientes. Todo ser humano tem direito a vida!

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na minha opniao , deveria ser aprovado este novo medicamento porConta que todos os pacientes com esse tipo de 
doença merecemA chance de ter uma qualidade de vida bem melhor !! SemContar que atualmente com os remédios nao e certeza 
que irá melhorar e com esse remédio novo pode ter digamos que uma vida nova 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na minha opniao , deveria ser aprovado este novo medicamento porConta que todos os pacientes com esse tipo de 
doença merecemA chance de ter uma qualidade de vida bem melhor !! SemContar que atualmente com os remédios nao e certeza 
que irá melhorar e com esse remédio novo pode ter digamos que uma vida nova 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo da recomendação da Conitec porque os que lidam com a doença demonstram e são convincentes na 
afirmação de que o medicamento trará esperança de sobrevida aos seus entes queridos. Aliar-se à luta deles é uma forma de 
demonstrar que o SUS é do povo e para o povo. É um sistema admirado pelo mundo inteiro, por isso vamos dar o exemplo, 
invocando a solidariedade para com aqueles que lutam para salvar as vidas dos portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pelo que andei lendo, esse tipo de medicação pode auxiliar as pessoas aumentando a expectativa de vida. Há pacientes 
com mais de 50 anos.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento paliativo

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de suma importância , a aprovação deste medicamento , para a melhora da expectativa de vida dos pacientes , e 
também da qualidade de vida dos pacientes e atenuação dos sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Precisamos de uma nova chance para tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PulmozymeTobramicinaColistimetato, Positivo: Melhora na respiração, porém precisamos de algo mais 
significativo no tratamento., Negativo: Demora no tratamento pois são muitas inalações .

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acredito que alguns pacientes precisam muito deste medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento de grandes ganhos à saúde e todo paciente tem o direito à saúde e a qualidade de vida!Respeite o direito 
à saúde!

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos que pensar no nosso povo carente, que não tem outra maneira de adquirir o medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho e uma sobrinha com a mutação 508 e já perdi outros dois sobrinhos com FC. Depois de anos 
esperando a cura, apostando todas as fichas na ciência e na tecnologia, surge um novo medicamento que combate a anomalia da 
mutação. E agora o laudo é " que os estudos foram insuficientes e pouco relevantes, além de não haver dados de melhora de 
sobrevida do paciente..." Meu sobrinho que está recebendo a medicação tem uma melhora visível em todos os aspectos em relação a 
irmã que continua esperando.... Pela primeira vez ele tem peso normal para um adolescente de 17 anos, anda de bicicleta sem 
dificuldades, está desde novembro do ano passado sem internar, algo inédito, além de ter outra qualidade de vida desde que 
começou a receber a medicação. A irmã (22 anos) continua com dificuldades, pulando de um antibiótico para outro e torcendo para 
que chegue a "sua vez" de utilizar também o medicamento novo. Noites de sudorese como se a respiração fosse um exercício físico 
de grande esforço e que esgota todas as suas forças, a vergonha e o desconforte da tosse constante, a deformação do abdômen e os 
ombros altos por buscar por oxigênio o dia inteiro, o tratamento tradicional passa a não fazer o efeito desejado com o tempo e as 
perdas de qualidade de vida se acumulam. Um novo remédio, com melhoras clinicas visíveis agindo dentro da mesma família, um 
filho tendo acesso e o outro não... só nos resta pedir que visitem as famílias e vejam!!! a melhora é real e vale a pena.... a conta do 
benefício não aparece no estudo... nossa frequência respiratória é de 12 a 20 respirações por minuto... ambos tem 17 e 22 anos... 
quantas vezes irão respirar até o fim das suas vidas, multipliquem, façam a conta e somem os anos utilizando a expectativa de vida de 
um FC, os números também irão aparecer em forma de alivio. Por que os dados foram insuficientes? O que faltou? Quanto a serem 
pouco relevantes não é o que vimos aqui...  São vidas, na mesma familia e que após a medicação teve uma reversão visível do quadro 
do meu sobrinho (toma a medicação) em relação a minha sobrinha (não toma). Acreditamos e dependemos de vocês,  percebam os 
ganhos, o valor que os ganhos tem e como mostra-los, este é o trabalho que precisa ser feito, o dinheiro é muito muito fácil de 
contar.... tenho certeza que vcs podem e querem mostrar os benefícios que vimos aqui para estender a um maior número de FCs.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lumacaftor/ivacaftor, Positivo: lumacaftor/ivacaftor - Meu sobrinho está tomando o 
medicamento e teve melhoras visíveis na qualidade de vida, capacidade respiratória e ganho de peso., Negativo: 
lumacaftor/ivacaftor - Nenhum

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento já é liberado em outros países há 8 anos e os pacientes que o utilizam tiveram um enorme ganho nas 
funções respiratória e digestiva.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo tem fibrose cistica foi muito prejudicado pela doença precisa muito do medicamento tem problemas 
digestivos e respiratório precisa estacionar a doença ter qualidade de vida crescer saudável a vida  dele importa sim

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento já está liberado lá fora há 8 anos, e pacientes que usam o medicamento tiveram um ganho enorme 
na função respiratória e digestiva. A fibrose Cística no Brasil ainda é vista como uma doença de crianças, pq muito poucas conseguem 
atingir a idade adulta. Lá fora a sobrevida destes pacientes passa dos 50 anos.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que neste tipo de doença, todo e qualquer medicamento capaz de dar esperança ao paciente e aos familiares 
já sinaliza a sua necessidade.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos trarão ganho de qualidade de vida para os pacientes de fibrose cistics.e ja são utilizados em outros 
paises. 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é extremamente importante para pacientes diagnosticados com fibrose cistica, pois irá ajudar tanto na 
expectativa de vida quanto na qualidade de vida do paciente, pois atuará nos sintomas da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de grande importância pra o nosso paciente

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Estes medicamentos já são liberados lá fora há 8 anos, pacientes que usam o medicamento tiveram um ganho enorme 
na função respiratória e digestiva. Os medicamentos que são utilizados hoje pra FC são medicamentos que atuam nos sintomas da 
doença, e os novos atuam no início da cadeia, o que pode elevar e muito a qualidade de vida.A fibrose Cística no Brasil ainda é vista 
como uma doença de crianças, porque muito poucas conseguem atingir a idade adulta. Lá fora a sobrevida destes pacientes passa 
dos 50 anos.

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O remédio já é liberado há 8 anos em outros países e pode melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Precisa ser 
liberado 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, essa medicação não é a cura, mas vai ajudar a estacionar um pouco a doença e prolongando a vida destes que lutam 
para ter mais tempo de vida

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se uma pessoa brasileira precisa de um medicamento que só existe fora do Brasil, a União tem a obrigação de arcar 
com o tratamento, uma vez que negando, está infligindo uma lei pétrea que é a do direito a vida. Repessem com cautela. 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde não é uma questão política ou econômica, é uma questão de vida!!!! e todos tem direito a vida! as pessoas com 
essa doença progressiva precisam com urgência de novos tratamentos, não podemos impedi-las de viver dignamente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: azitromicina e tobramicina, Positivo: são antibióticos pulmonares, Negativo: podem 
gerar bactérias mais resistentes

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  O Leonardo tem fibrose cistica e ja foi muito prejudicado pela doença e precisa muito desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Me chamo Christyane Vieceli, sou portadora de Fibrose Cística, uma doença genética que afeta muitos órgãos.Muitos 
pacientes descobrem que possuem a doença pelo teste do pezinho ou por meio do exame de suor, porém no meu caso só foi possível 
descobrir através do exame de estudo genético.Na minha infância e adolescência sempre tive muitas internações e problemas graves 
no pulmão, tenho muita dificuldade em ganhar peso, sinusite crônica, tosse persistente com muito escarro todos os dias. Nunca tive 
um tratamento adequado, até então os médicos tratavam como bronquiectasias apenas, não sabiam a origem delas e tão pouco que 
era Fibrose Cistica. Com o passar dos anos, essa doença vai se agravando e deixando nós, pacientes, cada vez piores. As bactérias se 
tornam muito resistentes e agravam muito nossa saúde.Hoje tenho 32 anos, já perdi grande parte da minha capacidade respiratória, 
tenho muita dificuldade para respirar (impossibilitando a pratica de atividades comuns do dia-a-dia), tenho exacerbações frequentes 
e precisarei seguir um tratamento com várias medicações, inalações, uso diário de Dornase Alfa, suporte nutricional, lavagem nasal, 
fisioterapia, para toda a vida. Assim como no meu caso, conheço outras pessoas que sofrem por causa da Fibrose Cistica, pessoas que 
estão nas filas a espera de um transplante de pulmão, outras que não podem trabalhar e nem fazer serviços comuns em casa, pessoas 
que seja onde forem precisam usar um tubo de oxigênio para conseguirem respirar e pior, pessoas que perderam algum parente 
jovem por causa da doença, por que sim, muitos pacientes com Fibrose Cistica sofrem e morrem cedo demais.A expectativa de vida 
dos pacientes com Fibrose Cistica é muito baixa, precisamos de algo que nos ajude a reverter isso. Algo que nos proporcione uma 
qualidade de vida adequada e que possamos fazer planos futuros. O medicamento lumacaftor/ ivacaftor - Orkambi ajudará diversos 
pacientes com o alivio dos sintomas, evitando o agravamento da doença e diminuindo as filas de transplantes. Peço em nome de 
todos nós pacientes, se existe esse medicamento que pode nos ajudar, por favor, precisam disponibiliza-lo. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Dornase AlfaAzitromicinaCefalexinaFormoterolCloreto de sodio 7%Suplemento Nutricional 
(Nutren)CiprofloxacinoTobramicina, Positivo: Essas medicações auxiliam na minimização dos efeitos da doença sobre o organismo. 
Auxiliam na retirada de secreções do pulmão. Os suplementos ajudam no ganho de calorias para aumento de peso., Negativo: Essas 
medicações focam no controle das consequências da doença. No entanto, não melhoram a função pulmonar e não agem na proteína 
defeituosa para aliviar os sintomas.

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois sei o quão importante é para o Léo receber esse tratamento, não é algo fácil tanto para ele quanto para família, e 
mesmo que não seja simples, sei que o fará melhor e ajudará a continuar a vida de forma melhor e alegre. 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, as pessoas com FC tem direito a vida, esse medicamentos novos tem que chegar até elas, vida não tem preço!!!!

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: UrsacolAlfadornaseCreon Omeprazol Tobramicina , Positivo: Melhora e manutenção 
da condição de saúde , Negativo: Nenhum 

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma criança  que tem essa doença, ela sofre muito, e precisa desse remédio, e a mãe não tem condições de 
comprar, peço que façam o melhor para população com essa doença, tenha um olhar de empatia por essas mães, que lutam 
diariamente com seus filhos, tentando da o máximo de dignidade de vida, principalmente mães que são pobres que moram em 
comunidades, que são as mais afetadas pela corrupção desse Brasil !

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um medicamento necessário para manter uma qualidade de vida próxima a normalidade de pacientes com fibrose 
cística.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Essas crianças precisam dessa chance para viver, para ter estimativa de vida ! Elas precisam disso 
para a vida delas !

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, estes medicamentos já são liberados lá fora há 8 anos, que pacientes q usam o medicamento tiveram um ganho 
enorme na função respiratória e digestiva. Que os medicamentos que são utilizados hj pra FC são medicamentos que atuam nos 
sintomas da doença, e os novos atuam no início da cadeia, o q pode elevar e muito a qualidade de vida.a fibrose Cística no Brasil 
ainda é vista como uma doença de crianças, pq muito poucas conseguem atingir a idade adulta. Lá fora a sobrevida destes pacientes 
passa dos 50 anos.

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, meu neto Víctor Eduardo Carassa, tem 9 anos de idade, e desde bebê está em tratamento e somente 
agora, cerca de 10 dias de tratamento, com o Orkambi conseguimos perceber que ele está conseguindo respirar melhor, está mais 
disposto para as atividades do dia-a-dia e consequentemente mais esperançoso, sim uma criança que ainda sonha com a cura, e nós 
avós também, estão espero que o CONITEC reveja a sua decisão e coloque a vida em primeiro lugar.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/Ivacaftor, o ORKAMBI, Positivo: desde o segundo dia de uso ele está 
conseguindo respirar melhor, com inspiração e expiração normais, sem apresentar e parecer que está com falta de ar, Negativo: Até o 
momento nenhum efeito negativo

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase para ajudar a diluir o muco do pulmãoTobramicina - AntibióticoCreon 
25000- enzimas que ajudam na digestão e absorção de alimentos Dekas- VitaminaSeretide e Aerolin - broncodilatadores para asma, 
Positivo: Meramente paliativos, Negativo: Não aumentaram a capacidade pulmonar, apenas amenizam os sintomas. O uso das 
enzimas acaba constrangendo e muitas vezes ele prefere ficar sem comer quando está na presença de outras pessoas. As 
nebulizações restringem os passeios e gozo da vida.

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pelo número de famílias com casos de pessoas com essas mutações; pelo fato de que os medicamentos usados 
atualmente no Brasil são paliativos é porque se tem notícias em que em vários países esses medicamentos conseguem sucesso no 
tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, VIDAS IMPORTAM! A VIDA DA MINHA NETA E DE TODOS FIBROCÍSTICOS IMPORTA, EU AMO MINHA NETA! HOJE ELA É A 
COISA MAIS IMPORTANTE DA MINHA VIDA! NÃO POSSO PERDER ELA PARA A FIBROSE CISTICA!  UMA VIDA NÃO TEM PREÇO! 
ORKAMBI JÁ, NÃO PODEMOS MAIS ESPERRAR, TEMOS PRESSA, A VIDA NÃO ESPERA, A DOENÇA PROGRIDE A CADA DIA. A CADA DIA 
QUE PASSA PERDEMOS, UM DIA A MAIS DE TER UM TRATAMENTO DIGNO.Tenho uma neta com Fibrose cística, sou avó e discordo 
com o parecer da conitec da não incorporação do ORKAMBI para a fibrose cística no SUS.A minha neta é a razão da minha vida, se eu 
vivo hoje é por ela, a minha luta diária é por ela. Não sei se vou ter mais netos, provavelmente não, pois minha filha nem cogita ter 
outro filho sabendo que pode ter o mesmo problema dela. A minha neta já teve várias complicações, por falta de um tratamento 
adequado para essa doença. As complicações dela apareceram desde que ela nasceu, ela teve íleo meconial, devido a secreção do 
intestino ser muito grossa, pegajosa, extremamente viscosa e aderente a mucosa intestinal, desta forma, as fezes não passavam e foi 
necessário intervenção cirúrgica. Ficou com ilíostomia por 2 meses e meio, até fazer uma nova cirurgia para reconstrução do intestino 
, fazendo assim  com que o trânsito intestinal funcionasse normalmente evacuando pelo ânus. Desta forma ela sempre teve 
dificuldade de ganhar peso e estava muito desnutrida, o IMC dela era bem abaixo do peso.  Depois disso, perto dela completar 1 ano 
de vida , ela começou apresentar quadros de suboclusão intestinal, o que novamente se tornou uma emergência médica. Foram 4 
quadros de suboclusão intestinal em 11 meses, todas as vezes era necessário internar em UTI, pois o estado de saúde dela era muito 
grave, muita dor, desconforto, vômitos intensos (fecalóide), febre muito alta, infecção generalizada, entre outros sintomas. Sempre 
lutando entre a vida e a morte. Eu como avó, sempre ajudo em tudo o que é possível, ajudo a cuidar dela, já fiquei junto com ela 
durante as internações, pois essas internações são em uma cidade longe de onde residimos cerca de 300 Km, não tem como ir e 
voltar todos os dias. Sempre que possível acompanho ela nas consultas de rotina. É muito triste para mim como avó, ver a minha 
única neta, tão pequeninha e frágil, passando por situações difíceis como ela tem passado, é muito judiado essas internações, ela 
sofre demais.  Sofro em saber que não poso fazer nada para salvar a vida da minha neta. Dói, saber que uma criança tão pequena, 
inocente tem que passar por tudo isso. Hoje no Brasil não existe nenhuma medicação disponível no Sus para a fibrose cística, que 
trata  o gene defeituoso, ou seja a causa raíz da doença. O que existe hoje, no Sus ,são medicações como: enzimas, alfadornase, 
tobromicina, que tratam APENAS SINTOMAS, e não a causa da doença, portanto neste relatório diz que o Sus já oferece tratamento, 
DISCORDO, pois o que existe hoje, é só para tratar SINTOMAS, e não para tratar o gene causador da doença. O SUS não 
disponibilizada NADA PARECIDO ao efeito dessa medicação ORKAMBI. Essa medicação ORKAMBI, serve para corrigir o gene 
defeituoso da proteína CFTR, portanto ele age na causa raíz da doença. O ORKAMBI deixa a secreção menos consistente, pegajosa, o 
que vai tornar mais fácil o paciente eliminar secreção, e evitar muitas Exacerbações pulmonares, vai evitar internações, vai evitar 
pneumonias de repetições e consequentemente menor risco do paciente ter bactérias resistentes difíceis de tratar, que geralmente 
são as grandes causadoras de várias pneumonia ao ano, levando vários casos a óbito. Além de evitar um transplante pulmonar 
precocemente. Aqui já tem um grande motivo para liberar essa medicação de ALTO CUSTO, pelo SUS, vão economizar em transplante, 
pois, um transplante também tem um custo alto para o SUS. Esse é o custo benefício. Além disso, conseguir um transplante pulmonar 
por exemplo, não é fácil, as vezes o paciente fica uns dois anos na fila de transplante e por falta de um doador compatível acaba 
perdendo a vida. Uma vida que muitas vezes acaba, por falta de um tratamento adequado, que é o caso da fibrose cística. Estamos 
tendo a oportunidade de um tratamento digno. A vida da minha neta está em jogo, não aceito perder uma criança para uma doença, 
que hoje está tendo a possibilidade de ter um tratamento adequado.Minha neta teve, alteração da função hepática desde que 
nasceu, ou seja problemas no fígado, o pâncreas dela nunca funcionou direito. Portanto se essa medicação ORKAMBI, for liberada 
tenho certeza que a vida da minha neta vai mudar muito, pois ele deixa a secreção menos espessa, menos pegajoso, o que no caso 
dela vai facilitar o trânsito intestinal, sendo mais fácil a eliminação das fezes, com certeza ela não terá mais esses quadros de 
suboclusão intestinal, não terá mais dor, desconforto, vai ganhar mais peso, mais saúde, mais qualidade de vida, sem contar a 
melhora do estado emocional e psicológico dela. Ela já usou muitos antibióticos fortes, para erradicar bactérias resistentes, que 
sempre vem causando muita secreção no pulmão dela, toda vez que ela consulta no centro de referência e faz o exame de Swab de 
orofaringite, ela tem alguma bactéria que precisa ser tratada. Ela tem bastante tosse sempre. Acredito que desta forma o Orkambi vai 
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ajudar muito, mais muito, na eliminação dessas secreções pulmonares, pois ele facilita a expectoração da secreção deixando ela 
menos espessa, vai evitar muitas pneumonias, consequentemente vai pegar menos bactérias e menos internações hospitalares, vai 
ter uma melhora da função pulmonar. Além De todos os benefícios fisiológicos do ORKAMBI para o paciente, ele vai trazer benefícios 
também para os familiares, pois o desgaste físico, emocional e psicológica de todos os envolvidos com certeza vai melhor. Nós 
sofremos muito com essa doença dela, o coração de avó aperta muito, dói. Não podemos admitir que essa medicação não seja 
liberada pelo SUS, pelo ALTO CUSTO, uma VIDA NÃO TEM PREÇO. É para o bem dela e de todos os portadores de fibrose cística desse 
país.A vida da minha neta NÃO TEM PREÇO! VIDAS IMPORTAM, e importam muito, não dá para brincar com vidas.A mutação F508del 
é a mutação mais frequente aqui no Brasil e em todo mundo, é a mutação também de maior GRAVIDADE, o que acaba diminuindo 
assim a expectativa de vida do paciente. O ORKAMBI,  é específico para essa mutação F508del, que é da classe grave, que é a mutação 
da minha neta.  Além disso, no relatório, a Conitec disse que há necessidade de um exame de genotipagem específico, DISCORDO, 
pois esse exame já acontece, então isso não é um gasto a mais, minha neta e outros pacientes já tem esse exame. No relatório a 
comissão também apontou as incertezas relacionadas à eficiência, DISCORDO também desse ponto, pois, no relatório técnico, todos 
os estudos científicos comprovaram melhora na função pulmonar, pancreática e digestiva, bem como, o relato das pessoas que já 
fazem uso em outros países obtiveram melhoras significativas. O ORKAMBI não deixa a doença, que é progressiva AVANÇAR, isso é 
um grande resultando, o paciente não perder função pulmonar é fantástico. Muitos pacientes dependem de oxigênio 24 horas por 
dia, para se manter vivo, vocês sabem o que significa isso, passar arrastando um tubo de oxigênio, para tudo, desde tomar banho, 
dormir, ir a uma consulta, isso é desumano, sabendo que isso tudo pode ser evitado com um tratamento adequado através do 
ORKAMBI. Não quero ver minha neta usando oxigênio, ou indo para uma fila de transplante precocemente. Eu não quero ver minha 
neta e nenhum paciente mais do Brasil passar por isso, por falta de um tratamento adequado.É DEVER DO ESTADO, toda pessoa tem 
DIREITO Á VIDA, A SAÚDE, isso está na constituição federal. Faça-se cumprir a lei maior, não importa o valor, vidas não tem preço. 
Precisamos do ORKAMBI, não dá mais para aceitar perder vidas por essa doença, sabendo que tem tratamento, e simplesmente está 
sendo negado o tratamento por ser medicação de ALTO CUSTO, é INACEITÁVEL. Eu espero que minha neta possa ter uma vida digna, 
longa, quero ver ela estudar, se formar, etc, e para isso o ORKAMBI É A NOSSA ÚNICA ESPERANÇA AGORA,  de dias melhores, de uma 
melhor saúde, uma melhor qualidade de vida, uma maior expectativa de vida.   Sabemos que nos EUA, já tem algumas medicações 
melhores até que o ORKAMBI, mas até isso chegar aqui demora um tempo, alguns anos, então neste momento precisamos tentar o 
que está disponível no mercado, ou seja, o ORKAMBI. Ouvimos um NÃO DA CONITEC, não podemos aceitar de forma alguma esse 
descaso com a vida dos pacientes de fibrose cística, estão tratando eles como se a vida deles não valesse nada, que se morrer é 
apenas mais um, NÃO ACEITO ISSO DE JUSTIFICATIVA CONITEC.  Eu não quero nem pensar em perder a minha neta tão pequena, tão 
jovem para uma doença dessas, porque hoje existe TRATAMENTO, e simplesmente está sendo negado.ORKAMBI JÁ! Mais uma 
pergunta, e se fosse com vocês, ou algum familiar de vocês, vocês não iriam aprovar... Incorpora CONITEC.VIDAS DE PORTADORES DE 
FIBROSE CÍSTICA, IMPORTAM, ESSAS PESSOAS SÃO O AMOR DA VIDA DE ALGUÉM, E ISSO JÁ BASTA! ORKAMBI JÁ!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas, polivitamínico, solução hipertônica, e suplementos alimentares., Positivo: 
melhora no ganho de peso, e na imunidade, Negativo: apesar dessas medicações terem alguns efeitos positivos, a minha neta ainda 
briga com o peso, sempre fora abaixo do que seria o recomendado para a idade dela. ela ainda tem secreção apesar de fazer 
neubulização e fisioterapia diariamente. pois essas medicações tratam apenas os sintomas eles não impedem a progressão da doença.

17/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa recomendação é inaceitável! O Estado, via Sus, tem o dever de disponibilizar essa medicação, que pode salvar ou 
prolongar vidas. Não há argumentos financeiros que possam justificar tal negativa!

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Todas as medicações passam por avaliações quando em processo de pesquisa, quando em processo de liberação para o 
mercado. Não teríamos a quantidade de medicações no mercado já com tempo estabelecido se não fossem as liberações para uso 
pela população.  Em algum momento terão de ser liberadas e porque não agora? Enquanto muitos ainda podem ter a chance de viver 
um pouco mais.No momento atual não temos a cura para a Fibrose Cística, temos medicações paliativas, tratam sintomas presentes. 
Fisioterapia, as medicações utilizadas ate o momento não são amplamente eficazes para o avanço da doença. Claro que sem elas a 
taxa de sobrevivência seria bem menor, porém temos a chance de utilizar uma medicação agora que vai agir na causa do problema e 
não nas consequências que ele causa. Uma medicação com bons resultados no exterior e que pode beneficiar a muitos, pode trazer 
melhora na saúde e assim reduzir a  necessidade de transplante. Tenho 37 anos, quando nasci não existiam as medicações que hoje 
temos, hoje vejo que meu pulmão poderia ter uma condição melhor se não fosse o muco produzido continuamente. Hoje teria uma 
condição respiratória melhor. Tenho percebido uma piora acelerada e imagino que em breve possa estar usando oxigênio. Ver a sua 
saúde acabando é doloroso, angustiante. Imaginar que em breve terei que entrar para uma fila de transplante e aguardar por algo 
que talvez nunca aconteça. As novas medicações podem trazer melhora significativa em nosso quadro. Só queremos respirar melhor, 
queremos ter uma vida um pouco mais normal, não escolhemos ter uma doença seja ela qual for. Muitos pacientes 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: AZITROMIICNA; CREON -  ENZIMA PANCREÁTICA; ALFA DORNASE (PULMOZYME); SERETIDE,;  
SUPLEMENTOS ALIMENTARES, SUPLEMENTOS VITAMÍNICOS, Positivo: Melhora no quadro nutricional, melhora no quadro 
respiratório, vias áreas superiores e inferiores. , Negativo: Não vi efeito negativo.

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tivemos um linda menina na família, rudiele o nome... Minha sogra sonhava em ser mãe, e Deus mandou ela...porém a 
fibrose fez com ela vivesse até os 3 aninhos em hospitais,sofreu muito e estava sempre sorridente...o sonho dela era ir pra escolinha... 
E o infelizmente pela falta do medicamento lumacaftor ivacaftoe nós perdemos ela.... Depois de tanto lutar ela não suportou espera 
mais...e por ela estou aqui pedindo para que aprovem a incorporação desse medicamento que é vida pra milhares de anjinhos e 
pessoas... 

2ª - Não

3ª - Não
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17/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este remédio ele ajuda para as causas da fibrose cística e não para os sintomas e os portadores dessa doença ainda não 
tem nenhum desses aqui no Brasil, é muito importante pra eles inclusive pra uma amiga que necessita dele.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que esse medicamento pode trazer grandes avanços no que tange a qualidade e longevidade de vida. Minha 
afilhada tem FC e seria muito importante poder contar com esse remedio. Ele trata a doença e nao os simtomas!

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque não temos aqui no Brasil nenhuma medicação que trate a fibrose cistica a medicação ué existe aqui só trata os 
sintomas da doença e essa medicação nova ela trata realmente a fibrose assim dando a nossos filhos uma esperança de vida minha 
filha sofre muito com as infecções tem falta de ar ,muta secreção . precisamos muito dessa medicação ela e muito cara e não temos 
condições pra comprar só o sus pra nós dá uma condição de vida melhor pra nossa filha

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, alfadornase, pancreátina, azitromicina , Positivo: Que essas medicações 
tratam os sintas, Negativo: Mais não tratam a doença deixando nossa filha cada dia mais debilitada. E essa medicação e a nossa 
esperança porque ela realmente trata a doença
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18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho faz inalação e muitos remédios diariamente, tem problemas gástricos digestivos.Ele precisa muito desse 
medicamento para estacionar a doença e ter qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas precisam receber esse medicamento para terem uma qualidade de vida e saude. 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A medicação é de suma importância para os pacientes com fibrose cística

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: lumacaftor, Positivo: Melhora importante dos sintomas e da qualidade de vida, Negativo: 
Não está incorporado ao SUS e precisa ser judicializado

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Pulmozyme, CREON, Positivo: Melhora dos sintomas, Negativo: Age baseado nos sintomas 
e não na prevenção 

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pela vontade de viver das crianças isso seria cruel para não dizer praticamente negar-lhes um tratamento 
digno com esperança de sobreviver com qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, pulmozayme e antibióticos, Positivo: Esses medicamentos eles 
só ajudam como paleativos, Negativo: Nem todo momento das crises esses medicamentos são satisfatório

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento comprovadamente traz mais qualidade de vida aos pacientes e reduz tratamentos e internações 
custosas ao sistema único de saúde.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação em tela é importante para a doença em si e não é só para amenizar sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: alfadornase,pancreatina, Positivo: tem me ajudado, Negativo: td certo

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A inclusão do medicamento ORKAMBI pelo SUS, objeto dessa Consulta Pública, e sua consequente disponibilidade de 
uso pelos portadores de Fibrose Cística, provocará uma mudança substancial no tratamento das pessoas acometidas por esse mal, 
uma vez que a partir de então, será tratada a base da doença, ocasionando diminuição ou até paralização da degeneração causada 
pela FC. O ORKAMBI atuando na base da doença, corrigirá o funcionamento das células defeituosas e não apenas os sintomas e suas 
consequências como ocorre atualmente, com o uso do medicamento hoje disponibilizado.O uso do ORKAMBI possibilitará aos 
portadores de Fibrose Cística, uma qualidade de vida superior, diminuindo o número de internações e, ainda, o aumento de sua 
expectativa de vida.Minha sobrinha neta Luiza, de 2 anos e 10 meses, é portadora de Fibrose Cística, fazendo uso  dos medicamentos 
hoje disponíveis pelo SUS, assimcomo realiza tratamento diário de fisioterapia, sem exceção.A Luiza é uma menina encantadora e que 
logo ao nascer, teve a doença confirmada, o que a levou a imediato internamento por 4 meses seguidos, sendo que em seu primeiro 
ano de vida, sofreu 3 cirurgias intestinais e viveu por vários meses no índice de desnutrição extrema em razão da doença. A luiza é 
uma guerreira, mas, como se não bastasse, não só por isso, ela e todos os demais portadores da FC, devem ser beneficiados com a 
inclusão pelo SUS do medicamento em questão. O uso do ORKAMBI trará inúmeros benefícios a todos os portadores da Fibrose 
Cística e da sociedade de modo geral, uma vez estes, terão a chance de atuarem, econômica e profissionalmente.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Queremos a aprovação com esperança de que a Isabella de apenas 6 anos, que precisa muito desse medicamento, para 
que tenha uma vida sem precisar ter inúmeras internações no ano devido as crises da doença da função do pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Esse remédio trata a doença e não os sintomas! 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O mínimo que o estado pode fazer por seus contribuintes e pagar esses medicamentos impossível de ser pago-lhe um 
pai de família . É o mínimo8) Você já teve alguma experi

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento tem um bom resultado em outros países que utiliza.

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem um bom resultado em outros países que se utiliza.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio pode dar aos pacientes com Fibrose Cística uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Tobrimicina, azitromicina, colimicina, Positivo: As inalaçoes ajuda na 
respiração e colocar o catarro pra fora os antbioticos ajuda na tosse e inflamações. , Negativo: Não são suficientes no tratamento 
com o tempo parece não fazer efeito.

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Economizar por corte de verba é absurdo. Os pacientes de Fibrose Cística tem necessidade da medicação. Absurda essa 
economia 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo pois acredito que todos têm que ter direito a qualquer nova droga que lhes proporcione bem estar e 
qualidade de vida diante de uma doença incurável e que trás consigo muito sofrimento. Conheço famílias que têm mais de um 
portador de FC e precisam dessa ajuda . Tudo nessa doença é nebuloso mas o sofrimento e a falta de ar com os pulmões 
comprometidos é real ,muito real acreditem !!! Precisamos dessa aprovação !!! Precisamos do IVACAFTOR aprovado  !!!  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase e fisioterapia., Positivo: A combinação do alfadornase com a fisioterapia 
diária neste caso produzem um bom efeito de fluidificação com melhorias respiratórias., Negativo: Nenhum.

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eu sou a favor da coloração de medicamentos de tratamento de fribrose sistica

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito a tratamento, esta doença é muito rara, existem poucos casos

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eu sou a favor da emcomporaçao dos medicamentos de tratamento de fribrose sistica

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha de vez em quando apresenta infeção,  já teve pneumonia 3 vezes tento q ficar internada. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina e getamicina entre outros. , Positivo: Pancreatina eficaz no dia a dia de 
cada paciente com fc ajuda no sistema digestivo entre outros fatores. Getamicina no tratamento de infeção utilizei através da 
nebolizacão. , Negativo: No meu ponto de vista só apresenta efeitos negativos caso ñ sejam usados de forma correta. 

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Leo é um menino lindo, inteligente, curioso, que enfrentrou muitos dias de UTI qdo nasceu e tem vencido a cada dia 
essa luta, porém precisa de apoio e seus familiares estão sempre se mobilizando para que nada falte.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu só quero viver em paz, sem ter que me deitar a noite e ficar pensando quando vai chegar minha hora de começar a 
usar oxigenio e passar o restante da vida no hospital pra morrer.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: AlfaDornase, Azitromicia, Tobramicina, bicarbonato de sódio 8,4%, Positivo: azitromicina não senti 
nenhuma melhoratobramicina não senti nenhuma melhoraAlfaDornase me ajuda no deslocamento da secreçãoBicarbonato de sódio 
8,4% me ajuda momentaneamente no deslocamento da secreção, porém as vezes não faz nenhum efeito, Negativo: Azitromicia dói o 
estomago as vezestobramicina  é inalatório, demora muitoAlfaDornase é inalatório, demora muitobicarbonato de sódio 8,4%  é 
inalatório, demora muito

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito de saúde e pra todos é como esta constituicao seja por qualquer motivo de doenca

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento em questão trata a doença em si, e não meramente os sintomas. Pode gerar uma expectativa de vida e 
uma qualidade de vida muito maior para o fibrocístico. Por isso é importante sua incorporação e seu fornecimento pelo SUS. Não é 
ŀǇŜƴŀǎ ǳƳ ǇŀƭƛŀǘƛǾƻΣ ŎƻƳƻ ƻ ǎńƻ ƻǎ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ ǳǎŀŘƻǎ ƘƻƧŜ ŜƳ Řƛŀ ƴƻ ŜƴŦǊŜƴǘŀƳŜƴǘƻ Řŀ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀ ς ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ ŜǎǘŜǎ 
que, por sua atuação, permitem que a saúde do fibrocístico continue se deteriorando mesmo com o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, pois a incorporação do ivacaftor pode ajudar a melhorar a qualidade de vida e até mesmo salvar a vida 
de muitas pessoas. Essa medicação é um direito desses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pode ajudar a melhorar a vida de muitas pessoas. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, medicamento de extrema importancia para expectativa de vida

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida de um FC é muito difícil, muitos tratamentos diários, internações, fisioterapia, remédios, essas novas medicações 
irão trazer maior qualidade de vida e diminuir essas intervenções.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida é um direto do cidadão e obrigação do estado! as pessoas com doenças rara não podem ser negligenciadas 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

17/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque se trata de um medicamento eficaz para o controle da doença, mas Custa muito caro, o que dificulta o acesso 
da medicação para grande parte da população portadora da síndrome. 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas precisam da medicacao

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, medicamento fundamental para o tratamento da doença

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porquê é um Remédio muito Eficaz na vida dos Pacientes com Fibrose Cistica 

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo tem fibrose cistica foi muito prejudicado pela doença precisa muito do medicamento tem ploblemas 
digestivos e respiratório precisa estacionar a doença ter qualidade de vida crescer saudável a vida dele importa sim

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento deve ser disponibilizado no SUS para o tratamento da fibrose cística, pois ele vai melhorar a 
qualidade de vida de quem possui a doença e vai trazer  esperança para os famílias, de ver a criança chegar a fase adulta. Esse 
medicamento vai mudar a vida de quem possui a fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento deve ser disponibilizado no SUS para o tratamento da fibrose cística, pois ele vai melhorar a 
qualidade de vida de quem possui a doença e vai trazer  esperança para os famílias, de ver a criança chegar a fase adulta. Esse 
medicamento vai mudar a vida de quem possui a fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, AO NASCER MINHA SOBRINHA TINHA EXPECTATIVA DE VIDA DE NO MÁXIMO 15 ANOS.APÓS RIGOROSO E CONTANTE 
TRATAMENTO HOJE É UMA ADULTA SAUDÁVEL DE 21 ANOS.TODOS OS PORTADORES DE FC DEVEM TER O DIREITO DE RECEBER ESTE 
MEDICAMENTO.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas precisam da medicacao

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, No Brasil o nível de crianças com fibrose cística é superior ao estados unidos, onde nossas crianças precisam com 
urgência desse tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo,  Essa é uma doença grave, que não tem cura, mas está na mão do Estado poder tornar a vida dessas pessoas melhor. 
Não vejo porque não incorporar um medicamento tão importante para casos de Fibrose Cistica ao SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Poder publico deve auxiliar no tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter acesso ao tratamento ainda que não possuam condições financeiras para isso. 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois existe inúmeros estudos comprovando a eficácia deste medicamento, e como no Brasil ele custa mais 
80.000 reais deveria ser o papel do Estado em ajudar os portadores desta rara e sofrida doença! 

2ª - Não

3ª - Não

18/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço quem precisa desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitos precisam destas medicações, temos direito à saúde e saude não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento vem apresentando bons resultados no exterior.  Não faz sentido negar essa oportunidade de vida aos 
pacientes, fere a Constituição Federal que assegura o direito à saúde e à vida

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos que portam essa doença sabem o quão difícil é a taxa de idade de vida, se há uma solução para previnir a saúde 
dessas crianças, jovens, adultos, que sejam humanos e ao menos tentem, deem uma chance a novos medicamentos. Todos 
merecemos viver 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de duas crianças com FC ... é uma Luta diária lutamos todos os dias para dar uma vida digna a eles. Então 
nenhum dinheiro nesse mundo pode pagar isso. Esse tratamento é direito dos portadores de FC assim como de qualquer outro tipo 
de doença. Vcs vão estão na pele dessas crianças. Então.por favor nós ajudem

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta sofre muito com essa doença. Toma vários medicamentos e inalações todos os dias. Vejo todo o esforço 
dos pais e da minha neta para seguir a risca todos os procedimentos para uma vida um pouco melhor ! Eu imploro para que esse 
medicamento seja incluido em nosso país no rol de medicamentos liberados para esse tratamento. Sabemos que é um medicamento 
que trata 80% da doença , ou seja, é muito eficaz! Por favor, liberem esse medicamento!!!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É  comentado de que o medicamento pode ajudar no tratamento e qyalidade de vida dos pacientes com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como familiar de paciente nessas condições, imploro para que seja liberado esse medicamento para melhora de vida de 
milhares de pacientes que são portadores dessa doença. O direito à vida está garantido em nossa constituição e cabe ao Estado 
garantir esse direito! Esses pacientes necessitam do mínimo de qualidade de vida , e os pais precisam ver esse filhos vivendo melhor ! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como familiar de paciente nessas condições, imploro para que seja liberado esse medicamento para melhora de vida de 
milhares de pacientes que são portadores dessa doença. O direito à vida está garantido em nossa constituição e cabe ao Estado 
garantir esse direito! Esses pacientes necessitam do mínimo de qualidade de vida , e os pais precisam ver esse filhos vivendo melhor ! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha que faz uso de outros medicamentos E essa medicação ajudaria muito para reduzir o uso de varia 
medicaçõesSendo que o direto a vida é para todos.Com essa medicação todos sairiam ganhando,os Usuários pela eficácia do 
medicamento do governo pela economiaDe não gastar com tantas variedades de remédios.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ensinamos, suplementos, inalação, Positivo: As enzimas que ajudam na digestãoA 
inalação que deixa os pulmões limposE exercícios fisioterapêuticos , Negativo: São essenciais,mas nem sempre eficazes,Não são  cem 
por cento garantidos e isso faz com que estejam Sempre tendo que acrescentar outro remédio para suprir a deficiência do 
outroAssim aumentando o uso eo gasto com mais medicações
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fibrose Cística é uma doença muito grave e esse medicamento é fundamental para o desenvolvimento das crianças que 
tem essa doença e é um remédio muito caro, poucas pessoas podem pagar, acho que o SUS tem a obrigação de ajudar as famílias que 
infelizmente tem uma criança que depende totalmente dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ah, a Clarinha é uma menina que seu olha, seu sorriso passa para nós para mix de sentimentos, sentimos de alegria, de 
paz, um sentimento de fortaleza, a Clarinha já passou por diversas internações, procedimentos, e sempre ali forte, guerreira, é ela 
que acaba nos dando força para enfrentar dia pós dia.Eu amo receber a Clarinha em minha casa, fico expectativa e contando as 
estações passar para chegar o verão e minha filha falar mãaeeeeeee vamos para sua casa, e ela poder vim passar uns dias na minha 
casa.  Tenho o cuidado de avisar meus vizinhos para não pôr fogo, para não sufocar a Clarinha ela é muito linda. Fico muito triste 
triste ao ver ela precisar fazer tanta fisioterapia, nebulizações, as internações, a Clarinha não pode pegar friagem. E isso tudo pode ser 
evitado com vocês se sensibilizando e ouvindo com o coração os especialistas profissionais que estão indicando esses novos 
medicamentos aqui no Brasil, pois em outros países já existe a anos e ouvirem também aos outros especialistas que são (os Pais) que 
vive dia-a-dia, que fazem de tudo, que dão a vida para que ela possa ter um mínimo de dignidade, um mínimo de qualidade de vida. 
Isso sem falar no psicológico, esse ano estou acompanhando ela de longe, por conta de tudo que estamos passando, mas só esse ano 
ela teve 3 internações, a última de 37 dias. Ela sobre, os pais sofrem, nós sofremos, é isso PODE ser evitado. Vocês podem mudar a 
história da Clarinha e de outras centenas e milhares de paciente com Fibrose Cística incluindo os medicamentos no SUS, é 
constitucional, de dever do governo, do País, não podem pesar em valores. Quem tem Câncer, quem tem doença cardíaca, renal 
ŜƴǘǊŜ ƻǳǘǊŀǎΣ ƻƴŘŜ ƻ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ Ŝ ǘńƻ ƻǳ Ƴŀƛǎ ŎŀǊƻ ƻ ƎƻǾŜǊƴƻ ƴńƻ ǘǊŀǘŀΚ tƻǊǉǳŜ ǉǳŜƳ ǘŜƳ άCƛōǊƻǎŜ /ƝǎǘƛŎŀέ ƴńƻ ǇƻŘŜ ǘŜǊ ƻ ƳŜǎƳƻ 
ŘƛǊŜƛǘƻ ŀ ǳƳŀ ǾƛŘŀΣ ŘŜ ǉǳŀƭƛŘŀŘŜΣ Ƴŀƛǎ ƭƻƴƎŀΣ bhwa![Κ! άCƛōǊƻǎŜ /ƝǎǘƛŎŀέ Ş ǳƳŀ ŘƻŜƴœŀ ƎŜƴŞǘƛŎŀΣ w!w!Σ ǎŜƳ ŎǳǊŀ Ŝ ǉǳŜ ǇǊƻƎǊƛŘŜΣ 
avança, piorar, num piscar de olhos, onde na maioria evolui para a morte, e eu não quero ver esse cenário para a Clarinha.Eu quero e 
sei que vou ver a Clarinha para com as internações, para de ter um monte de pneumonia por ano, acabar com as bactérias que acham 
que o pulmão dela é a casa deles, e a cada colonização é um pedação que essas bactérias tiram, eu quer ver a Clarinha completar 15 
anos, quero ver ela casar, ter filhos, pode vim na minha casa sem a preocupação se uma outra pessoa está gripada ou não, quer ver 
ela poder brincar, ir a praia, cinema, quero ver ela VIVER!!! Pois ter a Clara no nosso lado nós faz pessoas melhores, amo aquele 
sorriso lindo.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: São eles os fornecidos pelo governo: aerolin, busonide, salinas, alfadornase, enzimas, e 
os antibióticos inalatórios que são o colestimetato e o tobramicina; e os que são comprados pelos pais; remedios de enjoo, luftal, 
vitamina para estimulo do apetite, vitamina D, ômega 3, complexo vitamínico, que por sinal é importado, caro e de difícil acesso., 
Positivo: Bem, sei que o aerolin é um bronco dilatador, e logo depois vem as nebulizações, o alfadornase age no pulmão tonando o 
muco mais lubrificado para não ficar agarrado no pulmão e com a ajuda da fisioterapia ser eliminado, o que nem sempre acontece 
dependendo do estado do paciente, a enzima é para repor, uma vez que o pâncreas não produz, os antibióticos inalatórios quando 
são usados são para tratante infecções e bactérias colonizadas. O Luftal a Clarinha toma por conta da digestão, e ela tem muito, 
muito gases, a vitamina D e o ômega 3 e para complementar o que falta por ela não conseguir absorver tudo dos alimentos assim 
como o complexo vitamínico. , Negativo: nenhum
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por quê tenho ima filha de 12 anos com fibrose cistica e acredito que o remédio irá contribuir muito para o bem estar 
dos pacientes de fibrose que possuem está mutação, nossos filhos merecem VIVER, nossos filhos merecem ter ima vida pais normal 
possível, estou cansada de ver crianças morrerem por conta desta doença Maldita! Queremos ter a chance de lutar, de ver nossos 
filhos respirandoooo, QUEREMOS UMA CHANCE DE LUTAR POR IGUAL COM A DOENÇA ONDE ATÉ ENTÃO ELA ESTÁ GANHANDO E 
ELES PERDENDO A CHANCE DE VIVER....

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina_ 25000Alfa dornaseDekas, Positivo: Com a pancreatina_ ela teve uma 
melhora no ganho de peso, e com isso diminuiu as infecções.O alfa dornase ajuda ela muito, de forma que a secreção pulmonar solta 
com mais facilidade e ela consegue expelir com a ajuda da fisioterapia respiratória.O Dekas a ajuda a compor todas as vitaminas e 
minerais que ela não absolveu durante a alimentação e  quando ela toma não perde peso, se alimenta melhor e tem menos 
interferências médicas., Negativo: Como mãe  não vejo efeitos negativos em nenhum dos medicamentos acima, mas minha filha 
reclama muito de ter que fazer fisioterapia e a Nebolização com o alfa dornase, ela diz que está cansada de fazer se sente diferente 
das crianças na idade dela com 12 anos .

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As crianças precisam ter acesso para dar continuidade as suas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A comprovação da eficácia deste medicamento fora do pais, então nada mais justo que os pacientes daqui também 
tenham direito ao uso.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, esse medicamento na vida das pessoas que tem fibrose cística será como uma nova vida,corrigindo o erro na 
celular seu organismo voltará ao normal tornando uma nova qualidade de vida, os remédios que são tratados na fibrose cística não 
paralisa a doença ela só ameniza os sintomas 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o remedio pode aumentar a expectativa de devida dos paxirntes, de sim ser feita a liberaçao, poderá prolongar 
muitas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acredito que o paciente tem direito de ter opções de tratamento e ele deve aceitar ou não o tratamento, vivemos num 
país democrático, porém na prática vivenciamos na ditadura, nunca podemos decidir por nós mesmo. Cadê o direito de escolha do 
paciente? 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a ter acesso a medicação comprovadamente eficaz a sua condição de saúde

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se a medicação ja foi comprovada que faz efeito e ajudará a dar um perspectiva de vida maior para pessoas com FC 
deveria ser utilizada pelo sus no Brasil, sendo que o medicmento ja foi testado e aprovado pela FDA e pela Anvisa.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos tratam a doença e não são simplesmente paliativos. A qualidade de vida do fibrocístico com esse 
tipo de tratamento tende a melhorar.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque esse crianças sofrem para respirar todos os dias e tem a espectativa de vida baixa,. E nossa constituição diz que 
todas as pessoas tem direito de saúde e vida 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vidas nao tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São apenas crianças com direitos cívicos, e que precisa do medicamento para crescer e desfrutar da vida como qualquer 
um, e sendo negado o remédio a eles é um simples abandono de incapaz pois os pais não tem como pagar por ter um alto custo 
cabendo assim o governo ajudar .

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois eles tem direito a uma vida com maior qualidade e o estado DEVE proporcionar isso à eles. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo, pois existem crianças com idade acima de  seis anos , com fibrosi cística e que necessitam da medicação

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um medicamento que pode mudar a vida de quem tem Fibrose Cística, aumentar sua expectativa de vida e também a 
qualidade dela.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque muitas crianças e adultos precisam de certos remédios para conseguir sobreviver, e não disponibilizando esses 
remédios de alto custo significa que não dão chances dessa sobrevivência, e todos temos direito disso! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento mais moderno atua no início da cadeia dando uma sobrevida maior aos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As medicações atuais tratam apenas os sintomas, pacientes com fibrose  cística tende a piorar com o tempo, e o custo 
para a saúde acaba sendo alto também com o tratamento decorrente das complicações.

2ª - Sim, como paciente, Qual: No meu caso tenho Lúpus eritomatoso sistêmico, e faço uso de belimomabe ( Belysta), pq assim como 
a fibrose cística, não tinha medicamento para o lúpus, somente tratava os sintomas, e meu organismo não respondia bem a esses 
tratamento, o Belysta é um medicamento que trata o Lúpus, Positivo: Somente com uso dessa medicação consegui controlar a 
doença, e estou assintomática há dois anos devido o uso dessa medicação biológico que trata o Lúpus eritomatoso sistêmico., 
Negativo: Fazendo uso de medicação para tratar os sintomas do lúpus adquiri hepatite medicamentosa devido uso de azatioprina.

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Que seja pelo sus

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento trata diretamente a doença.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Que seja incorporado  pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento prolonga a vida do pulmao aumentando a expectativa de vida do paciente aumenta a massa 
muscular evitando antibioticos e internacoes e evitando um transplante etc.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Constituição Federal de 1988  GARANTE que TODOS tem direito a Saúde, não podemos tolerar e nem permitir o 
contrário do que está na Constituição Federal

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Que seja incorporado  pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Penso que dispensaria comentários, mas a resposta é bem simples: e se fosse seu ou meu filho, o que faríamos?  São 
remédios caros e aprovados, pq privá-los de um curo tempo de vida na terra, mas com dignidade. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Liberem a medicação para essas crianças pelo amor de Deus &#128591;&#127996;Vidas não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento já tem sua eficácia comprovada por estudos científicos, portanto deve ser incorporado.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo o sus

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qur seja incorporado pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta escrito na nossa constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística tem mais de 2 mil mutações, cada paciente tem 2 mutações.Caso seja aprovada, milhares de vidas 
poderão ser salvas

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para os portadores de Fibrose Cística, é usado em outros países e tem apresentado 
excelentes resultados.Temos o direito a saúde e a vida.A VIDA NÃO TEM PREÇO!!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito ser importante a incorporação para a melhora da qualidade de vida dos pacientes com fibrose cistica e chegar 
até a cura

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um medicamento já usado em outros países e que pode melhorar a expectativa e qualidade de vida dos portadoras 
de FC. Saúde e bem estar é um direito de todos os brasileiros.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS TEM O DEVER DE PROPORCIONAR AJUDA E GARANTIA A TODOS OS PACIENTES, NÃO IMPORTANDO A DOENÇA

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a vida ,e esse medicamento pra eles é vidaCom essa medicação ,o governo teria menos custos Pois 
esse medicamento reduziria os outrosDando melhor qualidade de vida aos usuáriosE  reduzindo custos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento pode proporcionar uma melhora de vida nos pacientes de FC.. Pois sendo assim é muito importante 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornaze. Pancreatia e vitaminas especiais , Positivo: Uma melhora na respiração do 
paciente , Negativo: Não tenho a reclamar nenhum efeito coladerais

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamentos inaladores , Positivo: Melhora na respiração , Negativo: Sem efeitos 

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento traz mais qualosade de vida e longevidade para os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de suma importância a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que 
estabiliza a progressão da doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a 
expectativa de vida!

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa  medicação o Lumacaftor +ivacaftor é a solução para o paciente de fibrose cística porque ele estabiliza a doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, multivitamínico,insulina, dornase alfa, antibióticos orais e 
inalatórios, 3/4 internações por ano, dieta oral hipercalórica, Positivo: Todo o tratamento usado só serve para controlar as 
consequencias da doença, é muita medicação usada e pouco resultado , pouco efeito., Negativo: Os medicamentos não estabilizam a 
doença, vai progredindo leva a transplante de pulmão (duplo) de fígado e a óbito. O tratamento é caro , dado pelo SUS . Usando o 
lumacaftor/ivacaftor vai compensar porque estabiliza a doença, o custo benefício é melhor. Os pacientes vão se tornar mais 
produtivos

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se é um dos tratamentos mais eficientes para quem tem essa doença por que não tentar? Filas de espera para 
transplantes são uma dor imensa.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pesssoas com fc precisam muito da medicação,  todos tem direito a uma boa qualidade de vida e pq não fazer o 
possível para melhorar as condições de vida dos salgadinhos

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, azitrominico, trobamicina, afadornase, Positivo: Melhora muito a 
condição de vida do meu filho, ajudando no pancreas, e pulmão. , Negativo: Não há. 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cistica é uma doença muito séria e requer muitos cuidados e a vida de muitas pessoas depende disso.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nao, Positivo: Nao, Negativo: Nao

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nao, Positivo: Nao, Negativo: Nao

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na constituição brasileira todos têm direito a saúde e a vida. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento não trata os sintomas apenas e sim atua diretamente na mutação fazendo com que a doença não 
avance e que os pacientes tenham uma melhor qualidade de vida e evitando mortes precoces.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon-Pancreatina, Positivo: O medicamento age fazendo com que o alimento ingerido 
pelo paciente não seja digerido no mesmo instante, o que acarreta e grave desnutrição., Negativo: Ele não é totalmente eficiente.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é  de suma importância para pessoas que tenham essa doença, além do direito a vida ainda temos a 
dignidade da pessoa humana onde o mesmo ajudará muito  

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas com fibrose merecem viver, isso é muito importante para elas. Todos merecemos aproveitar a vida o mais 
normal possível, com esses remédios essas pessoas teram a oportunidade de viver, poderam ir para a fila de espera para doação de 
pulmão. Enfim pessoas estão morrendo por conta dessa doença, dêem esperança para elas.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu tenho um primo que tem fibrose cística e ele precisa de medicamentos e os medicamentos são muito caros, pela 
vida dele pois o médico já falou que não sabe o quanto tempo de vida ele tem eu acho muito importante os medicamentos se o SUS 
pudesse dar pois são muito caros para pessoas de faixa etária pobre comprar.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo ser humano tem direito a vida a principalmente a saúde.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos que salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a vida e a saúde, segundo a Construção que rege o nosso País.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento age melhor do que os outros, e ele nao teria efeitos colaterais como os outros, dando condições ao 
paciente a ter uma vida mais longa.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é essencial para uma melhor qualidade de vida para muitos pacientes com fibrose. Não concordo que 
seja feito esse tipo de coisa com essa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento é de extrema importância para sobrevivência do paciente. Aumento da capacidade pulmonar, 
expectativa de vida, qualidade de vida! 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento ajudará a melhorar a qualidade de vida das pessoas que sofrem com a doença

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se é pra salvar vidas, porque não fazê-lo. São duas crianças na tenra idade super inteligentes, e sabem o que elas só 
querem nesse momento? O DIREITO À VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o medicamentos é  bom e irao salvar vidas,  pq não liberar?

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Salvando vidas

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sabendo da eficacia do medicamento para o tratamento dos doentes, com já demostrados resultados positivos, o 
medicamento deve ser sim incorporado no tratamento da fibrose cistica, dando ao paciente mais uma oportunidade de qualidade de 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Segundo a constituição federal, no artigo 5&#8304; cita que todos somos iguais perante a lei e todos temos o direito a 
vida, sendo assim, a incorporação do  lumacaftor/ivacaftor no SUS garantiria esse direito para aqueles que infelizmente tem a 
condição rara da fibrose cística, salvando suas vidas e lhes proporcionado qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse remedio é imprescindivel para o teatamento de fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A incorporação do Lumacaftor/ Ivacaftor facilitará a adesão ao tratamento

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamente é de extrema importância para esses pacientes com fibrose cística, sendo essenciais para que elas 
tenham uma maior expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, precisamos de avanços no tto

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a vida e a saúde segundo a nossa Constituição.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pq o medicamento prolonga a vida da crianca, tem quase nada de efeitos colaterais, sendo que o 
medicamento de uso é eficaz mas não para a progressão da doença, e um paliativo.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas precisam desse medicamento, muitas vidas estão precisando do mesmo, seja um amigo, um primo, um 
irmão e até mesmo filho(a) que depende desse medicamento para manter a vida, essas vidas importam e merecem o tratamento 
adequado para o problema. Devemos nos mobilizar e fazer o possível para que essas pessoas tenham esse benefício. Afinal, a 
medicação é cara e muitas famílias não poderiam arcar com o preço dessa medicação. Eu confio no SUS, ele funciona. 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamente pode salvar pessoas danco a eles mais anos de vida

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Conheco algumas pessoas que lidam com pacientes com problemas similares e que já usaram essa medicação  e o 
resultado foi muito bom.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Atualmente estamos numa campanha pela incorporação de dois medicamentos (Orkambi e Kalydeco) que já estão 
sendo usados em outros países com grande sucesso! Duas medicações que mudaria a realidade de muitos pacientes com Fibrose 
Cística no Brasil.Aqui no nosso país, na FC é tratado os sintomas recorrentes da doença. E esses dois medicamentos, tratam 
diretamente no defeito do gene CFTR. Com isso os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e 
expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão 
terríveis bactérias que se aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva 
ir para uma fila de transplante de pulmões.Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA e até 
mesmo aqui no Brasil pela ANVISA, mas infelizmente a Conitec, que é a comissão que avalia a incorporação de novos medicamentos 
no SUS, foi desfavorável a incorporação do ORKAMBI e do KALYDECO. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo. Sou médica, trabalho em hospital referência para o tratamento de fibrose cística e muito tenho ouvido falar 
sobre os benefícios do medicamento. Na constituição está escrito que todos tem direito a saúde e a vida e a vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Paciente 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ela afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aéreas superiores, o sistema reprodutor, digestivo e hepático. É uma doença 
onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Mas, lamentavelmente, grande parte não chega nem na 
adolescência! Hoje muitas mãe e pais choram a perda precoce de seus filhos. Hoje muitas mães estão com seus filhos num leito de 
UTI, internados em vários hospitais desse país e não sabem se conseguirão voltar com eles para casa. Hoje, dia 20 de Agosto de 2020, 
perdemos duas vidas para essa doença.E nos perguntamos: ATÉ QUANDO? Até quando os sonhos dos nossos filhos serão 
rompidos?Atualmente estamos numa campanha pela incorporação de dois medicamentos (Orkambi e Kalydeco) que já estão sendo 
usados em outros países com grande sucesso! Duas medicações que mudaria a realidade de muitos pacientes com Fibrose Cística no 
Brasil.Juntos somos mais fortes! &#128170;&#127995;&#128156;

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Diferentemente das medicações atuais, estas tratam as mutações e não só os sintomas.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pancreatinaalfadornasetobramicinaazitromicina, Positivo: pancreatina:absorve as 
proteínas e quebram as moleculas de gordura dos alimentos consumidosalfadornase: ajuda na eliminação das secreções evitando a 
proliferação das bacterias oportunistastobramicina e azitromicina são antibioticos usados para combater as infeccões, Negativo: 
pancreatina tem a necessidade de  uso em toda ingestão alimentaralfadornase: não foram observados efeitos negativos tobramicina 
e azitromicina, por serem antibioticos perdem a eficácia com a continuidade

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento irá melhorar muito o tratamento dos sintomas e a qualidade de vida dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é essencial para uma melhor qualidade de vida para muitos pacientes com fibrose. Não concordo que 
seja feito esse tipo de coisa com essa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou paciente de Fibrose Cística , Transplantada mais já sofri muito com a doença hj meus amigos sofrerem sou a favor 
ao medicamentos na todos que sofre com essa doença

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, É obrigação constitucional o direito a saúde

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação irá melhorar a qualidade de vida dos pacientes com fibrose crítica.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Tenho uma filha portadora de fibrose cistica, 7 anos, que poderia ser beneficiada com essa medicação.  Uma 
esperança de vida.  Já estão tendo experiências que os fibrose cistica estão sendo beneficiados da medicação . Todos nós somos 
responsável por cada vida gerada e  ser desfavorável a uma medicação que trará mais vida e contribuir para morte de pessoas que 
não pediu para nascer com nenhuma doença  genetica. E se nasceu tem o direito por ter melhores recursos. Saúde é dever do Estado.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como negar se é pra salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas estão perdendo suas vidas sem direito de ter a chance de ser tratado por esses medicamentos se fosse seu filho 
ou parente o que vc faria nos ajudem a conseguir

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Fibrose Cistica e uma doença e é muito importante cuidar dela, pois ela afeta tanto criancas  como adultos,e pra isso 
ela necessitam muito deste medicamento onde que elas não estão tendo este apoio,tem pessoas que não conseguem nem chegar na 
fase adulta

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Existem pesquisas que demonstram que esse remédios ampliam a qualidade de vida das pessoas que sofrem com as 
doenças degenerativas, sendo assim se a própria ANVISA o considera apto, porque não garantir que as pessoas vivam melhor, quando 
podemos? 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Deveria ser disponivel para qualquer idade

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ela afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aéreas superiores, o sistema reprodutor, digestivo e hepático. É uma doença 
onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Mas, lamentavelmente, grande parte não chega nem na 
adolescência! Hoje muitas mãe e pais choram a perda precoce de seus filhos. Hoje muitas mães estão com seus filhos num leito de 
UTI, internados em vários hospitais desse país e não sabem se conseguirão voltar com eles para casa. Hoje, dia 20 de Agosto de 2020, 
perdemos duas vidas para essa doença.E nos perguntamos: ATÉ QUANDO? Até quando os sonhos dos nossos filhos serão 
rompidos?Atualmente estamos numa campanha pela incorporação de dois medicamentos (Orkambi e Kalydeco) que já estão sendo 
usados em outros países com grande sucesso! Duas medicações que mudaria a realidade de muitos pacientes com Fibrose Cística no 
Brasil.Juntos somos mais fortes! &#128170;&#127995;&#128156;

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação poderia mudar a vida dos portadores dessa doença, melhorar a qualidade de vida, tirá-los das filas de 
transplante, diminuir as internações, o uso frequente de antibióticos fortes, e permitiria uque a vida deles que tanto amamos fosse 
prolongada aqui. Nunca sabemos quando pode ser o último dia que o veremos, quando teremos que nos despedir, e ver eles 
sofrendo porque no conseguem respirar, agonizando por um ar que não conseguem ter é triste demais. Nos permitam a possibilidade 
de uma nova esperança por favor.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ela afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aéreas superiores, o sistema reprodutor, digestivo e hepático. É uma doença 
onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Mas, lamentavelmente, grande parte não chega nem na 
adolescência! Hoje muitas mãe e pais choram a perda precoce de seus filhos. Hoje muitas mães estão com seus filhos num leito de 
UTI, internados em vários hospitais desse país e não sabem se conseguirão voltar com eles para casa. Hoje, dia 20 de Agosto de 2020, 
perdemos duas vidas para essa doença.E nos perguntamos: ATÉ QUANDO? Até quando os sonhos dos nossos filhos serão 
rompidos?Atualmente estamos numa campanha pela incorporação de dois medicamentos (Orkambi e Kalydeco) que já estão sendo 
usados em outros países com grande sucesso! Duas medicações que mudaria a realidade de muitos pacientes com Fibrose Cística no 
Brasil.Juntos somos mais fortes! &#128170;&#127995;&#128156;

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Irá salvar muitas vidas! &#128591;&#127995;&#128591;&#127995;

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento extremamente importante pra doenças de fibra.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina Alfadornasesuplementos alimentares e vitaminicosantibioticos , Positivo: 
Pancreatina absorção de proteinasAlfadornase eliminação das secreções e diminuição das infecções respiratoriassuplementos 
alimentares e vitaminicos suprem as necessidades diarias dessas substanciasantibioticos agem no controle das infecções, Negativo: 
Pancreatina necessidade da ingestão em toda alimentaçãoAlfadornasesuplementos alimentares e vitaminicos antibioticos 

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E muito triste a situação de pacientes sem os remédios apropriados

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde é um dos direitos sociais assegurado na Constituição Federal,  dever do Estado, exerçam com diligência vossos 
papéis e, salvem vidas liberando a medicação necessária para isso!!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos  têm direito ao medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ela afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aéreas superiores, o sistema reprodutor, digestivo e hepático. É uma doença 
onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Mas, lamentavelmente, grande parte não chega nem na 
adolescência! Hoje muitas mãe e pais choram a perda precoce de seus filhos. Hoje muitas mães estão com seus filhos num leito de 
UTI, internados em vários hospitais desse país e não sabem se conseguirão voltar com eles para casa. Hoje, dia 20 de Agosto de 2020, 
perdemos duas vidas para essa doença.E nos perguntamos: ATÉ QUANDO? Até quando os sonhos dos nossos filhos serão 
rompidos?Atualmente estamos numa campanha pela incorporação de dois medicamentos (Orkambi e Kalydeco) que já estão sendo 
usados em outros países com grande sucesso! Duas medicações que mudaria a realidade de muitos pacientes com Fibrose Cística no 
Brasil.Juntos somos mais fortes! &#128170;&#127995;&#128156;

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporaçao do medicamento ao SUS vai possibilitar o acesso daa pessoas que necessitam e promover sua qualidade 
de vida.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma criança portadora da fibrose sistica, e tenho precensiado a luta diária com fisioterapia e inalação.Tendo 
em vista a melhora na qualidade de vida dessas pessoas, se existe o medicamento porque não tornarem a vida menos difícil.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida vale a pena, ter fibrose cistica é ter menos vida, e quando surge algo bom que pode tratar a doença esses 
meninos que andam com oxigênio ambulante merecem essa chance...e se fosse seu filho?

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, precisamos desse tratamento, estamos lutando pela vida de nossos filhos e temos direitos sobre 
esses medicamentos que são a luz de uma melhor condição de vida para quem tanto amamos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase (aerossol) pra lubrificar a secreção pra ficar mais fácil de expelir com a 
fisioterapia diária, enzimas pancreáticas, vários antibióticos azitromicina, ciprofloxacino, colistin, clavulim, e vários endovenosos nas 
internações recorrentes, faz uso de vitaminas, bombinhas de corticoide e muitos outros medicamentos., Positivo: Os positivos são 
que todos os medicamentos ajudam a tratar os sintomas, eles melhoram por um tempo mas precisam voltar sempre que pegam 
infecção pulmonar. As crianças normais com uma semana de antibiótico tratam a infecção os pacientes com fibrose ficam no mínimo 
21 dias, 3 meses ou até 6 meses tomando antibióticos., Negativo: Algumas medicações causam diarréia, dores abdominais, na escola 
tem que levar tudo pra tomar no horário certo, as vezes as crianças sofrem algum constrangimento, inalações diárias, tempo e 
dedicação todos os dias pra fazer a fisioterapia.
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É extremamente necessário, que seja fornecido esse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta tem direito a vida de acordo com a constituição do Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um absurdo a não liberação. Para tantas crianças que necessitam.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes de fibrose cistica, de doença rara, cronica e progressiva necessitam dessa medicação para respirar 
tranquilamente sem levar a consequências de morte precoce.. Entao e necessário que a medicação seja inclusa nas farmácias de alto 
custo para a retirada gratuita.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo, pois está claramente evidenciado a melhora na qualidade de vida dos pacientes que fazem uso do 
medicamento

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Dornase Alfa, Positivo: Melhora na qualidade da função pulmonar, Negativo: Nenhum

Página 208 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo dessa decisão pois sou paciente de fibrose cistica e tenho uma luta diária muito grande por conta dessa 
doença.  O tratamento que recebo hoje é  bom porém  apesar de cumprir com todo o protocolo diário de medicações  e fisioterapia, 
essas medicacoes tratam apenas os sintomas e não a doença.  Continuo perdendo capacidade pulmonar a cada ano. PRECISAMOS 
dessa nova medicação  pois segundos estudos preliminares e aprovações pela Anvisa  e FDA  eles atuam estacionando a doença.  
Dessa forma poderemos ter melhor qualidade de vida. E consequentemente  precisaremos de menos internações e ou transplantes 
pulmonares , tornando-se  mais barato para o Estado arcar com os custos da medicação  versus internações.  Estamos lutando 
sempre pela vida e Precisamos de  Vocês para continuarmos . Obrigada. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Medicamentos: Pulmozyme , Tobramicina em pó,  colimicina, busonid, vitaminas, enzimas 
pancreaticas, fisioterapias respiratórias,  consultas especializadas com pneumologista e gastroenterologista, nutricionistas e 
psicólogos.  Aparelhos  de nebulização,  cirurgias , broncoscopia, tomografias, raios X, entre outros., Positivo: Pulmozyme  ajuda a 
retirar a secreção  dos meus pulmões.  A Tobramicina ajuda a controlar  as bacterias que estão nos meus pulmões. O busonid ajuda a 
controlar os pólipos nos meus seios paranasais. As fisioterapias ajudam a retirar a secreção  do pulmão.  As consultas e profissionais 
me ajudam a acompanhar a progressão  da doença. Os aparelhos de nebulização me ajudam a usar a medicação.  , Negativo: 
Pulmozyme não retira completamente  as secreções dos bronquios, a tobramicina tem muitos efeitos colaterais negativos como, falta 
de ar, dor nos pulmões,  gosto ruim  na boca além de apenas controlar as colônias de bactérias nos pulmões não matando-as 
completamente. Dessa forma não impede o avanço da doença. 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É de suma importância a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que 
estabiliza a progressão da doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a 
expectativa de vida!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque esses medicamentos melhoram a qualidade de vida dos pacientes e são de alto custo

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes pacientes necessitam desse medicamento. Então discordo da recomendação de não ministrar 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida deve estar acima de tudo, se existe um medicamento que pode proporcionar que seja o mínimo que for, uma 
vida melhor a estas pessoas que tanto sofrem,  ele deve ser disponibilizado sim na rede pública, pois a grande maioria não tem 
condições financeiras para comprar é todos têm direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eu voto pela vida sempre e devemos fazer o que for possivel!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pelo princípio da dignidade da pessoa humana, em meio a tantos benefício que os nossos representantes tem, que 
totalizam bilhões. Então cabe muito bem ao governo ceder o medicamento deste valor  pra uma criança que tem uma doença rara, e 
que é um caso atípico !

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Importante a incorporação desta medicação com URGENCIA para pacientes com fibrose cistica

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Todos os que são utilizados no mercado para tratamento dos pacientes, Positivo: 
Melhor da qualidade,de vida,dos pacientes portadores de fibrose cística, Negativo: Ndn

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Todos os utilizados que estão no mercado, Positivo: Ndn, Negativo: Ndn

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes medicamentos são imprescidíveis para o tratamento de doentes com Fibrose Cística, permitindo o seu acesso 
universal.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes de fibrose cística doença rara e degenerativa necessitam dessa medicação para respirar tranquilamente 
sem levar a morte precoce.Entao é necessário que a medicação seja inclusa nas farmácias de alto custo para retirada gratuita.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Positivo: Fluidifica a secreção e melhora a expectoração., Negativo: 
Nenhum efeito negativo.
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Remédio importante para os pacientes

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pessoas precisam dessw remédio  para  ter qualidade  de vida.  É o direito a vida . 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ajudará pessoas com a deficiência ter mais qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Viver é bom e todos tem direito a vida e ao que pode prolongar a mesma, visto que essa medicação pode, por favor 
deixem esses jovens viver..

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou pai de uma paciente com Fibrose Cística (hoje com 4 anos) que é elegível para o uso do lumacaftor/ivacaftor. 
Essa medicação é a única, por enquanto, que trata a causa da doença com a mutação específica (trata o gene CFTR), pois o 
tratamento disponível hoje só trata os sintomas. Hoje minha filha faz tratamento rigoroso e pesado todos os dia (de domingo a 
domingo) tomando várias medicações, suplementos, 03 aerossóis por dia, 02 sessões de fisioterapia, antibióticos, etc. Eu faço parte 
da diretoria da Associação de pais e pacientes com FC no Estado do Pará (ASPA-FC) e ajudo muitos pacientes em nossa associação. Já 
temos pacientes usando a medicação aqui no Pará e acompanho de perto a extraordinária melhoria que esses pacientes estão tendo 
(ganho de peso, normalidade da função pulmonar, quase normalidade da taxa de cloreto no suor, etc, tudo comprovado por exames) 
e qualidade de vida, diminuindo consideravelmente o numero de crises exacerbações, internações e uso de outras medicações. Eu 
enquanto pai de uma paciente elegível para o lumacaftor/ivacaftor estou em grande expectativa para que minha filha possa tomar a 
medicação (quando completar 6 anos) pois temos certeza que também trará todos os benefícios já citados melhorando muito, mais 
muito a saúde e qualidade de vida dela e por consequência, da minha família. Discordo da recomendação preliminar da Conitec de 
não incorporar o lumacaftor/ivacaftor pois essa medicação é hoje a única oportunidade real que minha filha tem de melhorar sua 
saúde e qualidade de vida.   

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/ivacafotor, Positivo: Como membro da ASPA-FC, acompanho e auxilio os 
pacientes que estão utilizando o lumacafot/ivacaftor e pude verificar e comprovar o seguintes efeitos positivos da medicação em 
todos os pacientes- Melhoria considerável da função pulmonar;- Melhoria considerável da taxa de cloreto no suor;- Melhoria 
significativa da função digestiva, pancreática e do fígado;- Melhoria considerável do apetite;- Melhoria considerável do IMC (ganho de 
peso);- Redução considerável  de crises e exacerbações;- Redução considerável  de internações;- Melhoria considerável  da 
disposição;- Melhoria considerável do humor;- Redução considerável de outras medicações., Negativo: Dificuldade no fornecimento 
do lumacaftor/ivacaftor, pois os pacientes que fazem uso só estão conseguindo via judicial.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: - Enzimas pancreáticas (Creon) de 10.000 e 25.000 - Alfadornase 2,5 mg / 2,5 ml- 
Usarcol 50 mg- Cloridrato de ciprofloxacino 250 mg- Azitromicina- Claritromicina- Tobramicina- Inalação de solução hipersalina a 5%- 
Dekas Plus- Fisioterapia manual (tapotagem)- Fisioterapia com Kit Epap- Fisioterapia co Shaker- Exames de sangue periódicos (uma 
vez ao mês)- RX do torax e ultrassom de abdômen total periódicos (a cada 3 meses)- Exame de Swab de orofaringe periódico (a cada 
3 meses), Positivo: - Enzimas pancreáticas: melhoria na absorção de nutrientes dos alimentos- Alfadornase 2,5 mg / 2,5 ml: melhoria 
da função pulmonar e prevenção de infecções- Usarcol 50 mg: tratamento de doenças hepato-biliares- Cloridrato de ciprofloxacino 
250 mg: tratamentos de bactérias específicas - Azitromicina: tratamentos de bactérias específicas - Claritromicina: tratamentos de 
bactérias específicas - Tobramicina: tratamento contra a bactéria pseudomonas - Inalação de solução hipersalina a 5%: evitar o 
acumulo de muco dos pulmões - Dekas Plus: absorção de vitaminas- Fisioterapia manual (tapotagem): evitar o acumulo de muco dos 
pulmões- Fisioterapia com Kit Epap: facilitar expelir o muco dos pulmões- Fisioterapia co Shaker: evitar o acumulo de muco dos 
pulmões- Exames de sangue periódicos (uma vez ao mês): controle- RX do torax e ultrassom de abdômen total periódicos (a cada 3 
meses): controle - Exame de Swab de orofaringe periódico (a cada 3 meses): verificação de contaminação por bactérias., Negativo: - 
Enzimas pancreáticas: melhoria na absorção de nutrientes dos alimentos- Alfadornase 2,5 mg / 2,5 ml: dificuldade a administração e 
manipulação.- Usarcol 50 mg: náusea e elevação da glicose- Cloridrato de ciprofloxacino 250 mg: vômito e diarreia - Azitromicina: dor 
abdominal e diarreia - Claritromicina: dor abdominal e diarreia - Tobramicina: sangramentos e sapinho - Inalação de solução 
hipersalina a 5%: irritação das vias aéreas superiores- Fisioterapia manual (tapotagem): dor e desconforto no torax- Fisioterapia com 
Kit Epap: dor no peito e dificuldade de execução - Fisioterapia co Shaker: dor no peito e dificuldade de execução- Exames de sangue 
periódicos (uma vez ao mês): riscos de contaminação- RX do torax e ultrassom de abdômen total periódicos (a cada 3 meses): excesso 
de exposição a radiação- Exame de Swab de orofaringe periódico (a cada 3 meses): risco de contaminação
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas com fibrose cística precisam da medicação para diminuir as internações e nebulizações e ter mais qualidade 
de vida.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tenho um vizinho com essa doença alegre e comunicativo.gostaria de que ele crescesse assim e não precisasse internar 
ou se preocupar o tempo todo com a doença

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta, logo após o nascimento, apresentou uma protuberância anormal na região abdominal o que a levou a 
fazer uma cirurgia emergencial, onde ficou diagnosticado que ela sofre deste mal. Hoje ela participa de um grupo de apoio a pessoas 
que sofrem desta doença o que trazido uma tranquilidade no seu dia a dia pois, nesse grupo, além do medicamento que ela necessita 
diariamente vem também o  apoio médico qdo. necessário.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: O principal deles é o CREON. Além disso ela tem uma alimentação rica em gorduras, 
faz inalação uma vez ao dia e também massagem na região do tórax., Positivo: O Creon ajuda na absorção dos alimentos,facilitando 
assim um bom funcionamento do intestino. A inalação facilita uma respiração tranquila e massagem faz com que seus pulmões 
fiquem mais aliviados., Negativo: Nenhum até o momento. Todos em conjunto tem trazido a ela um padrão muito melhor de vida.

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo ser humano deve ter todas as condições para seu pleno desenvolvimento, não somos números, sim.irmaos em 
fraternidade.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É direito de todo cidadão, ter acesso a medicamentos, que são necessários para a manutenção, prevenção e cura de 
qualquer enfermidade, e o estado tem a obrigação de garantir e suprir, todas e quaisquer nessecidades para que esses direitos sejam 
cumpridos.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio Orkambi traz esperança de tratamento real da doença e de cura à tão sofrida vida dos fibrocísticos. Os 
tempos atuais em vigor do tratado os sintomas da doença. Portanto, a inclusão do Kalydeco na lista do SUS proporcionará acesso a 
todos, visto que o valor do remédio é inviável para a maioria esmagadora das famílias que têm um ou mais fibrocísticos em seu meio. 
A vida de todos importa é não tem preço! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eu trabalho com a tia de uma portadora de fibrose cística e sei o impacto gigantesco que o lumacaftor/ivacaftor teria 
na qualidade de vida dela e de tantas outras pessoas. Além disso, representaria a possibilidade de proporcionar esperança a diversas 
pessoas e suas famílias. É dever do Estado dar acesso ao melhor tratamento possível às pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicação já testada a eficácia no tratamento de fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois este medicamento  é importante para ter qualidade  de vida 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Precisamos tentar melhor a qualidade e expectativa de vidas das pessoas com essa doença,  vidas não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo veementemente porque já está cientificamente provado que essa medicação traz benefícios importantes para 
a melhoria dos portadores da FC!!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, precisamos desse tratamento,temos direitos, há uma expectativa de vida, precisamos lutar pelo 
nossos amigos, essas medicações são a luz que tanto precisamos para ter a esperança que dias melhores virão.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de suma importância a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que 
estabiliza a progressão da doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a 
expectativa de vida!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um primo que possui uma filha com fibrose cistica, a Daniele é uma menina linda, cheia de vida, e que trouxe 
uma luz a mais para a família, ela infelizmente sofre com essa doença e consequentemente todos nos sofremos, esse remédio traz 
esperança para as famílias, traz vida, traz fé, o medicamento é tudo que as mães dessas crianças desejam, essa medição trata a causa 
da doença, esse tratamento é vida, isso faz com que as crianças tenham uma melhoria extraordinária na saúde, não só da criança, 
mas de toda a família. Aqui no estado do Pará, já tem crianças tomando essa medicação e os resultados são super positivos, não se 
trata de negar apenas um remédio, nesse caso o que se esta negando é vida, é felicidade, e negar o direito de uma mãe ver seu filho 
crescer saudável, direito este esculpido na CF como um direito social, e no art. 1ª da CF que trata da dignidade da pessoa humana, 
pois o direito fundamental a vida do art 5 esta diretamente ligado a ter uma vida saudável, digna. Lamentável saber que a 
recomendação do CONITEC não foi favorável a incorporação da medicação para o tratamento. um verdadeiro retrocesso em termos 
de tratamento, atitude ate desumana com essas famílias que apenas buscam esperança.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois são medicamentos que podem melhorar qualidade de vida de muitos que precisam  

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa é uma doença que aflige uma boa parte da população brasileira, sendo ela em grande parte crianças e 
adolescentes!! O dever de cuidado do povo é do governo, direito este estabelecido em nossa constituição!! Assim, nada mais justo 
que auxilia-los  a ter uma vida mais longa e sem sofrimento!! 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas precisam dessa medicação e Mesmo que custasse um valor impossivel de pagarValeria pagar, pois a 
vida vale mais que qualquer coisa nesseMundo.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, se pararem de roubar sobra dinheiro para os remédios de quem precisa.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Vidas não tem preço, a vida de quem tem fibrose como eu, é uma vida arriscada você não sabe se você pode pegar uma 
e bacteria e falecer ou se pode pegar uma bacteria e internar, meu quadro fica cada vez pior, até algum dia vou falecer pelo meu 
quadro.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, azitromicina, pancreatina, Positivo: Os remedios ajudam bastante em diminuir os 
sintomas até não ter mais a bactéria , Negativo: Uns dão sono, dores insuportáveis, enjoou, alergia entre outras coisas, e sempre 
volto a ter a mesma bacteria!

3ª - Sim, como paciente, Qual: Azitromicina, Positivo: Acabou com minha bacteria(apseudomonas), Negativo: A bacteria sempre volta

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Familias inteiras sofrem com essAs mutações,  pois ter um filho e saber.que ele não terá uma vida longa e que essa vida 
será sofrida, não é fácil para ninguém e se existe algo que pode diminuir.essa dor.e dar esperanças de uma vida mais digna, acredito 
que deve ser feito. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são impostantíssimos para os pacientes com fibrose. Importante para a VIDA e segundo a 
Constituição, todos têm direito a ela.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação vai evitar as internações, pode reduzir a grande quantidade de medicamentos e o risco de transplantes 
ou mesmo óbito do paciente. Ela é extremamente necessária para os pacientes com fibrose cística!!. Se fosse seu filho será que a 
medicação não seria aprovada?. Pense nisso?.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos merecem o tratamento

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pelo que já li e vir video com testemunhos de pacientes,essa medicação é altamente impotante para pacientes de 
fibrose cisticas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nenhum como paciente, Positivo: Qualidade de vida, respiracao, espectativa de vida, 
Negativo: Nada a declarar

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nao, Positivo: Aumenta a qualidade de vida eespectativa de vida, Negativo: Nada a 
declarar 

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são diferenciados pois vão agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que 
ocorre hoje com os medicamentos usados.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O Brasil precisa valorizar vidas e evoluir no suporte à vida. Isto é obrigação do Estado.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito q tdo paciente merece tdo e qualquer esforço para salvar sua vida..

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio pode salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha tem direito a vida de acordo com a constituição do Brasil.Direito a vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Positivo: Minha filha consegue expectorar melhor a secreção., Negativo: 
Não percebi nenhum efeito negativo.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pelo que já li e vir video com testemunhos de pacientes,essa medicação é altamente impotante para pacientes de 
fibrose cisticas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a mãe da Helena Guaresi Brandalise, hoje com 11 meses, tive uma gestação normal, e tudo ocorreu bem, porém 
Helena quando foi amamentada, vomitou e não tinha liberado o mecônio, e foi submetida a cirurgia, foi tudo muito rápido, passamos 
por várias intercorrência e ficou internada na UTI por 70 dias, e durante a internação dela foi feito o exame do pezinho dando 
negativo para Fibrose Cística, mas o cirurgião e pediatra pediram para realizar o estudo genético, e com menos de dois meses o 
resultado do exame confirmou positivo para Fibrose Cística, o diagnóstico nos deixou sem chão, foi um susto em saber que a nossa 
pequena tem uma doença, crônica, que afeta principalmente os pulmões, pâncreas e o sistema digestivo. Para mim e para o papai o 
mais difícil naquele momento foi a aceitação, sentimos muito medo ficamos tristes, mas com o passar do tempo, conseguimos 
perceber que o diagnóstico precoce foi a melhor coisa que poderia ter acontecido, hoje faz acompanhamento no Hospital São Lucas 
de POA, com a equipe do Dr. Leonardo Pinto, e esta recebendo pelo SUS as enzimas (CREON) e o Dekas, e o que mais me acalenta e 
me da esperança é conseguir oferecer essa medicação para minha filha, então estamos da luta e na batalha para conseguir, mas para 
isso ela vai ter que estar disponível para que quando chegar o momento poder utilizar, para ter uma melhor qualidade de vida em 
poder exercer todas as atividades de um cidadão.Somos fortes, somos guerreiros, lutamos juntos e vamos vencer juntos.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas, dekas, Positivo: enzimas digestivas, que ajudam a quebrar os alimentos e 
aproveitar os nutrientes. dekas , tem vitaminas importantes para os pacientes, Negativo: nem uma dessas medicações aumenta a 
expectativa de vida .

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento deve ser acessível a todos que necessitam tratar a FC

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima, alfadornase, Positivo: Tratar os sintomas, Negativo: Não tratar a doença 
apenas os sintomas que elas FC causa
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma menina de fibrose cistica elegível a lumacaftor ivacaftor, suas lutas diárias são grandes, inalaçoes, 
fisioterapia muitos remédios e mesmo assim a doença continua progredindo, com incorporação desses medicamentos ela terá uma 
vida mais longa sem alterações e progresso da fibrose cistica.. Está na constiuicão direito ao tratamento correto, direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas portadoras de fibrose cistica precisam ter a oportunidade de viver dignamente...poder ter qualidade de 
vida...poder dormir,sabendo que o anão vai faltar...quemao vaimprecisar ter várias internações...que os sonhos poderão ser 
reais...fazer planos...ter projeto de vida...Vhega de tanto sofrimento...tanta angústia!!Chega de ser refém de oxigênio...O sus precisa  
ter amor a esses pacientes e implantar essa medicação!!!..o sus precisa ter amor ao.proximo...daruma chance de uma qualidade de 
vida p essas tô sofrida doença....Amem a vida dessas pessoas!!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pesquisas no exterior mostram êxito na utilização do medicamento em questão

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque pode beneficiar muitas crianças que sofrem com a mutação da fibrose cística, ajudando numa melhor qualidade 
de vida!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos merecem tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo mundo merece uma boa qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode salvar e melhorar a expectativa de vida de milhares de pessoas que vivem na dependência de 
medicamentos fortes e paliativos

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Com este medicamento há uma chance maior de tratamento sobre a doença, onde a mesma traz 
grande esperança para os pacientes e seis familiares, pois todos temos direito a saúde e a tentativa de cura, pois são vidas que na 
maioria das vezes são de crianças inocentes que estão em jogo!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação é muito importante para os fibrose cistica pois vai trazer uma vida digna para eles.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Deve ser universitário com todos

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhoras na qualidade de vida do paciente 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Nenhum 
arquivo

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Essa medicação precisa ser distribuída pelo sus urgente. Sou portador de Fibrose Cística e sei o quanto precisamos de 
uma medicação nova. As medicações que o sus fornece hoje, são paliativa e elas não estão fazendo mais efeitos. hoje me encontro na 
fila a espera de um transplante pulmonar.Uma medicação como essa que já temos provas consistentes da sua eficácia em outros 
países, pessoas que usam e tem sua vida normal. é disso que estamos precisando, de uma medicação que nos der uma qualidade de 
vida, uma vida normal, uma vida que possamos trabalhar, estudar e realizar nossos sonhos. Hoje passamos horas, quase todo o nosso 
dia tomando nebulizações, fazendo fisioterapia para eliminar as secreções e mesmo assim os resultados não aparecem.Mais com essa 
nova medicação isso será diferente. Por favor nos ajude a ter uma vida melhor. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Tobramicina., Positivo: A alfadornase faz com que a secreção que está nos nossos 
pulmões deixe de ser espessa  ou seja a secreção fica liquida e isso facilita a expectoração. Essa mediação nos ajuda a liberar as 
secreções dos nossos pulmões.Já a Tobramicina é um antibiótico inalatório para combater as infecções.  Essa medicação ajuda a 
diminuir o nível de infecção nos pulmões., Negativo: Essas medicações consomem todo o nosso tempo, passamos o dia tendo que 
tomar longas inalações, e algumas delas nos causam muita falta de ar. Além disso precisamos de aparelho de nebulização potentes 
pois ficam várias horas ligado com as medicações que são difíceis de evaporar e muitos deles não aguentam e para de funcionar. 
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medição salva vidas.  E tem um custo alto para a população  brasileira. Temos um salário baixo. Precisamos da ajuda 
do Estado pra manter a saúde  com doença como essa.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo pois esse remédio veio para ajudar na qualidades de vida dos paciente com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase , tobramicina , azitromicina, Ciprofloxacino, Positivo: Melhora do sistema respiratório , 
melhor qualidade de vida pois abaixa a quantidade de infecções , Negativo: Os remédios que tomo não causam efeitos negativos em 
mim 

http://formsus.21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu tenho meu neto que nasceu com fibrose cistica e desde então essa doença vem nos judiando. Me dois tanto ver que 
mesmo tratando, e cuidando ainda assim os remédios não impedem dele ficar pior a cada dia que passa. Não é justo que esse 
remédio não seja disponibilizando para nossos pacientes. O orkambi é a esperança de um futuro feliz, longe das internações e de 
todo o sofrimento que elas trazem. O futuro de muitas pessoas dependem desse medicamento e enquanto isso vidas estão sendo 
perdidas, esse remédio é a esperança daqueles que só querem viver e respirar. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dekas, creon e hipertonica, Positivo: Dekas é uma vitaminaCreon é enzimas 
pancreática que ajuda a absorver os nutrientesHipertonica ajuda a retirar as secreções de dentro dos pulmões, Negativo: Nenhuma 
delas impede da doença progredir.

Clique aqui

Jpg

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitos precisam destas medicações, temos direito à saúde e saude não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados, tenho uma prima 8 anos com fibrose cistica, elegível para lumacaftor ivacaftor. No entanto além de lutar 
diariamente com as intercorrência da fibrose cistica, precisamos lutar para um medicamento que vai agir na doença prolongar sua  
vida, diminuir visitas a hospital, viver como uma criança normal. Incorpora conitec é um direito de todos os fibrosicistico está na 
nossa constituição direito a saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela Constituição Brasileira todos tem direito a saúde e a vida. É um contrasenso não obedecer o que determina Lei. 
São pacientes que necessitam da medicação e e é uma injustiça que recebam a referida medicação.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sus precisa investir mais na sociedade. Sempre

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento tem sido usado em outros países, a pelo menos 8 anos, permitindo uma sobrevida maior para os 
pacientes que fazem uso do mesmo. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direitos iguais, sabendo os benefícios que essa medicação pode trazer ao paciente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, colistin,, Positivo: Ambos combatem a bactéria., Negativo: Organismo 
cria resistência a essas medicações.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos sao de extrema importancia para os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo susj

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não estou de acordo com parecer inicial  

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não estou de acordo com parecer inicial  

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não estou de acordo com parecer inicial  

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ao invés de apenas tratar os sintomas recorrentes da doença, essas duas novas drogas, tratam diretamente no defeito 
do gene CFTR. Com isso os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de 
peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se 
aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de 
transplante de pulmões.Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA e até mesmo aqui no 
Brasil pela ANVISA.Esta escrito na nossa constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Não conheço porque acompanho de longe a saúde de um sobrinho., Positivo: Sou leiga no 
assunto, Negativo: Desconheço

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para melhorar a qualidade de vida dos pacientes portadores da fibrose cística.Pois eles, sofrem graves limitações 
causadas pela doença.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho depende desse medicamento para ter uma melhor qualidade de vida, e seu custo é além do que seria 
possível arcar com os ganhos da família do meu irmão

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicação está dando resultados de melhoras aumenta expectativa de vida do paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque muitas crianças e adultos precisam de certos remédios para conseguir sobreviver, e não disponibilizando esses 
remédios de alto custo significa que não dão chances dessa sobrevivência, e todos temos direito disso! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quanto antes o paciente fizer o tratamento adequado com o medicamento correto ela terá uma vida normal e viverá 
feliz.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são essenciais para a melhor qualidade de vida para pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos os seres humanos merecem viver e se curar, mas muitos não tem condições de pagar para tentar a cura, 
devemos como cidadão ajudar nossos irmãos. Vamos dizer sim a vida, sim a saúde, sim a ajuda ao próximo.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  A medicação ajuda no ganho de peso sem infecções, uma condição de vida melhor e q esse medicamento eficaz no 
tratamento da doença.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se já foi aprovado em outros países, porque não podemos oferecer essa ajuda às famílias que tanto precisam?

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que o ivacsftor pode sim auxiliar a FC fazendo um papel importante pro tratamento e melhora na qualidade de 
vida

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento já foi liberado em outros países e crianças estão morrendo no Brasil por falta dele no SUS

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a fibrose cística mata!!! vamos ajudar as pessoas raras a sobreviver!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  A medicação ajuda no ganho de peso sem infecções, uma condição de vida melhor e q esse medicamento é eficaz no 
tratamento da doença.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pois é dever do estado, garantir saúde para todos. E a Equidade é um dos princípios do SUS que se refere a Dar mais a 
quem mais precisa . e esses pacientes se encaixam perfeitamente à esse princípio.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha prima tem FC e ela tem direito a vida! O Estado tem obrigação de fornecer os remédios de alto custo, para isso 
pagamos os impostos!

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A vida não tem preço, precisamos desse tratamento,temos direitos há uma expectativa de vida precisamos lutar pelos 
nossos filhos,essas medicações são a luz que tanto precisamos pra ter esperança que dias melhores virão.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase que é um aerossol pra fluidificar a secreção e ficar mais fácil de expelir 
com a fisioterapia diária, enzimas pancreaticas pra ajudar na digestão pois o pâncreas dos paciente com FC não funciona bem vários 
antibioticos como Azitromicina que é usada pra tratar infecção por pelo menos 6 meses,ciprofloxacino,colistin, 
clavulim.claritromicina,e vårios endovenosos nas internações recorrentes faz uso de vitaminas,bombinhas de corticoides e muitos 
outras, Positivo: Algumas medicação causam diarréia,dores abdominais na escola  tem que levar tudo no horário certo, as  vezes as 
crianças sofrem algum constrangimento precisa de tempo e dedicação todos os dias pra fazer as fisio,inalações que são diárias, 
Negativo: Os positivos é que todos medicamentos ajudam tratar os sintomas,eles melhoram por um tempo mas precisam voltar 
atoOs positivos é que todos medicamentos ajudam tratar os sintomas,eles melhoram por um tempo mas precisam voltar a tomar 
sempre que pegam infecção pulmonar, as crianças normais com 1 semana de antibiótico tratam a infecção os pacientes com fibrose 
ficam no minimo 21 dias, 3 meses e até 6 meses tomando algum antibióticomar sempre que pegam infecção pulmonar, as crianças 
normais com 1 semana de antibiótico tratam a infecção os pacientes com fibrose ficam no minimo 21 dias, 3 meses e até 6 meses 
tomando algum antibiótico

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Através de video e reportagem pude ver a importância que esta medicação é importante para os fibrose cistica ,para 
que eles possam ter uma vida digna.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É de suma importância a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que 
estabiliza a progressão da doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a 
expectativa de vida!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, precisamos desse tratamento,temos direitos há uma expectativa de vida precisamos lutar pelos 
nossos filhos,essas medicações são a luz que tanto precisamos pra ter esperança que dias melhores virão.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase que é um aerossol pra fluidificar a secreção e ficar mais fácil de expelir 
com a fisioterapia diária, enzimas pancreaticas pra ajudar na digestão pois o pâncreas dos paciente com FC não funciona bem vários 
antibioticos como Azitromicina que é usada pra tratar infecção por pelo menos 6 meses,ciprofloxacino,colistin, 
clavulim.claritromicina,e vårios endovenosos nas internações recorrentes faz uso de vitaminas,bombinhas de corticoides e muitos 
outras, Positivo: Algumas medicação causam diarréia,dores abdominais na escola  tem que levar tudo no horário certo, as  vezes as 
crianças sofrem algum constrangimento precisa de tempo e dedicação todos os dias pra fazer as fisio,inalações que são diárias, 
Negativo: Os positivos é que todos medicamentos ajudam tratar os sintomas,eles melhoram por um tempo mas precisam voltar  a 
tomar sempre que pegam infecção pulmonar, as crianças normais com 1 semana de antibiótico tratam a infecção os pacientes com 
fibrose ficam no minimo 21 dias, 3 meses e até 6 meses tomando algum antibióticomar sempre que pegam infecção pulmonar, as 
crianças normais com 1 semana de antibiótico tratam a infecção os pacientes com fibrose ficam no minimo 21 dias, 3 meses e até 6 
meses tomando algum antibiótico
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ha pessoas que podem sobreviver mais tempo usando esse tratamento, isso pode dar esperanças a famílias que 
convivem com pessoas com FC.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Através de familiares vir videos e reportagem e pude ver a importância dessa medicação para os fibrose cisticas.E 
preciso que essas pessoas façam uso dessa medicação para que possam ter uma vida digna.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem o direito de lutar por sua vida e receber o tratamento adequado.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, as vidas não tem preço!!! Kalydeco é vida!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso desses medicamentos já aprovados fará com que nossas crianças portadoras de fibrose cistica possam viver a 
infância com mais alegria, e aumentar a expectativa de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São vidas que serão salvas  e todo cidadão tem direito a vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornasi pancreática tobramicina vitamina adek, Positivo: Todos foram 
satisfatórios., Negativo: Nenhum que percebemos.
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quanto antes o paciente fizer o tratamento adequado com medicamento correto ela terá uma vida saudável, normal e 
feliz.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de extrema importância para pacientes com Fibrose Cística, ele irá ajudar na expectativa de vida e 
melhoria dos sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos que hoje são usados por pessoas com fibrose sistica, tem muitos efeitos colaterais e não dão uma 
qualidade de vida ideal. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 1000, Tobi, Ursacol, AZITROMISSINA, Positivo: Ajuda no tratamentos, porém não 
resolvem, Negativo: Dores abdominais, mal estar 

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisamos de meios e atenção pública para tantas pessoas que necessitam de mais atenção, medicamentos e estudos 
para uma doença tão triste como essas . Se fosse filho de um dos poderes onde pudesse determinar essa mudança, acredito que já 
teria feito. Precisamos pensar em tantas vidas valiosas que já foram perdidas e no sofrimento de tantas mães e famílias pela perca de 
um filho tão jovem ! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de extrema importância para pacientes com Fibrose Cística, ele irá ajudar na expectativa de vida e 
melhoria dos sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já está sendo utilizado em outros países com resultados satisfatórios, entendo que no Brasil também deva ser aprovado.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cistica é uma doença rara que afeta principalmente pulmão e pâncreas e afeta muito a qualidade de vida de 
quem convive com ela. A medicação pode melhorar e até curar os pacientes. Por ser rara, não são muitos os pacientes e é 
fundamental que o Estado ofereça gratuitamente o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como familiar de um paciente portador de fibrose cistica, considero fundamental a incorporação do medicamento ao 
SUS para que se torne viável financeiramente epara  muitos pacientes; trata-se de salvar vidas e até de eliminar a doença

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha de 4 anos que tem Fibrose Cística e possui a mutação F508del sendo elegível para o 
lumacaftor/ivacaftor, os pais assim como eu temos muita esperança de que ela possa fazer uso da medicação (quando completar 6 
anos) pois outros pacientes aqui no Estado do Pará já fazem uso e todos apresentaram muita melhora de saúde e qualidade de vida e 
quero que isso seja alcançado não só para minha sobrinha mas também para todos os outros pacientes elegíveis, pois essa medicação 
hoje é a esperança desses pacientes. Por isso, discordo do parecer da Conitec que foi não favorável à incorporação do 
lumacaftor/ivacaftor no SUS. Os pacientes de Fibrose Cística precisam e tem o direito de acesso a essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dekas;Enzimas Pancreaticas;Pylmozyme., Positivo: As enzimas promovem uma melhor 
absorção dos nutrientes no organismo e o pulomzyme ajuda expelir o muco das vias pulmonares., Negativo: São medicações de uso 
diário que traz muitos efeitos colaterais, usados a longo prazo e diariamente. As enzimas causam lesões bucais, no estômago e 
irritaçao intestinal. E seus efeitos nem sempre são 100%. Levando ao paciente a desnutricao facilmente.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois isso ajudaria mais na vida dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O ser com fibrose cística tem crescimento e vida difícil podendo chegar a transplante de pulmão ou fígado. Os remédios 
existentes no Brasil cuidam apenas dos sintomas e não das causas.Pela primeira vez  no Brasil temos esta possibilidade com remédios 
tal como o Orkambi. O Orkambi já esta disponibilizado a anos na Europa e nos EUA faz parte do tratamento da fibrose cística de 
forma normal. As crianças brasileiras tem este direito.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, Inalação, Ursacol, Positivo: Enzima--Ganho de peso e melhora do estado 
nutricionalInalação--melhora do sintomas respiratóriosUrsacol--melhora das enzimas hepáticas, Negativo: Enzima-- difícil de ser 
ingerido, ajuste constante de doses, não consegue absorver Inalação-- Dificuldade de aderênciaUrsacol--difícil de ser ingerido , gosto 
ruim

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que saúde é um direito constitucional e todos devem ter acesso. Isso inclui serviços e medicamentos. A vida e 
arotina de quem tem FC não é fácil.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que saúde é um direito constitucional e todos devem ter acesso. Isso inclui serviços e medicamentos. A vida e 
arotina de quem tem FC não é fácil.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Acho que todas as pessoas  têm direito a melhores qualidades de vida 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importância para uma melhora na vida dos pacientes e já foi aprovado por órgãos responsáveis. 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Crianças precisam viver

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Dever do estado proporcionar saúde para a população . Está na constituição federal de 1988

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu tenho uma primo que tem fibrose cística, e os medicamentos que ele toma não resolve a situação, a doença priora, 
o orkambi é uma esperança de uma vida longa e saudável longe de todo o sofrimento que a fibrose cística causa, esse mendicamento 
pode ser a diferença de vida ou morte pra todos aqueles que precisam dele 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento já foi aprovado pela Anvisa e age na causa do problema, e não apenas nas complicações e sintomas, 
por isso o SUS precisa oferecer a possiblidade desses pacientes e suas famílias terem uma melhor qualidade de vida. Também possuo 
necessidades especiais e sei o quanto o nosso dia-a-dia é sofrido e difícil. Recusar o oferecimento desse medicamento é tirar a 
possibilidade desses pacientes terem uma vida melhor. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devido a qualidade de vida do paciente com 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Varias criancas pra viver precisam dessa medicação .Uma doenca rara mas precisam liberar este meficamenyo wusbdo 
se trata pra salvar bidas que é prioridade para os progissionais de saúde.Tenham Misericórdia dessas crianças. Espero que se 
preocupem em salvar estas criancinhas.Amém.Agradeço&#128591;

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: O de salvar vidas de criancas com Fibrose., Positivo: Nunca nafa wue comprometa o 
paciente as vezes náuseas e  um pouco de donolencia depois reage e o remedio super , Negativo: Na verdade depende de irganismo 
as que tomei conta nada de comprometimentos msiores simplesmente super positivo. e eficaz.Nada vomtra nem a reclamar. Sei bem 
que Salva vidas.Isdo sim é wue importa.&#128591;&#128079;&#127997;&#128079;&#127997;&#128079;&#127997;

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nada a declarar de negativo.Se o medicamento é eficar e resolve é isso que 
importa.&#128591;, Positivo: Depoia que ingetem a substsnvias eles reagem bem como senão tivese doente e leva vida normal o 
problema todo é a falta dele pois as crianças ficam vulnerável sem força e animo pra brincar e viver  .Apenas minha opinião.Observo 
quando não tomam ficam realmente doentes., Negativo: Acho que falei mais ou menos acima. As crianças perdem o pique de brincar 
gicam canis baixo por nao ingerir a medicação.Sgora tomando rlas vivem e reagem bem.Se faz bem ja foi comprovado pra que tanta 
burocracia?  Maldade nao liberar e elas adoecem mesmo.O remedio faz uma diferença muito boa sim. 
&#128591;&#128079;&#127997;&#128079;&#127997;&#128079;&#127997;&#128079;&#127997;

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Impossível acreditar que não queiram melhorar a vida das pessoas que tem essa condição. A maioria são crianças com a 
vida toda pela frente

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É importante a disponibilização gratuita por causa de seu valor e da possibilidade de melhoria na qualidade de vida do 
paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são necessários para quem tem fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A referida medicação é essencial na manutenção de uma melhor qualidade de vida para os pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É completamente absurdo não permitir que essas pessoas tenham acesso gratuito a um medicamento 
comprovadamente eficaz para a doença que possuem. Acompanho o sofrimento de uma criança filha de uma amiga por conta desta 
doença. Neste momento de pandemia, a ansiedade gerada pelo medo de contrair o vírus foi um agravante compartilhado por toda a 
familia, sem contar todos os prejuízos de uma vida com muitas limitações por conta da doença. O que justifica essa decisão da 
Conitec? 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque vidas importam e não existe nenhum medicamento que cura a doença. Pois existe laudos que 
comprovam essa melhora na doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima, alfadornase, antibiótico, vitaminas e etc., Positivo: Qualidade de vida, 
Negativo: Reações dos antibióticos e muitas internações.

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Penso que quanto mais cedo o tratamento em uma pessoa com doença crônica, mais cedo ela adquiri qualidade de 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Portanto esse medicamento em analise age na célula defeituosa e não somente nos sintomas como os medicamentos 
que temos disponíveis no SUS hoje. Esta medicação vai retardar o progresso da doença e melhorar a qualidade de vida de 
fibrocísticos, por isso é de grande importância que esse medicamento contenha na rede pública, para que portadores dessa doença 
tenha uma qualidade de vida melhor

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo tem fibrose cistica foi muito prejudicado pela doença precisa muito do medicamento tem ploblemas 
digestivos e respiratório precisa estacionar a doença ter qualidade de vida crescer saudável a vida dele importa sim

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta medicamento pode melhorar a expectativa de vida de quem sofre com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medidas apresentadas pelo SUS para doença são somente paliativas, e tais medicamentos podem trazer esperanças de 
um tratamento melhor do que já existe, e é fornecido.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem vidas dependendo do medicamento e cada vida é importante. E a Constituição brasileira garante o direito a vida e 
a saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o medicamento é indicado para o tratamento e pode contribuir de forma favorável, deve sim fazer parte da lista de 
medicamentos ofertados ao paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, pois já evidências clínicas do benefício da medicação para a qualidade de vida das pessoas com fibrose cistica.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: orkambi, Positivo: melhoria da função pulmonar e evolução sistêmica, Negativo: sem 
informacoes

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: orkambi, Positivo: melhora clínica , Negativo: sem informações
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Está na constituição que todos tem direito a vida e a vida não tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Importante p portadores de FIBRA, melhorando sua expectativa de vida e controle da doença

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que o Governo tem que fornecer os medicamentos aos portador de fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da conitec

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Deve-se tentar o quanto antes o medicamento na criança portadora da doença.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo totalmente desta recomendação da CONITEC.Sou mãe adotiva de uma linda princesa, portadora desta terrível 
doença, Fibrose cística, que me deixa insegura a cada dia que passa. Hoje, a Elen Alice está com 1 ano e 4 meses de vida, e merece 
todo um futuro pela frente.Quando fomos chamados pela vara de infância para conhecê-la, ela já tinha sido rejeitada por outros 
casais que não quiseram adotá-la. Ela estava internada já com complicações da doença, se alimentava por sonda nasogástrica, 
fazendo uso de macro nebulização e oxigenioterapia, isso com 2 meses e meio de vida, tão pequenina e frágil. Esta situação me 
cortou o coração. Ela foi abandonada, jogada fora em saco de lixo, largada em via pública, ainda com cordão umbilical, mas Deus quis 
que ela vivesse, e hoje está inserida na nossa família, e realizou meu sonho de ser mãe. Ela já tinha feito o teste do pézinho no 
hospital que lhe foi dada os primeiros atendimentos, e acusou fibrose cística, mas não tinha sido ainda confirmado com outros 
exames.Aos seus 5 meses, conseguimos ser encaminhados para o INSTITUTO FERNANDES FIGUEIRA, onde realizou o teste do suor (2 
amostras), e depois confirmou com o teste genético. Iniciou seu tratamento lá, ficou internada, estava pesando 2,700kg, com edema 
em face e membros inferiores, estufamento abdominal, e colonizada por bactérias que já estavam atacando seu sistema respiratório 
e digestivo. (ficou 25 dias internada).A partir daí começou uma nova luta pela vida, esperança de melhora  da nossa pequena Elen 
Alice, vencedora e desde cedo lutadora. A rotina de tratamento do paciente com fibrose cística não é fácil. Ela passou utilizar enzimas 
pancreáticas para digerir bem sua alimentação ( pois antes tinha muitas diarreias com frequencia e não ganhava peso por conta 
disso), inalações com salbutamol, solução salina, antibiotico para combater as bacterias e pulmozyme. Além de outras vitaminas que 
ela tem que utilizar para seu organismo não ficar debilitado. O tratamento é desgastante e caro, pois nem todos os medicamentos 
nós encontramos disponíveis pelo SUS.Mesmo diante de toda essa luta que relatei, a nossa pequena Elen teve outra internação em 
Outubro (pneumonia +bronquiolite), mas outra luta se inicia. (perdeu todo peso que havia ganho).Será que os pacientes de FIBROSE 
CÍSTICA não tem direito a viver?Esse medicamento servirá para ela quando tiver com seus 6 anos de idade, espero e aguardo com fé 
esta bênção. Os medicamentos que estão disponíveis hoje para os pacientes de FIBROSE CÍSTICA, só tratam os sintomas e não a 
causa. Não existe outro similar no mercado, capaz de dar esperança a estas pessoas com essa terrível doença rara.Desejo para minha 
filha um futuro brilhante, quero ter netos, e a esperança da estabilidade da doença. Nos ajude! Toda vida importa. O paciente de 
FIBROSE CÍSTICA tem pressa em respirar! Eles têm direito de ter uma vida dígna!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: SALBUTAMOLCLORETO DE SÓDIO Á 3%COLISTIMETATOCREON 10.000PULMOZYME, 
Positivo: As inalações com salbutamol, cloreto de sódio 3%, e pulmozyme ajudam a diluir o muco que é muito viscoso. Melhora a 
ventilação pulmonar.Colistim - antibiotico para colonização de bactérias (pseudomonas) comum na fibrose císticaCreon - ajudam 
muito no ganho de peso, diminuiram nas diarreias frequentes., Negativo: Mesmo diante destes medicamentos que são utilizados 
para absorção dos nutrientes (enzimas pancreáticas) - a dosagem vai aumentando de acordo com o consumo calórico de cada 
alimentação e tem ainda estufamento abdominal e fezes gordurosas.Nas inalações que ela utiliza, eles são bons mas ainda sim teve 
episódios de pneumonia.

Clique aqui

LAUDO 
MÉDICO E 

TESTE 
GENÉTICO

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E im medicamento importantissimo para portadores da fibrose. E todos tem direito a saúde. Doença rara que deve ser 
vista com maior clareza e maior importância. São pessoas, seres humanos que precisam de nossa ajuda e o direito a ter uma vida 
melhor

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma neta com fibrose cística, e eu DISCORDO, deste parecer inicial da não incorporação do Orkambi ao SUS. 
Hoje minha neta convive diariamente com essa doença que é muito grave, e está comprometendo todos os seus órgãos internos, 
como pulmão, intestino, fígado, pâncreas, etc. A doença é progressiva, ou seja, ela avança cada dia um pouco mais, o que vai 
debilitando o quadro de saúde dela. Não só dela, mas de todos os pacientes do país. Os estudos clínicos, e os pacientes, que já fazem 
uso dessa medicação, demonstraram melhora significativa, tiveram melhora da função pulmonar, diminuíram as internações e 
pneumonias de repetição, tiveram menos bactérias, alguns já estão a mais de ano sem ter bactérias.  A parte intestinal e digestiva 
também teve melhora significativa. Os pacientes conseguiram aumentar o peso, melhorando desta forma, a parte nutricional. Por isso 
tudo se faz necessário a incorporação do Orkambi ao SUS.Gostaria aqui de uma reflexão: quanto vale a vida de uma pessoa....ela tem 
preço....Por isso, não importa se é alto custo. Uma vida não pode ser taxada em preço, em dinheiro, e valor. Uma vida precisa ser 
taxada em respeito, em dignidade. Sobre a lei de Exclusão, uma vez que vocês, estão negando essa medicação a um paciente, 
automaticamente vocês estão excluindo ele da sociedade, negando a dignidade, negando o direito a vida e a saúde. Isso tudo está 
amparado na Constituição Federal, olhem a lei. Que tal cumprir a lei.Minha neta já passou várias dias lutando entre a vida e a morte. 
Onde não sabíamos se voltava com vida do hospital. E hoje, ela e todos os pacientes do nosso Brasil estão tendo a chance de ter um 
tratamento correto, que vai dar uma melhor saúde e qualidade de vida e está sendo negado pelo alto custo. Isso é Inaceitável. Isso é 
Inconstitucional. A vida dela, e de todos os pacientes importam e muito.Para vocês ter uma idéia minha neta teve íleo meconial, 
quando nasceu, e já precisou fazer cirurgia. Depois foi necessário uma nova cirurgia, para correção do intestino, ou seja, já passou por 
2 cirurgias, isso de bebê. Ainda antes dela completar um aninho, ela começou a apresentar quadros de suboclusão intestinal, esses 
quadros de suboclusão intestinal, já aconteceram quatro vezes. Tudo isso resultou em muitos dias de hospital, de internação, de UTI, 
muitos dias de angústia e aflição para toda a família, um desgaste físico, emocional e psicológico de todos os envolvidos. E dela então 
uma criança tão pequena e frágil passar por tudo isso, nem se fala. Ela teve muita febre, não baixava, sempre acima de 39 graus, 
muita,  muita dor, desconforto, vômitos fecalóides, infecção generalizada. Os quadros dela sempre eram gravíssimos, necessitando de 
UTI. Hoje ela está com 3 anos, e a gente percebe claramente o abalo emocional e psicológico, que isso tudo causou nela.Ela hoje faz o 
tratamento direitinho, indo sempre a consultas no centro de referência, faz uso diário de medicações, faz diariamente 2 vezes por dia 
inalação e fisioterapia, e mesmo assim, ela tem dificuldades de ganhar peso, de evacuar, de se manter bem. A doença vai avançando 
e as medicações já não fazem muito efeito. Cada pouco, ela começa uma medicação nova. Mesmo cuidando muito, da parte 
respiratório dela, ela sempre tem tosse, secreção. E a gente sabe, que isso, a longo prazo, vai afetando cada vez mais o pulmão dela, 
que hoje já possuí infiltrações. Sabemos que no futuro talvez ela precise entrar para uma fila de transplante pulmonar. Eu não quero 
nem pensar nisso. Sabendo que hoje existe uma medicação que pode evitar até um transplante de pulmão precocemente, eu peço 
encarecidamente para vocês, pensarem nessas crianças, nesses pacientes, nos familiares, que convivem diariamente com essa 
doença, olhar um pouco com carinho, analisar bem tudo, o que significa essa doença, o quanto ela é agressiva ao organismo. Se 
coloquem no lugar do outro, se perguntem, e se fosse comigo, ou um familiar meu, o que vocês fariam. Analisem, todo esse cenário, 
o quanto o Orkambi, pode melhorar a vida dessas pessoas, e liberem essa medicação, não temos nada parecido no Brasil ao efeito do 
Orkambi, que trata o gene defeituoso, lá na célula onde tudo começa, então é preciso tentar, com o que está sendo disponibilizado 
no momento. O Orkambi, vai devolver a esperança para todos os pacientes elegíveis de dias melhores, de ter, uma melhora no 
quadro de saúde, vai dar uma expectativa de vida melhor, talvez até evitar que o paciente precise fazer o uso de oxigênio 
precocemente. A doença não espera, ela avança, avança muito, e rápido demais. Não podemos esperar mais, surgir uma droga nova, 
temos pressa, a vida não espera. Amanhã pode ser tarde demais.Vocês mesmo escreveram no relatório técnico que essa mutação 
F508del é a mais comum e de maior gravidade, e que ela diminui a expectativa de vida do paciente, então vocês sabem o que essa 
doença significa na vida das pessoas, a sua gravidade. Vocês também escreveram que o Orkambi, serve para corrigir o gene 
defeituoso, fazendo a célula funcionar normalmente, portanto, vocês sabem que, o que o SUS oferece hoje, é medicações para aliviar 
os sintomas, e não para tratar a causa da doença, e é isso que o Orkambi faz, ele trata a causa da doença. Então não tem nada 
parecido no SUS, ao efeito do Orkambi.Eu tenho um sonho, ver minha única neta crescer, poder estudar, brincar, poder ver, ela indo 
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para uma faculdade, trabalhando, etc. Eu não posso nem pensar em perder ela. Ela é tudo para mim. E saber que essa doença tem 
uma expectativa de vida baixa aqui em torno de 18 anos,  me entristece muito, não dá para aceitar, perder ela, para uma doença, que 
hoje existe tratamento, e simplesmente está sendo negado. Eu não aceito isso jamais. Eu amo minha neta, ela é o amor da minha 
vida. Ela faz meus dias melhores.Por tudo isso, que citei acima, o Orkambi precisa ser liberado. VIDAS IMPORTAM! VIDAS NÃO TEM 
PREÇO! É DIREITO DE TODO CIDADÃO ACESSO A VIDA, A SAÚDE, A DIGNIDADE! Isso está na constituição federal.O Brasil tem 
condições financeiras sim, de pagar essa medicação de alto custo, até porque é uma doença rara, então não muitas pessoas. É 
inaceitável a negação do SUS a essa tecnologia. Orkambi já!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas, polivitamínico, solução hipertônica, peg 4.000, fórmulas nutrucional, Positivo: 
essas medicações ajudam ela a se manter um pouco mais estável, mas mesmo assim tem muitos sintomas da doença, Negativo: 
apesar do uso dessas medicações, ela ainda tem dificuldade para ganhar peso, dificuldades para evacuar, ainda tem tosse e secreção, 
pois a doença é progressiva, ou seja, continua avançar.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há 15 anos atrás nascia o Murilo, uma criança sonhada e desejada. Depois de dois dias de vida, começava uma nova 
historia. Descobrimos no teste de pezinho a doença chamada FC, totalmente desconhecida até então. E junto ao diagnostico veio 
também os sintomas, com onze dias de vida já estava em um leito hospitalar com desidratação, desnutrição e uma infecção 
pulmonar. Ali ficamos por três anos internados, eu a mãe trabalhava e tive que deixar o meu emprego para cuidar do Murilo, que 
teve muitas intercorrências. Deixei a minha filha em casa também com 14 anos, sendo cuidada apenas pelo pai por conta da situação. 
Mas com todo esse sofrimento nunca desistimos da vida dele, pois ele é muito importante para nós. A vida dele não tem preço e o 
amamos cada dia mais.A dedicação dos médicos foi intensa, o que movia toda essa situação era a fé e o amor por ele. Passei anos 
orando e clamando ao senhor para que desce sabedoria ao homem, para existir uma medicação que ajudasse na cura. Hoje tivemos 
essa confirmação, Deus é fiel e o remédio existe.Então eu imploro que reveja essa situação, pois existem laudos que provam a 
melhora em pacientes que usam por ordem judicial. E desejamos essa medicação para todos, sem exceções.Relatos de uma mãe.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima, alfadornase, antibiótico, vitaminas e etc., Positivo: Qualidade de vida, 
Negativo: Reações dos antibióticos e muitas internações.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem Fibrose Cística com mutação F508del e faz uso do lumacaftor/ivacaftor, desde quando ele começou a 
medicação (a 4 meses) teve excepcional melhora do seu quadro clinico pois nunca mais teve crises, exacerbações e internações, já 
ganhou mais de 3 kg somente nesse período, seu apetite melhorou muito, está com muita mais disposição (antes não tinha), está 
com outra qualidade de vida (muito melhor). Foi uma luta muito grande pra conseguir o lumacaftor/ivacafotr via judicial e ainda está 
sendo pois o fornecimento da medicação ainda não foi totalmente normalizado e tenho que constantemente ir atrás dos direitos do 
meu filho. Discordo totalmente do parecer preliminar da Conitec da não incorporação do lumacaftor/ivacaftor no SUS, pois com essa 
incorporação o acesso a essa medicação será bem mais fácil e muitos outros pacientes (elegíveis) terão acesso aos excelentes 
benefícios extraordinários que o mesmo traz, como está ocorrendo com meu filho. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu filho faz uso do lumacaftor/ivacaftor, Positivo: Quando meu filho começou o 
tratamento com o lumacaftor/ivacaftor ele parou de ter crises e exacerbações, não teve mais internações, seu apetite melhorou 
muito,  já ganhou mais de 3 kg nesse período (antes seu ganho de peso estava estagnado), está com muito mais animo e disposição 
(antes vivia triste e irritado), ou seja, sua qualidade de vida melhorou MUITO., Negativo: Durante meu filho está usando o 
lumacaftor/ivacafotr não teve nenhum dos efeitos colaterais indicados. O efeito negativo pra mim é hoje a dificuldade de acesso à 
medicação.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Além do lumacaftor/ivacaftor meu filho faz uso de creon, pulmozime, Dekas Plus e faz 
fisioterapia respiratória porém não toma mais nenhum antibiótico., Positivo: Creon é para fazer a digestão e absorção dos nutrientes 
alimentosPulmozime é para manter o melhor possível a função respiratória Dekas é suplemento vitamínico que ajuda muito na 
imunidadeFisioterapia respiratória ajuda na eliminação das secreções dos pulmões., Negativo: Creon (principalmente de 25.000) é de 
difícil ingestão pelo tamanhoPulmozime as vezes causa irritação no nariz e gargantaFisioterapia é cansativo e as e ele reclama sempre

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o medicamento em questão pode ser utilizado para tratar a referida doença, sou favorável à incorporação do 
mesmo ao SUS.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamemto aprovado pelo FDA e ANVISA, Capaz de salvar a vida de várias crianças e adolescentes portadores da 
doença Fibrose Cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pelas informações e videos que familiares de um portador de fibrose cistica mostrou para mim ficou bem claro a 
importância dessa medicação na vida de desses pacientes.O Sus pode e deve custiar pois a vida não tem preço.Já foi comprovada dos 
beneficios e da qualidade de vida que os pacientes teram.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu primo tem fibrose cística, eu acompanho de longe o quanto é sofrido a vida, a rotina de medicação que ainda 
assim não impede a doença de evoluir e ele ficar cada dia pior. Esse remédio é a esperança de um futuro Saudavel, longe dos 
hospitais, das internações, de necessitar do oxigênio, de ter uma vida digna e saudável, ele precisa desse medicamento para poder 
viver bem.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho tem fibrose cistica, e não é justo ele ser brasileiro e o Brasil negar essa medicação tão importante para a 
vida e saúde dele. Esse medicamento pode devolver a dignidade de ter uma qualidade de vida ao paciente de fibrose cistica. É a 
esperança de vida para todo eles.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo com uma família que tem uma pequena garota, de 4 anos, com fibrose cística. Hoje, há dois 
medicamentos(Orkambi e Kalydeco - nomes comerciais) que já estão sendo usados em outros países com grande sucesso! Temos 
acompanhado os estudos sobre eles e temos certo que podem ser um tratamento viável para a menina também, pois tratam 
diretamente no defeito do gene CFTR.Sei da importância do tratamento para que essa família e outras possam ver seus filhos 
crescerem. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Fibrose Cística é uma doença muito pouco conhecida hoje em dia, mas que, merece muita atenção pelo mesmo 
motivo...Ela deveria ser reconhecida como uma doença mais grave que merece a atenção necessária pra quem tem essa doença 
perigosa

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é ideal para melhoria da qualidade de vida e saúde de pessoas com FC não importa a idade.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Este medicamento em analise age na célula defeituosa e não somente nos sintomas como os medicamentos que temos 
disponíveis no SUS hoje. Esta medicação vai retardar o progresso da doença e melhorar a qualidade de vida de fibrocísticos.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Na, Positivo: Na, Negativo: Na

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é crucial para uma melhoria da qualidade de vida e maior longevidade dos portadores de FC.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se a própria Anvisa já aprovou o medicamento porque não investiu neste medicamento se já é provada a economia ao 
longo da vida em menos intervenções evitar até mesmo possível transplante de pulmão

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É DEVER DO ESTADO GARANTIR O DIREITO Á SAÚDE DOS CIDADÁOS, CONFORME AT. 5° e  6° e 196 da CONSTITUIÇÁO  
FEDERAL.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento é imprescindível para a sobrevivência de pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de extrema necessidade para expectativa é qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.)

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo por se tratar de um medicamento de extrema importância por não se tratar de um paliativo. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não concordo pois o medicamento prolonga a vida da criança. Pouco efeitos colaterais. Eficaz  o 
medicamento de uso porém nao para a progressão da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Nenhum , Positivo: Nenhum, somente pesquisa, Negativo: Nenhum 
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, pois esse medicamento seria capaz de mudar o futuro de crianças portadora da fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho de 6 anos que desde que nasceu sofre com essa doença e esse medicamento teria feito toda 
diferença na vida dele, uma vez que temos relatos de pessoas que usam o remédio em outros países e vivem melhor.Uma criança não 
deveria sofrer tanto em um país como o nosso por questões financeiras. Todos temos direito de sonhar com futuro, até quem tem 
fibrose.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Atualmente os medicamentos disponibilizados pelo SUS tratam apenas os sintomas, porém os pacientes continuam 
sem qualidade de vida, com mtas internações e muitos medicamentos de uso diário. Os medicamentos disponibilizados hoje em dia 
não ajudam na evolução degenerativa da doença.Os pacientes sofrem com mtas dores, dificuldade em ganhar peso e problemas de 
saúde principalmente pulmonares e gástricos.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Estado tem p dever de garantir a saúde da população

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esta medicação pode trazer mais qualidade de vida para portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Foi comprovado em outros países a eficácia da medicação. Essa doença é crônica, sendo os medicamentos atuais 
paliativos aos sintomas, o acesso a uma medicação cujo tratamento impeça o avanço da doença deve ser distribuído pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

Página 245 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Isso é muito importante, conitec é ótimo  e tem estudos bons

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não li o estudo

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheco 1 casal que sofrem desde o nascimento de sua filha Shara , a mesma nasceu  com este problema de saúde " 
Fibrose cística". É uma grande batalha, pois os remédios são caríssimos e eles são ajudados por amigos que se comparecem da 
situação. A qualidade de vida da pequena Shara é fundamental, e estes remédios precisam ser aprovados  pela Conitec. Help!! para 
todos os pacientes que lutam pela vida. Incluindo nossa Shara!

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.);

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É a chance que os pacientes tem para terem uma sobrevida sem tantas intercorrências, sem tanto sofrimento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas creinVitaminas, Positivo: Sem  distúrbios graves de intestino.Imunidade 
melhorada., Negativo: Sem pontos negativos pois é em benefício do paciente, sem ministrar diminuem a qualidade de vida do 
paciente.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Economizar por corte de verba é absurdo. Os pacientes de Fibrose Cística tem necessidade da medicação. Absurda essa 
economia 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vários países usam esse medicamento e dão acesso a seus cidadãos. Por que no Brasil haveria de ser diferente? Os 
pacientes merecem respeito e ter um destino melhor do que o atual, onde os tratamentos apenas amenizam os impactos da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero ajudar crianças com FC na sua expectativa de vida e melhora dos sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Diacirdo do parecer da CONITEC, pois essa medicacao trata a doença especificamente, agindo diretamente na célula. 
Os medicamentos que temos hoje em dia tratam os sintomas. Não evitam o agravamento da doença que é fatal cedo ou tarde. 
Acredito na eficácia da medicação e nos benefícios que ela trará na vida dos pacientes,pois há relatos científicos que a medicação 
estaciona a doença e leva até a cura. Vidas importam!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas com FC, principalmente as crianças precisam de diversos cuidados diarios, precisam tambem das familias terem 
acesso aos medicamentos pelo SUS. E muito importante entendermos que a FC e uma realidade, que as criancas devam ter maiores 
chances de viverem melhor, de crescerem mais saudaveis e com qualidade de vida para a familia que administra este tipo de 
paciente. E vida, entao vale todo o esforco para que seja plena. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, Positivo: Absorcao dos nutrientes minimos necessarios no dia a dia, Negativo: 
Monitoramento do funcionamento abdominal e intestinal.

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Diacirdo do parecer da CONITEC, pois essa medicacao trata a doença especificamente, agindo diretamente na célula. 
Os medicamentos que temos hoje em dia tratam os sintomas. Não evitam o agravamento da doença que é fatal cedo ou tarde. 
Acredito na eficácia da medicação e nos benefícios que ela trará na vida dos pacientes,pois há relatos científicos que a medicação 
estaciona a doença e leva até a cura. Vidas importam!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Crianças com 6 anos ou mais tbm precisam. É uma vida. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se a medicina já chegou a um medicamento que é comprovadamente eficaz e evita a progressão da doença, entendo 
que os pacientes acometidos pela Fibrose Cística têm direito a ter acesso a esse medicamento pelo SUS. A evolução da doença é 
muito cruel, com sofrimento para o paciente e para as famílias e é desumano não oferecer o medicamento para esses doentes.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há 15 anos atrás nascia o Murilo, uma criança sonhada e desejada. Depois de dois dias de vida, começava uma nova 
historia. Descobrimos no teste de pezinho a doença chamada FC, totalmente desconhecida até então. E junto ao diagnostico veio 
também os sintomas, com onze dias de vida já estava em um leito hospitalar com desidratação, desnutrição e uma infecção 
pulmonar. Ali ficamos por três anos internados, eu a mãe trabalhava e tive que deixar o meu emprego para cuidar do Murilo, que 
teve muitas intercorrências. Deixei a minha filha em casa também com 14 anos, sendo cuidada apenas pelo pai por conta da situação. 
Mas com todo esse sofrimento nunca desistimos da vida dele, pois ele é muito importante para nós. A vida dele não tem preço e o 
amamos cada dia mais.A dedicação dos médicos foi intensa, o que movia toda essa situação era a fé e o amor por ele. Passei anos 
orando e clamando ao senhor para que desce sabedoria ao homem, para existir uma medicação que ajudasse na cura. Hoje tivemos 
essa confirmação, Deus é fiel e o remédio existe.Então eu imploro que reveja essa situação, pois existem laudos que provam a 
melhora em pacientes que usam por ordem judicial. E desejamos essa medicação para todos, sem exceções.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima, alfadornase, antibiótico, vitaminas e etc., Positivo: Qualidade de vida, 
Negativo: Reações dos antibióticos e muitas internações.

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vida

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo por estar em um estado muito crítico na evolução da doença,  os medicamentos tem que vir sim pra lista do 
Sus pra termos uma qualidade de vida melhor , para trabalharmos,  curtir a vida sem medo de ficar doente , como portador da 
doença já tive dias piores na minha vida , internações,  tomar antibióticos em dose cavalar para colonização das bactérias,  usar 
oxigênio 24 horas sem poder sair de casa , fazer dieta interal por não ter mais fome  pra,ganhar peso  por estar na fila do transplante 
pulmonar no incor , enfrentando dois hospitais , ser uma barra para meus pais que fazem de tudo pra deichar eu ficar melhor , então 
falo em nome de todos os pacientes da fibrose cistica que é preciso esses medicamentos vir para a lista do Sus sim  lumacafitor 
Horkambi , e evacafitor Kadileco , tenho a mutação DF 508 sou homozigoto, pra medicação,  espero que vocês coloquem a mão na 
consciência e faça  o melhor Por nós,  que estamos sofrendo muito com a evolução da doença 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Dornaze alfa,  colomistato,inalatório,  Creom Pancreatina,  alenea , tiotropio, atrovemt , dieta interal , 
suplementos,  , Positivo: esses medicamentos até aos 16 anos estavam fazendo efeitos , mas hoje com 23 anos  não tem efeito 
nenhum, mas continuo com tratamento com eles , Negativo: efeitos não tem quase nada , os inalatória hoje aceleram o coração,  uso 
os corticóides são poucos os efeitos quase nada , por isso preço do desses medicamentos novos ,que iram mudar a minha vida , a 
Creom Pancreatina ainda tem um efeito melhor , estou em um estado muito crítico pois a doença está evoluindo muito rápido 

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não concordo com a recomendação preliminar da conitec. Essas pessoas PRECISAM dessa medicação e devemos sim, 
proporcionar a esses pacientes o direito a vida,  sem ter que mudar de país para conseguir o tratamento. Revejam seu 
posicionamento!

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os  pacientes com fibrose cística precisam de cuidados, tratamento digno. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela garantia de melhores condições de vida aos portadores de FC e às crianças que nascerão com FC, em nosso país. É 
necessário e urgente que possamos participar de pesquisas com novos medicamentos. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição Federal.Tendo 
em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes promoverá 
condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis são  apenas 
paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que quase sempre 
não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação teve êxito no tratamento de pacientes com esse quadro. Sendo a Fibrose cística uma doença crônica, uma 
medicação cujo experiências comprovam melhora é muito importante o acesso de forma gratuita pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A implantação aumenta a qualidade de vida dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Por se tratar de uma Medicalcao que aumenta a expectativa de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a saúde 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu acho que todos tem que ter uma oportunidade de se salvar de uma doença independente do valor dos remédios. 
Por que a vida não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se você olha nos olhos de uma mãe que tem um filho com fibrose cística, sente o amor de luta e ao mesmo tempo a 
angústia para tornar a vida desse filho, a mais tranquila possível. As exigências para uma qualidade de vida dos portadores de fibrose 
cística, são inúmeras e a possibilidade de melhorar essa condição, é um dever de todos nós, principalmente do Estado. São seres 
humanos querendo viver sem dor. Façamos a nossa parte. Coloque-mo-nos no lugar dessa criança e dessa família. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo do parecer não favorável da Conitec sobre a proposta de incorporação do lumacaftor/ivacaftor para 
tratamento de fibrose cística (FC). Visto que essa medicação se dispõe a tratar a doença e não os sintomas. Diferente dos outros 
medicamentos disponíveis pelo SUS que os portadores de Fibrose Cística fazem uso. Por ser a Fibrose Cística uma doença progressiva 
os medicamentos já disponíveis não tem garantido melhores condições de qualidade de vida. Essa inovação nos traz uma esperança 
de dias melhores. Muitos são os relatos positivos de pacientes em uso do lumacaftor/ivacaftor em outros países. Artigos científicos 
tem comprovado bons resultados na melhora da qualidade de vida dos portadores de Fibrose Cística. Por isso, venho pedir que seja 
revisto esse parecer, aprovando a distribuição do lumacaftor/ivacaftor pelo SUS. Pois, os portadores de Fibrose Cística não tem 
condições financeiras de arcar com essas despesas. Nenhum deles pediu pra nascer com essa patologia. Lutam dia após dia para 
viver. Por favor, que não seja negado a esperança de viver. Se existe a possibilidade de dar melhor qualidade de vida através de uma 
medicação em que a medicina descobriu. POR QUE NEGAR. A VIDA NÃO TEM PREÇO. Aprovem já!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para tratamento de doença muito séria 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento pode mudar o futuro de muitas crianças 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Saúde é direito de todos e esse remédio é fundamental para os pacientes necessitados, que precisam recebê-lo 
gratuitamente.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, DISCORDO CLARAMENTE. SOU MÉDICO EM RIO PRETO, TENHO CONTATO DIRETO COM PACIENTES COM FIBROSE 
CISTICA DE TODAS AS FAIXAS ETARIAS , E VEJO O QUANTO A FALTA DE TAL MEDICAMENTO NO SISTEMA PUBLICO DE SAUDE PARA 
PACIENTES DAS MAIS DIVERSAS IDADES , INCLUSIVE ADOLESCENTES E ADULTOS JOVENS, ATRAPALHA NA SINTOMATOLOGIA E NO 
PROGNOSTICO DESSES PACIENTES. É EXTREMAMENTE NECESSARIO E PERTINENTE QUE SEJA DISTRIBUIDO PARA TODAS AS FAIXAS 
ETARIAS, INCLUSIVE EM ADULTOS JOVENS , JÁ QUE AJUDA DE MANEIRA IMPRESSIONANTE A EVOLUCAO DO PACIENTE ( ACABA 
DIMINUINDO INCLUSIVE O NUMERO DE INTERNACOES E COMPLICACOES GRAVES , QUE PODERIAM SER EVITADAS COM O USO DA 
MEDICACAO NESSAS FAIXAS ETARIAS, O QUE DIMINUIRIA CUSTOS EM OUTROS SETORES DA SAUDE, MELHORARIA 
EXPONENCIALMENTE A QUALIDADE DE VIDA, E MELHORARIA O PROGNOSTICO. ISSO É PERCEBIDO NA NOSSA PRATICA DIARIA, E NAO 
APENAS EM DADOS DA LITERATURA). 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo ser humano tem direito a saúde e a vida e já está comprovada a eficiência desse medicamento que já está sendo 
usado em outros países. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde  é direito de todos e nós  precisamos

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos o direito de ter saúde e qualidade de vida, é dever do Estado proporcionar isso a quem não tem condições 
financeiras de fazê-lo. É dever do Estado garantir o aumento da expectativa de vida dos pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma doença grave, não tem cura. Hoje no Brasil só existe medicação para tratar os sintomas e não a causa, ou seja, o 
gene defeituoso. a medicação Orkambi, serve para tratar o gene defeituoso, no SUS não existe nem uma medicação parecida ao 
efeito do Orkambi, não concordo com a não liberação via SUS, que não importa que seja alto custo, que serve para salvar vidas, e 
vidas não tem preço, as vidas das pessoas importam sim. Esta justificativa é inaceitável, não podemos aceitar que esta doença tenha o 
tratamento negado por ser considerada alto custo. Isso pode evitar um transplante pulmonar precocemente, está na constituição 
federal que todos temos direito a saúde e a vida e que se faça cumprir a lei.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A nossa constituição nos assegura o direito a vida, então não tem porquê esse remédio não ser incorporado ao SUS 
sendo que o mesmo já foi testado e comprovado a sua eficácia em outros países. Aqueles que sonham em ter uma qualidade de vida 
melhor, precisam muito desses medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo com a posição da Conitec em função de haver possibilidade altamente favorável a melhora de vida do 
paciente portador de fibrose cística ao fazer uso do medicamento supracitado. Inclui-se, ainda, na rotina de familiares do paciente, 
haja vista a atuação direta do modulador na célula afetada, e com isso redução das idas frequente a médico, de fisioterapias, de 
utilização de antibióticos e de internações.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remedios  são importantes para salvar a vida das pessoas con fibrose ciática

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um irmão que, ha 21 anos, luta contra a fibrose cística. Desde que ele nasceu enfrentamos diversas complicações 
decorrentes da doença:- Diversas internações pois o intestino estava completamente entupido e, para que as fezes saiam, é 
necessário colocar dreno no nariz e ficar de fraldas (uma vez marcante foi quando ele chorou, não pelo fato dele estar morrendo de 
dor, mas pela humilhação que sentia por ter 18 anos e, enquanto todos os amigos estavam no auge da idade, ele estava internado 
usando fralda);- Complicações em conseguir fazer esportes físicos na escola, no começo até aguentava jogar futebol, mas depois 
ŎƻƳŜœƻǳ ŀ ǎŜƴǘƛǊ Ƴǳƛǘŀ Ŧŀƭǘŀ ŘŜ ŀǊ Ŝ ǇǊŜŎƛǎƻǳ ǎŀƛǊ Řƻ ƎǊǳǇƻ Ŝ Ŧƻƛ άŜȄŎƭǳƝŘƻ Řƻ ƎǊǳǇƻ ǎƻŎƛŀƭέΤπ bŜŎŜǎǎƛŘŀŘŜ ŘŜ ŦŀȊŜǊ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻǎ ŎƻƳ 
antibióticos em meses intercalados pois o catarro se concentra muito no pulmão e vírus e bactérias se proliferam;- Problemas com 
autoestima, até os 18 anos não tirava a camiseta devido aos varios cortes na barriga e, somente após cirurgia plástica, começou a ter 
um relacionamento melhor com o corpo;- Problemas com a pele, muita acne no corpo inteiro devido a alta quantidade de remédio 
que ele precisa tomar;- O muco está tão grosso que precisou retirar a vesícula pois o órgão estava inteiro entupido;-  Muita tosse, as 
vezes chega a ficar sem ar e começa a vomitar;- Entre outros milhares de situações.Entendo que com o novo medicamento seja 
possível estagnar a doença e pelo menos oferecer uma melhor qualidade de vida para ele. Essa doença acaba não só com a pessoa 
que possuem, mas com todos a sua volta. É muito triste, para uma irmã mais velha, ver seu irmão mais novo não conseguir viver e ter 
experiências que todos precisariam ter. Agradeço a Deus por conseguimos vencer essa luta diariamente durante 21 anos, mas esse 
novo medicamento nos dá uma nova esperança para que ele consiga se sentir normal e não ter mais a vida tão impactada.Ano 
passado quase repetiu de ano na faculdade (engenharia na Maua) devido a complicações da doença. Perdeu muitas provas devido a 
crises e internações repentinas. Esse medicamente vai melhorar a vida dos pacientes com idade mais avançada, oferendo uma nova 
estabilidade na saúde, como os pacientes mais novos, não precisando passar por tanta complicações físicas como internações e 
psicológicas. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmosyme, omeprazol, alenia, ursacol, softgels d3000, aerolin spray, 
antibioticos, Positivo: Controle da doença, desprender o catarro do pulmão, controle da imunidade e tosse., Negativo: Estomago 
muito sensível, quantidade muito alta de remédios para serem lembrados e tomados e problemas na pele (acne).  

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados já foram testados e tiveram comprovação de sua eficácia no tratamento da fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase; Tobramicina; Pancreatina , Positivo: Os inaladores desobstruem as vias 
respiratórias, trazendo qualidade na respiração; os antibióticos diminuem as recorrências hospitalares; as enzimas digestivas 
cumprem bem o seu papel na digestão., Negativo: Até o momento não foram constatados.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é comprovadamente eficaz contra a doença, melhorando absurdamente a qualidade e expectativa de 
vida. A vida não tem preço! É direito constitucional de qualquer cidadão o direito à vida e à saúde e o Estado tem responsabilidade 
constitucional de garantir ambos ao cidadão brasieiro.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou próximo de uma pessoa que tem essa doença e sei das dificuldades que ela enfrenta com o seu tratamento e com 
os sintomas, principalmente em períodos de agravamento do quadro. Gostaria muito que ela e todos os outros portadores desta 
doença tivessem uma vida melhor, mais próxima possível da normalidade.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, eLES PRECISAM DESSE APOIO

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, acho extremamente importante a incorporação dos medicamentos pois a qualidade de vida do paciente aumentará 
muito, hoje em dia, os medicamentos disponíveis apenas tratam os sintomas, familiares e pacientes vivem a triste expectativa da 
progressão da doença,  sendo possível com o lumacaftor/ivacftor estaciona la e ter a expectativa de vida prolongada, dando as 
famílias dos pacientes crônicos de fibrose sísmica e o mais importante, o paciente,  a esperança e alegria de uma vida normal,de 
poder fazer coisas que sempre sonharam, poder estudar, trabalhar, viajar ou seja, viver.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há um medicamento que pode ser a esperança de interrupção de quadros de gravidade, a incorporação dele pelo 
SUS acarretará em preços mais acessíveis para as famílias e também para o Estado, já que a tendência será de poder diminuir a 
compra dos demais medicamentos a médio e longo prazo. Além disso, há a perspectiva de diminuição de internações, de tempo 
hospitalizados, ventilação artificial e outras consequências que acarretam em gastos para o Sistema de Saúde.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há pacientes que necessitam desses medicamentos para sobreviver e melhorar sua qualidade de vida. Todas as vidas 
importam!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há possibilidade de incorporação de medicamento para qualidade de vida de um paciente,deve ser favorável a sua 
utilização.Não utilizo o medicamento,mas sei da sua importância.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Saúde é direito de todos e esse remédio é fundamental para os pacientes necessitados, que precisam recebê-lo 
gratuitamente.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu irmão tem fibrose cística, e acompanho a luta dos meus pais com a sua saúde. Ele tem muita dificuldade pra 
comer e ganhar peso, apesar dos medicamentos que usa. Tem tosse crônica, falta de ar, apesar das inalações. Se o 
Lumacaftor/Ivacaftor faz ele viver mais tempo, porque não incorporam no Sus?

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como amigo de pais de pacientes sou testemunha do sofrimento adicional ao do diagnóstico da doença, imposto a 
estas famílias pelo fato de se tratar de doença crônica e rara. Isto significa que, além do enorme trabalho cotidiano que a doença 
impõe a todos, a fim de assegurar os cuidados necessários à manutenção da vida, acrescido do sofrimento emocional que internações 
periódicas infligem às famílias, há uma insegurança pelo que parece ser um descaso com doenças raras, entre as quais a Fibrose 
Cística. A forma com que lidamos, enquanto sociedade, é fácil de ser identificada. Como são poucos, não aparecem. Como não 
aparecem, podem ser despersonalizados e tratados como um número. Como um número podem ser atribuídos a modelos 
matemáticos e, desta forma, desaparecem como seres humanos, iguais a nós e podem ser deixados à própria sorte, vagando pelos 
corredores da justiça, em busca de acesso às medicações efetivas e eficazes disponíveis em outros países. Para nós, que alimentamos 
esses sistemas informatizados de simulações de cenários, não se trata mais de um ser humano como eu, mas de uma decisão racional 
a respeito da vida (e morte) de uma número. Como números não vivem ou morrem, é de uma pessoa que estamos falando. No braço 
dos judeus em campos de concentração, estava tatuado um número e não o nome. 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida de um paciente com fibrose cística é muito delicada, e o suporte medicamentoso é crucial para garantir uma 
qualidade de vida.Minha sobrinha nasceu, há 11 meses, diagnosticada com FC; uma criança doce sempre com um sorriso largo como 
nunca vi igual. A alegria e o afeto de um ser tão especial são tão grandes que nos dão força a fazermos o impossível para uma boa 
qualidade de vida.Ainda com todos os esforços que se pode imaginar, fazendo tudo da maneira mais correta possível, temos vivido 
diariamente dificuldades com o impacto da mucoviscidose.Esse medicamento precisa ser disponibilizado para melhoria da qualidade 
de vida da nossa pequena, assim como tantas crianças e adultos maravilhosos que temos conhecido nesse caminho - que se esforçam 
diariamente para uma vida melhor para si e para todos os pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Duda

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nao faz sentido, visto que é um medicamento qye pode e deve ser usado.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Fisioterapia., Positivo: Bem estar respiratorio, Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nao, Positivo: Nao, Negativo: Nao

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Hoje muitas mãe e pais choram a perda de seus filhos . Hoje muitas mães estão com seus filhos num leito de UTI 
internados em vários hospitais desse país e não sabem se conseguirão voltar com eles para casa.  Aí vem a pergunta quantas vidas a 
mais vamos perde para essa doença. Hoje nos perguntamos, até quando?A fibrose Cística é uma doença genética rara e progressiva, 
que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e hepático. É uma doença onde a 
expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos.Precisamos da  incorporação de dois medicamentos que já estão sendo 
usados em outros países com grande sucesso. Esses medicamentos são diferenciados pois vão agir na base da doença e não apenas 
tratar os sintomas como o que ocorre hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, 
aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de 
antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo 
evitar que o paciente deva ir para uma fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções 
do organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a 
eliminação dessas secreções para que as bactérias não tomem conta do pulmão, e também muitas inalalações com medicamentos 
fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.Esses novos medicamentos não são experimentais, Pois está escrito na 
nossa Constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e a vida.E fica aqui a nossa pergunta:Quanto custa uma vida???VIDA 
TEM PREÇO?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, dornase  alfa, pulmozyme,colestimetato,  tobramicina. , Positivo: Cada 
medicamento descrito Creon, dornase  alfa, pulmozyme,colestimetato,  tobramicina. Todos esses medicamentos que temos agem 
apenas nos sintomas, mas não na causa, e um tratamento totalmente paliativo e a doença continua progredindo, sem dó, causando 
Internações  recorrentes, diminuindo totalmente   a qualidade de vida de todos os FC, precisamos desses novos medicametos para 
que nossos filhos tenha vida para que possam viver., Negativo: O único efeito negativo  e que os medicamentos já utilizados não 
agem na causa da doença, e assim a doença continua  a progredir 
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A maioria dos pacientes não têm condições de arcar com os altos custos desses medicamentos e precisam deles para 
continuar conseguindo respirar e assim sobreviver.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento trás uma esperança para nossas crianças ter uma vida prolongada com melhor qualidade de vida 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, gamadeks, Positivo: Medicamentos utilizados foi essencial para o 
desenvolvimento e na ajuda de absorver os nutrientes, especificamente o Creon para digestão e sem perder gordura nas fezes., 
Negativo: Nós utilizados só tivemos pontos positivos 

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação desses medicamentos se faz necessária para melhorar a qualidade de vida dos paciente, aumentando 
sua expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não tenho informações suficientes para opinar.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON ALPHA DORNASE AZITROMICINA, ETC..., Positivo: MINHA FILHA ESTÁ BEM, 
Negativo: TOMAR REMÉDIO

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pois os medicamentos são muito importantes aos pacientes pois todos temos direito a vida e a saúde 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em primeiro lugar pela vida das pessoas que necessitam destes medicamentos Pois todos temos direito à vida e em 
segundo porque já é comprovado que estes medicamentos aumentam e melhoram significativamente a qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pelo que eu sei a respeito dessa doença, que trata-se de uma doença rara que ela danifica os pulmões e todo sistema 
digestivo. A medicação é extremamente importante que esteja disponível na rede do SUS para todos os pacientes que não tem 
condicões de comprar, pois é de alto custo.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam de uma chance para ter melhorado seus sintomas 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em primeiro lugar pela vida das pessoas que necessitam destes medicamentos Pois todos temos direito à vida e em 
segundo porque já é comprovado que estes medicamentos aumentam e melhoram significativamente a qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose Cística. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa medicação pode salvar vidas e todas são importantes. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento super importante para os portadores da fibrose cistica. Todos temos direito aí tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, É muito importância a liberação do medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula 
moduladora que estabiliza a progressão da doença. Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade de 
vida e aumentar a expectativa de vida!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois todos têm direito à  VIDA.  Com essa decisão, estão  tirando a VIDA dessas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um filho fibrocístico de 1 ano e 8 meses. Atualmente seu tratamento é precário tendo em vista que tratamos 
apenas os sintomas que a doença causa e não a doença em si. Essa nova medicação age diretamente do gene e com certeza traria 
inúmeros benefícios para sua saúde. Vivemos todos os dias em uma montanha russa pois nunca sabemos como será o dia de amanhã. 
Acompanhamos nas redes sociais as experiências de pessoas de outros países que fazem uso da medicação e é nítido a melhora 
obtida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina - 2 cápsulas antes de cada refeiçãoTobramicina- utilizado quando teve 
infecção por pseudomonas, Positivo: Pancreatina faz com que ele absorva os alimentos já que tem insuficiência pancreática devido a 
fibrose cística.Tobramicina conseguiu eliminar a bacteria, Negativo: Pancreátina - se não utilizado com dose correta pode ocasionar 
perda de peso, diarreia, ou obstrução intestinal.

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses remédios podem salvar muitas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, .

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para a saúde da minha sobrinha, pois desde o nascimento ele sofre com 
infecções e fica praticamente isolada em casa, pois os pais tem receio dela adoecer, o ponto é que esse medicamento vai possibilitar 
que ela viva a vida dela da forma mais normal e mais saudável possível.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, minha experiência é através de uma amiga q esta buscando o melhor para sua filha que tem FC

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento poderá melhorar a expectativa de vida dos portadores de algumas síndromes 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ajudar pessoas com Fibrose Cística a respirarem e viverem melhor.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe um remédio para ajudar a melhorar a vida dos pacientes de fibrose cística, tem que ser aprovado pois tenho 
dois filhos com FC e meu maior desejo é  que  eles tenham uma vida o mais perto da normalidade  Pois minha filha tem muita falta de 
ar não consegue fazer atividades do dia a dia como uma pessoa normal, devido os comprometimentos da doença, esses 
medicamentos não encaixa para seu  tipo de FC , mas desejo que ajudem muitos pacientes , pois não é fácil conviver com essa 
doença, tem que ter muita força  e paciência, por ser um tratamento que exige muito do paciente.. Espero um dia que saia mais 
medicamentos que salve a vida de meus filhos.. espero a mais de 20 anos por essa  melhora ou cura dos pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Colestim, pulmozime, enzimas digestivas, antibióticos de uso contínuo. Azitromicina, 
ciprofloxacino , bactrim, amicacina , gentamicina inalatorios entre outros., Positivo: Vou especificar no geral pois são muitos 
medicamentos, mas  todos estão ajudando meus filhos para ter uma vida melhor e para sua sobrevivência se não eles não estariam 
mais comigo., Negativo: Os efeitos negativos é que eles precisam o tempo todo desses remédios e isso prejudica o estômago , fígado , 
rins, etc.

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Há pacientes que precisam da medicação e não tem condição de pagar pela mesma. Nosso país tem gastos com coisas 
supérfluas,não custa ajudar quem precisa.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saber que esse medicamento lhes da qualidade de vida e pode prolongar a vida dos pacientes nós da esperança para 
continuarmos a luta por eles. Só queremos ver nossos filhos bem e com saúde. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha filha faz uso do creon e gamadekas, Positivo: O medicamento creon é essencial 
para minha filha pois por enquanto o que a doença afetou foi o sistema digestivo então ele necessita dos medicamentos para 
absorver os nutrientes e para desenvolvimento. , Negativo: Nem um efeito negativo

22/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alphadornase pulmozymeTobramicinaColistin, Positivo: Melhora na expectoraçao das secreções e 
infecçoes. , Negativo: Nao ha.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O trabalho precoce pode ajudar a prolongar a média de vida, Vida não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou próximo de uma pessoa que tem essa doença e sei das dificuldades que ela enfrenta com o seu tratamento e com 
os sintomas, principalmente em períodos de agravamento do quadro. Gostaria muito que ela e todos os outros portadores desta 
doença tivessem uma vida melhor, mais próxima possível da normalidade.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acesso a medicamentos é direito constitucional!Não é justo mães e pais sofrerem com essa doença que acaba com a 
família. Fora o psicológico das crianças que tem essa doença, imagine a dor em saber que pode morrer a qualquer momento? 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu DISCORDO, do parecer desfavorável da Conitec, da não incorporação do Orkambi ao SUS. Sou amiga de uma família, 
que tem uma criança com fibrose cística, e vejo a luta diária deles para tentar dar uma melhor saúde e qualidade de vida para a filha 
deles. Eu vejo que ela já faz uso diariamente de muitas medicações, e a mãe dela ainda me diz que isso serve somente para tratar os 
sintomas,  e hoje essa medicação Orkambi, vem para tratar a causa da doença, ou seja, o gene defeituoso, portanto é de extrema 
importância a liberação dessa medicação, ela é diferente de tudo o que existe hoje no Brasil para essa doença.Não importa se essa 
medicação é de alto custo, uma vida não pode ser taxada em valor. Uma vida não tem preço. Até parece que vocês não se importam 
com a vida das pessoas, para negar uma medicação que vai mudar muito a vida dos pacientes, dar mais saúde e qualidade de vida.  
Um Objeto tem preço, nós enquanto pessoas não temos preço, temo dignidade. Pelo direito constitucional de uma vida digna 
liberação do Orkambi já.Vocês falaram no relatório que o SUS já oferece tratamento, mas na verdade o que o SUS oferece, é apenas 
medicações para tratar, aliviar os sintomas da doença, portanto discordo também deste apontamento que apareceu no relatório 
técnico. Desta forma, o Orkambi, tem um efeito diferente de tudo o que é oferecido até hoje pelo SUS, pois, ele vai tratar a causa raíz 
da doença, onde tudo começa, o gene defeituoso. Ele tem o potencial de deixar a secreção menos espessa, menos pegajosa, o que vai 
facilitar e expectoração da secreção, deixando desta forma o pulmão  mais limpo, evitando acumulo de secreção em toda parte do 
trato respiratório. Assim sendo, vai ter menos inflação, menos infecção, menor risco de pegar bácterias, menos  internações 
hospitalares, menor risco de ter pneumonia, que são grandes sintomas de quem tem fibrose cística. Além disso o Orkambi melhora a 
parte digestiva e intestinal também, a filha dessa minha amiga tem dificuldades para evacuar, devido a secreção intestinal ser muito 
espessa, grossa e aderente a mucosa intestinal.  E o Orkambi tem esse efeito de deixar a secreção menos espessa, com certeza ela vai 
ter mais facilidade para evacuar. Ela teve íleo meconial quando nasceu, e já apresentou vários casos de suboclusão intestinal, então 
com certeza isso vai melhorar muito a parte intestinal dela, com o uso adequado e regular do orkambi. Não só para ela , mas para 
todos os pacientes de fibrose cística do Brasil que podem tomar essa medicação.Não dá para aceitar, que hoje essa doença, está 
tendo a possibilidade de ser tratada, e simplesmente está sendo negado pelo alto custo. Os resultados de quem usa essa medicação, 
foram excelentes, melhorou muito a função pulmonar, e a parte digestiva. Sobre os efeitos colaterais, todo medicamento têm, então 
isso não serve de justificativa para não liberar. Cada organismo reage de uma forma diferente a medicação. Hoje no Brasil, essa é a 
única chance de quem têm fibrose cística ter uma vida mais digna, com um tratamento correto.Lembrem disso: A Constituição 
Federal diz que todos têm direito a vida, a saúde, a dignidade. Portanto não importa o preço. Uma vida não se mede em preço. Vidas 
não tem preço. Vidas Importam. Orkambi Já. Favor cumprir a lei maior.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ele deveria ser incluído no sus, pois há pessoas que precisam desses remédios para seus filhos e não tem acesso ou com 
muita dificuldade, porque são muito caros

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho de 15 anos tem fibrose cística, porém não é elegível para o lumacaftor/ivacaftor, contudo tenho 
acompanhado pacientes que fazem uso dessa medicação aqui no Pará e vejo o quanto eles melhoram muito sua sua saúde e 
qualidade de vida. Discordo em não incorporar a referida medicação no SUS, pois essa já demonstrou que trás muitos benefícios aos 
pacientes

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu filho atualmente faz uso de Creon, Pulmozime, Dekas e faz fisioterapia 
respiratória , Positivo: Creon para digestão dos alimentos, principalmente os gordurosos; Pulmozime para evitar evitar infecções 
respiratórias; Dekas é polivitamínico especifico e melhora a imunidade e as fisioterapias respiratórias são importantes para 
expectoração do muco. , Negativo: Meu filho hoje, como está adolescente está rejeitando todas as medicações de tratamento para a 
fibrose cística, estou tendo muita dificuldade para manter o tratamento que é vital para ele ter o mínimo de saúde e qualidade de 
vida

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As medicações dadas hoje pelo sus são apenas paliativos. Com essa medicação avita-se a morte prematura de crianças 
por questões respiratórias e pulmonares. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O produto é fundamental no tratamento da fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A  saúde é inestimável e quando a perdemos e precisamos de  tratamento contínuo; ir a hospitais, consultas, 
internações, oxigênio- melhora, saí  começa uma vida normal dentro do possível, tem " recaída" - é muito difícil manter a força numa 
rotina dessa. Quando se é jovem, ainda mais..então, se tem uma medicacão que ajuda; é inaceitável não comprar devido a $ 
preço....qual preço para uma vida normal? Quanto vale, respirar, sorrir, acordar e ter disposição para viver? Se esse medicamento 
pode fazer isso...e se eu como cidadã pago impostos...quero o meu imposto sendo usado para a compra de remédio. Amanhã, talvez 
eu ou alguém próximo pode precisar!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento tem eficácia científica comprovada e é aprovado desde 2012 pela FDA. Foi aprovado na ANVISA. O Sus 
não fornecer é política de eugenia. As decisões judiciais obrigarão o fornecimento e a decisão é contraproducente em termos de 
organização orçamentária. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento é muito importante para os portadores desta doença terem uma melhor qualidade de vida e até 
prolongamento desta.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O produto é fundamental no tratamento de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, as pessoas com doença raras são muito esquecidas no Brasil, tá na hora disto mudar! todas as vidas importam

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque é uma nova medicação que chegou para somar, já que é uma doença mascarada e traiçoeira, que 
mexe com o indivíduo como um todo e com todos que estão a sua volta. Precisamos dessa medicação agora. Não podemos esperar 
que mais mortes aconteçam devido a uma decisão de pessoas que não convivem com a doença. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha filha faz uso de alfadornase, colistimetado de sódio, seretide, aerolim e soro 
para as diversas inalações diárias, enzimas nas refeições, ursacol, vitaminas, azitromicina. , Positivo: Todos essas medicações ajudam 
a melhorar a qualidade de vida da minha filha, desde que foi diagnosticada bem criança. Além disso, ela também faz fisioterapia 
respiratória diariamente e acompanhamento nutricional para manter e tentar aumentar o peso. , Negativo: Como a doença é crônica, 
mesmo com o uso frequente dessas medicações e realizando todos os procedimentos que relatei no 9.2, as internações não 
diminuem e o agravamento da doença é inevitável. 

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os tratamentos atuais do SUS só cuidam dos sintomas da FC os novos medicamentos do mercado são moduladores 
genéticos que visam a causa da doença por isso sua incorporação é necessária

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito a vida está aonde. Vc tem um parente  sabe que se ñ tuver o remedio ele vai pode morrer. Onde fica o direito 
a vida. O pais gastas dinheiro com varias coisas tem gente que nunca trabalhou rebendo auxilio do giverno acredito que falta de verba 
ñ é 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Observando os princípios do SUS, deve-se garantir a toda população o acesso universal e gratuito ao tratamento em 
saúde e qualidade de vida. Esses são medicamentos fundamentais para portadores de fibrose cística e os pacientes poderiam ter suas 
vidas prolongadas.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, acho extremamente importante a incorporação dos medicamentos pois a qualidade de vida do paciente aumentará 
muito, hoje em dia, os medicamentos disponíveis apenas tratam os sintomas, familiares e pacientes vivem a triste expectativa da 
progressão da doença,  sendo possível com o lumacaftor/ivacftor estaciona la e ter a expectativa de vida prolongada, dando as 
famílias dos pacientes crônicos de fibrose sísmica e o mais importante, o paciente,  a esperança e alegria de uma vida normal,de 
poder fazer coisas que sempre sonharam, poder estudar, trabalhar, viajar ou seja, viver.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes medicamentos são de extrema importância para os pacientes com Fibrose Cistica e  todos temos direito a saúde, 
acesso a medicações e o mais importante a vida 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sem comentários 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Com o tratamento com esses medicamentos, a criança acometida de fibrose cística, consegue levar uma vida quase 
normal.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento é muito importante para os portadores desta doença terem uma melhor qualidade de vida e até 
prolongamento desta.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ajudo a cuidar de duas crianças FC, uma de 2anos e 4 meses e outro de 4 meses 22 dias. Sei como é complicado terque 
tomar um monte de remédios, volte e meia antibióticos. E com esse novo medicamente iria melhorar muito a qualidade e estimativa 
de vida 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancrelipase, dekas e antibióticos , Positivo: Pancrelipase ajuda a absorver os 
nutrientes fazendo assim o trabalho do pâncreas e o Dekas as vitaminas que eles não conseguem absorver dos alimentos, Negativo:  
que os antibióticos causam maioria das vezes diarreia, perda de peso, onde pra eles já é difícil ganhar, a dificuldade de absorver os 
nutrientes e ainda que o Dekas a mais de um ano pariu de vir 

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Importante p portadores de FIBRA, melhorando sua expectativa de vida e controle da doença

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todas as pessoas precisam viver com qualidade, quem tem FC sofre muito com a doença e o tratamento, vamos ajudar 
a melhorar a vida deles. Liberem os medicamentos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: tobramicina, Positivo: antibiótico inalatorio, Negativo: não evita a formação de muco 
no pulmão

http://formsus.22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, AS PESQUISAS CIENTÍFICAS E OS DEPOIMENTOS DE PACIENTES, FAMILIARES E COMUNIDADE MÉDICA ME ALENTA A 
ESPERAR VER O DESENVOLVIMENTO DE MINHA NETA SEM COMPLICAÇÃO E SEM SEQUELAS. POR ISSO ENTENDO QUE É SUPER 
NECESSÁRIO QUE BRASILEIROS TENHAM DIREITO AS MESMAS MEDICAÇÕES QUE TEM PROPORCIONADO A OUTRAS CRIANÇAS, 
JOVENS E ADULTOS DA EUROPA E EUA QUALIDADE DE VIDA E ALEGRIA PARA PODER PENSAR O FUTURO COM ESPERANÇA!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON, DEKAS, URSACOL, CLORETO DE SÓDIO, ANTIBIÓTICOS, Positivo: CREON 
(ENZIMA PARA ABSORÇÃO DE NUTRIENTES ); DEKAS (SUPLEMENTAÇÃO DE VITAMINAS); URSACOL ( DEGRADAÇÃO DO FÍGADO ); 
CLORETO DE SÓDIO ( INALAÇÃO DIÁRIA ); ANTIBIÓTICOS ( COMBATER O CRESCIMENTO DE SUPERBACTÉRIAS ), Negativo: CREON ( 
ENZIMAS QUE NECESSITAM DE AJUSTES CONSTANTES E QUE SE A DOSE NÃO FOR ADEQUADA PODE TRAZER SEQUELAS PARA O 
PANCREAS); ANTIBIÓTICOS ( O USO CONTÍNUO PODE DESENCADEAR DESEQUILIBRIO NA MICROBIOTA DO APARELHO DIGESTÓRIO )

Clique aqui

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Estes medicamentos comprovadamente auxiliam no tratamento da fibrose cistica, que é uma doenca grave. Cabe ao 
SUS fornece-los

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo com a familia desde o nascimento dessa jovem que hoje se encontra com 19 anos e sei de todo o sofrimento 
nao só dela como de toda família.Desde que ficamos sabendo dessa medicação em outros paises e de seus beneficio na vida dos 
fibrose cistica que a esperança cresceu na vida de todos nois. Agora que está tão perto voces querem jogar um balde de água fria 
sobre. nossas cabeça. A vida desses jovens não tem preço .

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Viver sabendo q seu filho (a) tem um tempo determinado de vida, é mto triste, por isso acho mto valido lutar por todos 
os meios possivel aceitar e correr atras de melhoras . Esses medicamentos estao fazendo a diferenca na vida de quem sofre de fc por 
isso meu apelo pra essa liberação.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por que não acho correto fazer isso.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Deve- se sempre tomar acoes que valorizem os direitos fundamentals constitucionais sendo a Vida o maior e principal 
deles, qualquer medicamento ja aprovado que cure ou prolongue a Vida ou a qualidade de Vida do paciente deve ser prioridade na 
politica publica de saude.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados já foram testados e tiveram comprovação de sua eficácia no tratamento da fibrose cística

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Tobramicina, Pancreatina, Positivo: Os inaladores desobstruem as vias 
respiratórias, trazendo qualidade na respiração; os antibióticos diminuem as recorrências hospitalares; as enzimas digestivas 
cumprem bem o seu papel na digestão, Negativo: Até o momento não foram constatados

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação seria um acrescento muito importante na qualidade e expectativa de vida desses pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Pelos estudos Clínicos realizados em outros países sou favorável a implantação no Brasil o que poderá melhorar a 
sobrevida e qualidade de vida dos portadores da doença . 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes dependem e contam com a incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística (FC) 
em pacientes com 6 anos de idade ou mais e que são homozigotos.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo do parecer da Conitec, pois essa medicação, diferente das que já usamos para a Fibrose Cística, ela tratará a 
MINHA DOENÇA e não os sintomas. Podendo até me TIRAR da fila do transplante.  

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Faço uso de : Enzimas (CREON), Alfadornase, Colistimetado, entre outros..., Positivo: O tratamento 
mesmo sendo seguido a risca, a piora é gradativa., Negativo: Perdi minha irmã para a Fibrose Cística, Falta de ar para tomar um 
simples banho, vida limitada, idas e idas para hospitais, levando a morte.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por favor me leia!!!Me chamo Guilherme e sou tio de uma menina linda, sorridente e portadora de fibrose cística. 
Quanta fibra e vontade de viver eu vi desde o seu nascimento... Cada dia foi lutado, foi conquistado. Acessos centrais, exames, 
enzimas, cirurgias, transferência de UTI, noites passadas em pé (literalmente) ao lado dela, choro, exaustão, vitória!!! Acabou? Não, 
não acabou. Viver com fibrose cística não te da a prerrogativa de sentir que acabou. O outro dia pode ser diferente. Tudo pode 
mudar e você nem imagina como vai ser. A certeza que temos é de que afeto que nos une como família nos prepara para o que vier!!! 
Viver, sem dúvidas é uma luta diária para todo ser humano, mas não deveria ser, para ninguém, uma luta desleal, principalmente de 
saúde. Não existe número, nem conta que possa ser feita para isso. Ver seus pais envelhecendo com essa luta, enfrentar a rotina sem 
saber como tirar a dor do peito (chorar não funciona mais ou as vezes até cansa)... não precisa ser assim! Nem para nós, nem para 
ninguém!Apesar de difícil, esta longe de não nos fazer enxergar a felicidade em cada conquista e a esperança de dias melhores. A 
ciência avança, o conhecimento prospera e, com ele, aguardamos o dia da notícia de que podemos voltar a lutar novas lutas e 
colaborar em novas frentes para o bem da humanidade.A fibrose cística ainda não tem cura. Ainda. Somente essa noticia já traz 
duvidas e ansiedade. Por favor, não nos tirem a oportunidade de ter remédios que nos fazem continuar lutando e reduzindo os danos 
de lá na frente, podermos desfrutar de uma vida mais feliz e serena. Cada dia conta. Cada segundo vale. Nos ajude a manter essa 
chama acessa! Abram o caminho e lutaremos valentes pela vida que nos foi brindada! Essas pessoas podem mudar o mundo e 
colaborar com o país tanto quanto qualquer um de nós.Art. 196. A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante 
políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações 
e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas pancreáticas, Positivo: As enzimas ajudam em questões nutricionais e 
digestivas. Estar melhor nutrido colabora também para que outros aspectos da doença não progridam com tanta velocidade., 
Negativo: As enzimas, apesar de essenciais, não atuam na causa da doença, na questão genética.

Clique aqui

ela não é um 
numero

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um irmão com fibrose cística. Desde que nasceu a vida dele não é como a minha e a dos meus outros irmãos. Já 
fez 2 cirurgias, sempre foi muito magro, desnutrido e com muita dificuldade de respirar à noite. Gostaria muito que ele tivesse uma 
vida um pouco parecida com a minha, poder estudar, jogar bola e ser feliz. Por favor, incorporem o Ivacaftor no Brasil!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, "Vidas não tem preço"! Se existe uma possibilidade de amenizar o sofrimento das pessoas portadoras da Fibrose 
Cística, e que podem causar a longevidade de suas vidas, porquê não liberarem? É preciso empatia pelo sofrimento desses pais e 
desses pacientes. Muitas outras doenças não existe nem possibilidades, e se a Fibrose Cística existe, poderiam reavaliar e liberar os 
medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DEPOIMENTO DE ZAIDA(37): Pedro Amaral Silveira: meu sobrinho neto, um menino que luta pela vida desde que 
nasceu, com uma doença crônica e sem cura. Marisa e meu sobrinho Cristiano, pais de Pedro, sempre batalharam pela sua vida, 
desde o seu nascimento, quando foi diagnosticado pelo teste do pezinho, com Fibrose Cística. Seus pais foram buscar ajuda através 
de Associações de ajuda aos portadores de Fibrose Cística, assistindo palestras com médicos especialistas. Foram até o Congresso 
Nacional participar de audiência pública sobre medicamento e STJ, pedindo ajuda para conseguir direito de ter as medicações: agora 
neste momento novamente participando desta audiência pública para conseguir essa medicação nova para melhorar a qualidade de 
vida, Kalideco(Ivocaftor).Minha experiência direta até os sete anos, foi muito difícil de presenciar, as dificuldades para se alimentar, 
pois ele não sentia o sabor dos alimentos e nem sentia fome. Era muito triste de ver o sofrimento dele e dos pais. A Fibrose Cística é 
uma doença muito sofrida por todos que acompanham. Os exercícios físicos e medicações diárias: enzima, Dornaze, vitaminas, 
antibióticos inalatórios, orais e intravenoso, um tratamento alternativo. É uma constante pelas medicações. Os pais batalham desde o 
nascimento, quando ficaram sabendo através do teste do pezinho. Por isso é muito importante esses novos medicamentos já tem 
comprovação de uma grande melhora na qualidade de vida.Mesmo tomando os medicamentos citados anteriormente, de um 
tratamento alternativo, continua com exercício físico e fisioterapia diária, participando de uma maratona para incentivar e divulgar o 
projeto das associações ACAM. Os pais e a mãe sempre junto ao Ministério Público, Supremo Tribunal Federal, uma batalha 
constante faz 15 anos, indo ao Congresso Nacional, batalhando por esses direitos, através Audiência Pública. Por isso é muito 
importante a incorporação destes medicamentos novo (Kalideco-Ivocaftor) e (Orkambi-Lumacaftor), para mais qualidade de 
vida.DEPOIMENTO DE ZAIDA(37): Pedro Amaral Silveira: meu sobrinho neto, um menino que luta pela vida desde que nasceu, com 
uma doença crônica e sem cura. Marisa e meu sobrinho Cristiano, pais de Pedro, sempre batalharam pela sua vida, desde o seu 
nascimento, quando foi diagnosticado pelo teste do pezinho, com Fibrose Cística. Seus pais foram buscar ajuda através de 
Associações de ajuda aos portadores de Fibrose Cística, assistindo palestras com médicos especialistas. Foram até o Congresso 
Nacional participar de audiência pública sobre medicamento e STJ, pedindo ajuda para conseguir direito de ter as medicações: agora 
neste momento novamente participando desta audiência pública para conseguir essa medicação nova para melhorar a qualidade de 
vida, Kalideco(Ivocaftor).Minha experiência direta até os sete anos, foi muito difícil de presenciar, as dificuldades para se alimentar, 
pois ele não sentia o sabor dos alimentos e nem sentia fome. Era muito triste de ver o sofrimento dele e dos pais. A Fibrose Cística é 
uma doença muito sofrida por todos que acompanham. Os exercícios físicos e medicações diárias: enzima, Dornaze, vitaminas, 
antibióticos inalatórios, orais e intravenoso, um tratamento alternativo. É uma constante pelas medicações. Os pais batalham desde o 
nascimento, quando ficaram sabendo através do teste do pezinho. Por isso é muito importante esses novos medicamentos já tem 
comprovação de uma grande melhora na qualidade de vida.Mesmo tomando os medicamentos citados anteriormente, de um 
tratamento alternativo, continua com exercício físico e fisioterapia diária, participando de uma maratona para incentivar e divulgar o 
projeto das associações ACAM. Os pais e a mãe sempre junto ao Ministério Público, Supremo Tribunal Federal, uma batalha 
constante faz 15 anos, indo ao Congresso Nacional, batalhando por esses direitos, através Audiência Pública. Por isso é muito 
importante a incorporação destes medicamentos novo (Kalideco-Ivocaftor) e (Orkambi-Lumacaftor), para mais qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento pode contribuir na expectativa de vida de pacientes com algumas síndromes 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento poderá melhorar a expectativa de vida dos portadores de algumas síndromes 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque não esse medicamento salva milhões de vidas! 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos devem ter acesso a tratamento que aumente sua expectativa de vida, torne-a mais confortável e digna. A vida 
não tem preço! 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são de extrema necessidade para os pacientes de fibrose cistica e todos temos direito a saúde e o 
mais importante a vida 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, todas as pessoas tem direito a vida,mesmo que seja um número  pequeno de De pessoas  todas 
tem direto de tenta viver e melhorar  qualidade de vida dessasPessoas. 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma paciente com Fibrose Cística, apesar de minha filha não ser elegível para a medicação em questão, 
acompanho pacientes que estão usando o lumacaftor/ivacaftor aqui em nosso estado e o quanto eles melhoraram e muito em 
termos de saúde e qualidade de vida, pois até o momento não tiveram mais e internações e diminuiram bastante o uso de outras 
medicações, por isso discordo da Conitec em não incorporar o lumacaftor/ivacaftor pois este medicamento é o que mais vai 
beneficiar no tratamentos dos pacientes elégíveis.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Sim, minha filha atualmente utiliza várias medicações para o tratamento da Fibrose 
Cística como: enzimas pancreáticas, alfadornase, Dekas Plus, tobramicina, Além de fisioterapia respiratória, entre outros, Positivo: As 
enzimas pancreáticas são para digestão e absorção dos nutrientes dos alimentos;Alfadornase é para prevenir contra infecções e 
melhorar a função pulmonar;O Dekas Plus são vitaminas especificas para quem tem Fibrose Cística;Tobramicina combate a bactéria 
pseudomonas;Fisioterapia respiratória é necessária para evitar o acúmulo de muco nos pulmões, Negativo: Dificuldade de tomar as 
enzimas por causa do tamanho das cápsula e também dificuldade em manipular quando necessário doses menores.Alfadornase 
causa irritação das vias respiratória superiores;A tobramicina as vezes causa sangramentos A fisioterapia respiratória causa 
desconforto e do no peito

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos temos direito a vida!Está na Constituição.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como avô e convivendo desde seu nascimento e estando hoje com 19 anos sei o quanto é importante essa medicação 
não só para sua vida mais para todos os pacientes .Essa medicação tem que ser implantada no Sus para que todos possam ser 
beneficiados. A vida da minha neta não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivendo com familiares de pacientes portadores dessa doença tão grave e mortal e com o sofrimento pela ameaça 
de perda de pessoas tão jovens, considero inquestionável que medicamentos que possam contribuir para o avanço de seu tratamento 
sejam incorporados ao arsenal do SUS. E mais: com a possiblidade de vir a reduzir os gastos com tratamentos sintomáticos que não 
são tão eficazes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É dever do estado garantir saúde à todos. A vida não tem preço

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Batalha árdua, corajosa e heroica, do sobrinho Cristiano Silveira e sua esposa Marise Basso Amaral, pais do Pedro, 
portador de Fibrose Cística, uma doença rara, ainda sem cura.Constatado no teste do pezinho. Presenciamos os primeiros anos deste 
sobrinho neto.Na dificuldade da alimentação, tomando enzima para aproveitamento dos nutrientes dos alimentos. A parte da 
fisioterapia diária exaustiva.A partir dos 07 anos a família mudou-se para o Rio de Janeiro. Mas eles continuam nos visitando, 
moramos no litoral do Rio Grande do Sul, Tramandaí. E a fisioterapia é sagrada antes de sair para a praia. As tias aqui do Sul, 
acompanham as suas batalhas heroica dos pais, tanto nas redes sociais. E, toda a família participa da sua corrida pela vida, e a tarefa 
incansável pelos remédios. Faz uso de tratamento alternativo:-Com enzima, Dornaze, antibióticos inalatório, oral e intravenoso.Todos 
os portadores de Fibrose Cística tem direito de viver realizando sonhos e serem felizes, como qualquer outra pessoa com saúde. Esta 
batalha tem que ser vencida para esta turma. Estes medicamentos Orkambi e Kalydeco tem ser incorporado na lista do SUS. A vida 
não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como avô e convivendo desde seu nascimento e estando hoje com 19 anos sei o quanto é importante essa medicação 
não só para sua vida mais para todos os pacientes .Essa medicação tem que ser implantada no Sus para que todos possam ser 
beneficiados. A vida da minha neta não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este remédio é obrigação do SUS oferecer a todo aqueles que necessitam deste tratamento,pois é de extrema 
importância para a vida da criança.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo o sus 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes com fibrose cistica tem alto risco de morte e o uso dos medicamentos existentes suprem apenas a 
necessidade de combater os sintomas. O medicamento em pauta promete estacionar a doença trazendo esperança para a qualidade 
de vida das pessoas, sua capacidade produtiva e vida social. 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito na Ciência. Acredito nessa nova medicação. Na minha família tive e tenho pessoas com fibrose cística: minha 
sobrinha mais velha, faleceu com 6 anos devido as complicações causadas na doença e sua irmã mais nova, está viva. Devo ressaltar 
que a diferença entre as duas foi que a primeira não tinha os remédios necessários para uma manutenção da qualidade de vida, 
oferecidos pelo SUS. Já, a segunda sobrinha, se mantem com os remédios que já existem na lista de medicações do SUS, fazendo com 
que ela esteja viva com seus 23, quase 24 anos, mas já nas avaliações finais para entrar na fila do transplante, pois, mesmo com todos 
os medicamentos que existem hoje na lista do SUS, não impedem a evolução da doença. Para finalizar, esse novo medicamento, que 
apresenta sucesso nos países que o aprovaram, que apresenta eficácia comprovada, precisa estar na lista do SUS e, assim, salvar 
vidas, pois ele trata a doença evitando os desagradáveis sintomas e sem agravamento da doença. VIDA!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha sobrinha faz uso de enzimas, alfadornase e colistimetado de sódio para 
inalações específicas para FC, além de outras medicações inalatórias como Seretide, Aerolim, além de vitaminas, Ursacol, 
Azitromicina., Positivo: Todas essas medicações, juntamente com fisioterapia respiratória, serviço de nutrição e internações para uma 
bateria de antibióticos para descolonização, ajudam a manter uma boa qualidade de vida. Mas não melhoram a doença., Negativo: 
Todos esses remédios ajudam a manter uma qualidade de vida razoável, mas que não é uma cura para a doença. Todo o nosso 
esforço atual e possível, no momento, não são suficientes para curar ou estacionar a doença. Ela continua avançando e destruindo 
vidas, famílias, infelizmente. 

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em minha família, somos seis irmãos. O meu irmão caçula tem fibrose cística. Nunca foi fácil cuidar da saúde dele. Já foi 
ostomizado, já teve bactérias perigosas, já teve desnutrição e tem dificuldade pra respirar. Meus pais fazem o tratamento direitinho, 
mas como estes remédios não combatem a causa, está sempre com intercorrências. Se o Sus liberar o Lumacaftor/Ivacaftor, muitos 
remédios que ele toma hoje não precisará mais usar, e poderá ter uma vida normal como as outras crianças.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse tratamento é vital para estacionar a doença. Precisa ser liberado pelo sus 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como avô e convivendo desde seu nascimento e estando hoje com 19 anos sei o quanto é importante essa medicação 
não só para sua vida mais para todos os pacientes .Essa medicação tem que ser implantada no Sus para que todos possam ser 
beneficiados. A vida da minha neta não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as vidas importam. Pessoas com  essa condição genética rara precisam de novos medicamentos para melhorar 
sua qualidade e expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A constituição brasileira determina que todos tem direito a vida, por isso a negligência na compra destes medicamentos 
vai contra nossa lei suprema. é uma obrigação do estado fornecer esses medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que todos tem.direito a vida se existe a mínima possibilidade que seja deve se dar a chance do ser humano de 
viver 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Brasil precisa incorporar novas tecnologias na área da saúde, não podemos deixar as pessoas morrerem sem todas as 
chances de tratamento, isso é muito cruel. As vidas não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho o sofrimento de uma amiga que passa muito tempo internada, e que gasta muito em medicação.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O orkambi poderá ajudar muitos pacientes com fibrose cística, proporcionando mais possibilidades de sobrevida e 
qualidade de vida, é necessário incluir novos medicamentos como o orkambi ao tratamento de muitas pessoas que não tem 
expectativas de vida, com o avanço da tecnologia medicamentosa, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento, ajudando cada vez mais pacientes e familiares.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A expectativa de vida dos FCs hoje é 28 anos, mas com os novos remédios isso pode mudar!!! Aprovem já o Orkambi!!! 
VIDAAAAAAA

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento que pode mudar a vida dos pacientes com essa doença, consequentemente mudar a vida da família 
também 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de 
peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se 
aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de 
transplante de pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença crônica e progressiva esses novos remédios são moduladores  que podem parar o 
avanço da doença, por isso a incorporação deles ao SUS irá aumentar a  expectativa de vida dos portadores desta doença que hoje no 
Brasil é de apenas 28 anos. Todos tem direito a vida!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon e azitromicina, Positivo: creon: digestãoazitromicina: inflamação pulmonar, 
Negativo: creon: não evita constipaçãoazitromicina: mesmo com o uso contínuo esses pacientes apresentam pneumonia

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio vai trazer qualidade de vida para os pacientes 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Desculpem, eu não li muito sobre o assunto. O que sei é que o irmão de uma grande amiga precisa 
muito deste medicamento. E ele já é adulto.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Pulmozine, enzimas pancreáticas, Positivo: Atuam como coadjuvantes no tratamento, 
Negativo: Sem efeitos negativos

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes com FC merecem o apoio do SUS e não devem ser abandonados principalmente em respeito aos princípios 
basilares do SUS que são: equidade (dar mais a quem mais precisa, sendo todos iguais em seus direitos), integralidade (o cuidado 
deve ser integral) e universalidade (todo cidadão tem direito aos serviços públicos de saúde).

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Fosfoetanolamina sintética (pílula do câncer)., Positivo: Principais efeitos psicológicos e 
combate a células nocivas ou seu desenvolvimento., Negativo: Poucos estudos ou inconclusivos sobre os benefícios do medicamento, 
e etapas não respeitas de lançamento para o público em geral. Não regulamentado pelas agências nacionais.

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença grave e que leva a morte muitos brasileiros, como revelam os dados concernentes à 
expectativa de vida no país para pessoas com essa doença, que se encontra na faixa de 25 a 28 anos. As pesquisas voltadas para o 
desenvolvimento de medicações para tratamento da fibrose simplesmente não acontecem no Brasil, restando aos pacientes 
brasileiros à espera pelo sucesso das pesquisas estrangeiras.OSUS tem dado suporte aos pacientes, através dos centros de 
tratamento, mas não podemos ficar restritos a uma medicação antiga, tendo em vista a existência de tratamentos mais modernos e 
de maior efetividade. Enquanto em outros países a aprovação de novas medicações é livre de questões meramente orçamentárias, 
pareceres negativos para novas medicações, especialmente, para tratamento de doenças raras, têm se tornado bastante comuns no 
Brasil, e o que é pior, tendo o alto custo como maior argumento para a não adesão.  

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Positivo: Fluidificante , Negativo: Sinto que a medicação não chega ao pulmão em sua 
grande parte, o que torna difícil a retirada do muco alojado no pulmão. 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação irá salva vidas nos ajude por favor Se meu filho tomasse esse remédios não teria feito o transplante de 
pulmão aos 12 anos

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu filho transplantou os dois pulmões aos doze anos Essa medicação irá mudar essa 
história para a fibrose cistica , Positivo: Essa medicação tratará o gene da doençaMenos internações Menos infecções , Negativo: Os 
efeitos positivos vai supere a os negativos
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21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença grave e que leva a morte muitos brasileiros, como revelam os dados concernentes à 
expectativa de vida no país para pessoas com essa doença, que se encontra na faixa de 25 a 28 anos. As pesquisas voltadas para o 
desenvolvimento de medicações para tratamento da fibrose simplesmente não acontecem no Brasil, restando aos pacientes 
brasileiros à espera pelo sucesso das pesquisas estrangeiras.OSUS tem dado suporte aos pacientes, através dos centros de 
tratamento, mas não podemos ficar restritos a uma medicação antiga, tendo em vista a existência de tratamentos mais modernos e 
de maior efetividade. Enquanto em outros países a aprovação de novas medicações é livre de questões meramente orçamentárias, 
pareceres negativos para novas medicações, especialmente, para tratamento de doenças raras, têm se tornado bastante comuns no 
Brasil, e o que é pior, tendo o alto custo como maior argumento para a não adesão.  

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Positivo: Fluidificante , Negativo: Sinto que a medicação não chega ao pulmão em sua 
grande parte, o que torna difícil a retirada do muco alojado no pulmão. 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sendo a FC uma doença sem cura, medicamentos que podem parar sua progressão devem ser disponibilizados a 
população que necessita deles.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todas as pessoas devem ter acesso a medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Se você ou seu filho tivesse uma doença degenerativa que ao passar dos anos você vai perdendo significativamente a 
capacidade de respirar e consecutivamente de fazer coisas básicas como caminhar ou tomar um banho sozinho, você acha que seria 
justo ter uma opção digna de um tratamento para salvar a sua vida ou do seu filho? A Fibrose Cistica em média proporciona uma 
expecativa de vida de 30 anos, eu estou atualmente com 33, porém infelizmente não sei se irei ter a oportunidade de presenciar em 
vida esse resultado, mas sei que espero por um medicamento dessa natureza desde que era muito pequeno, os médicos já sonhavam 
que um dia teriamos um medicamento que iria mudar essa estatística sobre o tempo de vida de um paciente. Entretanto, quando 
finalmente chegou, somos barrados por questões burocráticas, por questões pessoais envolvendo dinheiro e política. Os valores 
humanos e o direito a vida não estão sendo levado em consideração nessa decisão não favorável que foi tomado. Por favor, 
reconsiderem essa decisão e deixe que as pessoas que ainda tem uma vida pela frente possam usufruir desse sonho de simplesmente 
viver um pouco além dos 30 ou 40 anos de idade. Será que é pedir muito?

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: CREON e Alfadornase, Positivo: CREON sem ele, não consigo absorver NADA dos alimentos e o 
Alfadornase é muito eficiente na higiene pulmonar fluidificando as secreções mais espessas que são foco de contaminações., 
Negativo: nenhum, apenas positivos.

Clique aqui

Evolução da 
Doença nos 
últimos anos
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os portadores de Fibrose Cística, tem o direito de ter acesso ao tratamento inovador que esse medicamento pode 
trazer. O único até o momento que pode estabilizar a evolução da doença.Nossa constituição nos garante  o direito à saúde, com o 
objetivo de promover uma melhor forma de prevenção, diagnóstico oportuno e tratamento eficaz e integral. Em memória à minha 
filha Jessica Gadiolli,  que aos 19 anos não vai ter a oportunidade de usar esse medicamento, apesar de todo o tratamento que foi 
acessível à Ela.   Os Fibrocisticos que continuam na luta, merecem fazer uso desse medicamento.   

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreáticas, Alfa Dornase, Tobramicina, Colomicin, Ursacol, Ibuprofeno,  
Vitamina Adeks, Suplementos (Ensure, Sustagem), Positivo: As Enzimas Pancreáticas- Auxilio na absorção dos nutrientes da 
alimentaçãoAlfa Dornase - Fluidicação nas secreçõesUrsacol - Melhora na função hepáticaColomincin e Tobramicina - Antibióticos 
inalatórios., Negativo: Apesar do bom uso, não estacionou a evolução doença. Minha Filha entrou em óbito aos 19 anos. 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes porque atuam no defeito genético  e não nos sintomas,  inclusive agem 
retardando a progressão e melhorando o funcionamento dos órgãos acometidos evitando a colonização de bactérias e o transplante 
precoce.  Sou tia de paciente e vejo o sofrimento do mesmo e de seus familiares. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos pela vida...essas crianças,jovens, adultos precisam viver é um direito de todos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo,  o aluno precisa ser medicado para estacionar a doença.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga que tem uma filha com fibrose cística, vejo o quanto ela sofre ao imaginar o que pode acontecer com 
a progressão da fibrose cística. Ela me falou que a fibrose é uma doença degenerativa e que as medicações fornecidas pelo SUS hoje 
somente tratam os sintomas da doença e o medicamento que está sendo analisado pode retardar a progressão da doença e pode 
melhorar a qualidade de vida da filha dela e de outros tantos que têm a mesma doença. Todos têm direito a vida e a saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São muitas vidas precisando desse medicamento para que tentem uma vida normal e com esperança do amanhã 

2ª - Não

3ª - Não

Página 282 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cistica é uma doença rara e como qualquer outra doença rara o que for possível para aumentar a qualidade 
eespectativa de vida deve ser feito pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Saúde é um direito de todos e precisa ser preservada

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque acho que são de extrema importância. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon e alfadornase . , Positivo: Creon de extrema importância pra que quebrar as proteínas e 
alfadornase para deixar o muco menos espesso . , Negativo: Alfadornase só pode ser usado na primeira infância e creon muito 
agressivo para o estômago e pré o intestino . 

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Melhora a qualidade de vida do pacienge

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Já tive contato com as enzimas, com os antibióticos, com o alfadornase, com a salinas 
para nebulizar, com o aerolin, com o busonide, e com esses outros no qual não é fornecido pelo SUS e os pais tem que comprar, a 
vitamina para estimular o apetite, com o omega 3, o complexo vitamínico, luftal, remédio para enjjo, , Positivo: pontos positivos, a 
enzina ajuda ela a ganhar as gorduras, proteinas dos  almentos, nas nebolições que ajudam o catarro a sair, a melhora do apetite., 
Negativo: nenhum

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter direito ao medicamento 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase e creon , Positivo: É da extrema importância para o tratamento, sendo 
que o mesmo combate a causa, Negativo: Alfadornase só pode ser usado na primeira infância é-o creon causa danos ao estômago  e 
trava intestino. 

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o medicamento já foi testado e teve sua eficácia comprovada, deve ser incorporado no tratamento dos pacientes 
que sofrem com a fibrose cística, independente do preço do medicamento, quanto vale uma vida? As pessoas com esta doença 
sofrem todos os dias, e privar elas de uma melhora em seu quadro é incompreensível!Desde já peço que analisem com a devida 
cautela a situação, estamos falando de vidas.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Desde que descobre a doença 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um medicamento favorável ao tratamento da fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um medicamento favorável ao tratamento da fibrose cistica 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Um retrocesso no tratamento 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nenhum, Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nenhum, Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acho que se existe uma possibilidade de melhor atender o paciente tem que ser  aplicada para a cura ou 
restabelecimento da saúde  do paciente 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque acho que são de extrema importância. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon e alfadornase . , Positivo: Creon de extrema importância pra que quebrar as proteínas e 
alfadornase para deixar o muco menos espesso . , Negativo: Alfadornase só pode ser usado na primeira infância e creon muito 
agressivo para o estômago e pré o intestino . 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um familiar de uma amiga utiliza o medicamento. Desde que deu início ao tratamento venho percebendo uma melhora 
considerável em sua saúde e relações sociais.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Ganho saudável de peso, aumento de energia de forma saudável, 
fim das tosses, ganho de altura e melhora psicológica., Negativo: Até hoje nunca houve nenhum.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Azitromicina, Dekas, Alphadornazi, Ciprofloxacina, Colamicym e Ursacol, 
Tobramicina., Positivo: Os sintomas são tratados. , Negativo: A quantidade é muito grande. Se o medicamento for liberado esse dano 
seria reduzido.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que com esses medicamentos as pessoa terão uma vida melhor e com um  diagnóstico antecipado terão uma 
melhor condição de vida e uma qualidade de vida melhor . Minha prima  que mora no interior é uma amiga que mora aqui em  
Salvador teve o diagnóstico tardio, elas  sofrem muito , mas o governo pode ajudar com a distribuição de medicamentos para essas 
crianças então que o faça pq é muito ruim  não poder fazer nada pra ajudar !! Uma vida vale mais que dinheiro !! Que Deus abençoe 
todos envolvidos nessa aprovação de novos medicamentos!! Obrigado 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero salvar a vida de theo! Ele precisa desse medicado só tem 2 anos de idade! Mais toda vida é pura é insubstituível 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trata-se de uma patologia de difícil acesso ao tratamento considerando a realidade de nossa sociedade, portanto, 
quanto antes houver o tratamento, estaremos proporcionando o direito à vida a essas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Só quem tem um filho sabe o amor e valor que damos pela vida dele! Pessoas com doenças raras IMPORTAM! EU LUTO 
PELA VIDA DA MINHA FILHA!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas, vitaminas, salina, antibióticos, salbutamol..., Positivo: São 
paliativos para manter o dia a dia da minha filha. , Negativo: Se eu não fizer certinho, de alguma forma pode prejudicar 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não existe um ensaio clinico que este único medicamento não e adequado para o tratamento de fibrose sistica. Esta e 
uma esperança de um medicamento tratar a doença FIBROSE SISTICA.Acompnaho de perto o sofrimento da minha afilhada que tem a 
doença e não existe tratamento apenas medicamentos paliativos. Ela já foi internada 5 vezes em UTI  e no presente momento ela esta 
muito mal. Não temos nada concreto, ressalto ainda que este medicamento não seria para tratamento dela, pois a mutação dela e 
diferente mais ajudaria concerteza outras crianças e adultos. Todos temos o direito a vida e este medicamento e uma luz no fim do 
tunel para as mutações relacionadas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as pessoasireito em viver com qualidade de vida, todos os brasileiros pagam altíssimos impostos por isso 
precisam ter acesso a um atendimento público de qualidade. Os pacientes da fibrose Cistica precisam viver melhor sem as incessantes 
idas aos hospitais, correndo o risco de contrairem graves doenças. Vamos repensar nossos  conceitos sobre os direitos humanos.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Não posso passar esta informação., Positivo: O principal é poder respirar livremente..., 
Negativo: Enjoo, encômodo e muita dor.

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não vejo motivos para discordar, sendo que até onde sei há comprovação de que é eficaz. Por que não diminuir o 
"sofrimento" do paciente e da família consequentemente?

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fico feliz em ver um amigo que faz o uso do medicamento tendo mais disposição, energia, ganho de peso e de altura.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi., Positivo: Ganho de peso, crescimento, mais disposição e energia e melhora 
significativa em suas condições psicológicas., Negativo: Nenhum, enquanto o tratamento tem continuidade.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dekas, ciprofloxacina, tobramicina, alphadprnazi, ursacol, entre outros., Positivo: Os 
medicamentos tratam os sintomas da fibrose cística., Negativo: A quantidade de medicamentos é muito grande o que pode ser 
prejudicial.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu primo faz o uso do orkambi e tem grandes resultados, ganho de peso, de altura.... e energia para brincarmos 
juntos 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi , Positivo: Ganho de peso, altura, energia, menos tosse e cansaço físico e 
psicológico , Negativo: Não teve, apenas irá ter caso ele não tenha o tratamento 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Experiência intermediária através do meu primo que tem fibrose cística, que faz o uso 
de vários medicamentos para tratar os sintomas da fibrose cística , Positivo: Ganho de peso, altura, energia..., Negativo: Nenhum 
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe da Maria Clara, paciente com fibrose cística com 10 anos de idades, são dez anos de muitas lutas diárias. A 
Maria clara nasceu aparentemente saudável ao olhos dos médicos, ao chegar em casa ainda parecia tudo normal. Os dias foram 
passando e Clara foi apresentada alguns sintomas que era desconhecido na família e para os médicos, seu suor era excessivo a ponto 
de ter que trocar a roupa, sua testa ficava grossa como se estivesse com areia, seu suor era muito salgado, por conta do sal começou 
a aparecer manchas vermelhas em seu rosto e corpo, na época o pediatra falou que era falta de higienização, pois é, como uma mãe 
se semente nesse momento, sai do consultório aborrecida e triste, passei na farmácia e comprei um creme chamado cutinazol, passei 
como o pediatra recomentou, e nada de ter resultados, clara não ganhava peso, não crescia. Passando alguns dias começou a nossa 
luta, diária, aos 25 dias teve sua primeira internação, no hospital diagnosticaram como bronquiolite, e foram 15 dias de muita 
angustia, nunca havíamos passado por tamanha angustia, uma bebe passando por aquilo tudo. Aos dois meses e meio, veio a 
segunda internação, uma longa e dura internação, Maria Clara internou com diagnostico novamente de uma bronquiolite, com o 
passar dos dias foi se agravando, virou uma pneumonia e com ela bactérias que estava consumindo o pulmão, a saturação baixa, não 
aguentava mamar, uma noite só dormia, dormia e nada de acordar,  Maria Clara não conseguia respirar, aquela noite foi longa e 
dolorosa, na manhã seguinte os médicos a entubaram, e as bactérias só cresciam, parecia que os medicamentos não combatia nada, 
os dias foram passando, exames e mais exames, uma anemia que só aumentava, e então resolveram fazer uma, duas transfusão de 
sengue... os médicos não viam melhoras. Foram 45 dias de muito medo, medo de perder o quer mais temos de precioso em nossa 
vida, medo em ver nosso filho quase perder a vida, de ver seu filho parar de respirar e ouvir os médicos dizer para Clara, respira, 
respira... lute pequena, isso machuca qualquer pai e mãe, ver seu filho ali e se sentir impotente. Após a sua alta, Clara foi 
encaminhada para o IFF, e depois de alguns testes do suor e o teste genético foi diagnosticada com fibrose cística ou mucoviscidose, e 
as internações continuaram. Foram algumas internações para erradicar bactérias, mais remédios, fisioterapias respiratórias e nossa 
luta é assim desde então. Esse ano de 2020 tem sido bem difícil, foram 3 internações uma em janeiro de 21 dias, em abril de 25 dias e 
julho com 37 dias. Nossa luta é diária, com nebulizações, medicações de rotina, antibióticos, fisioterapia duas a três vezes por dia. 
Quero ver minha filha crescer e sonhar com a festa de 15 anos, fazer faculdade, ir a festas, viajar, fazer faculdade, ser uma amazonas. 
Quero ver os sonhos e planos que ela fizer acontecer, quero vê-la se tornar uma adulta com qualidade de vida, o medicamento 
lumacaftor/ ivacaftor (Orkambi®) age na proteína anormal CFTR, ajudando no aumento dessa proteína a funcionar corretamente. A 
vida da minha filha, assim como outras crianças que lutam pela vida não tem preço, não importa o quanto custa, e dever do poder 
público e do estado oportunizar minha filha ter uma chance de não precisar entrar em uma fila de transplante, minha filha não pediu 
para nascer com uma doença sem cura. Não podemos ver o quanto vai custar, mas sim o que a medicação irá trazer em benefícios 
para vidas, para realizações de sonhos, minha filha tem sonhos, tem direitos e para que continue sonhado precisa do lumacaftor/ 
ivacaftor (Orkambi®).   

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: minha filha maria clara faz uso continuo dos medicamentos: nebulizações com 
PulmozymeAerolin, e soluções com salinas e soro 9%Budesonida antibióticos: azitromicina, Bactrim, Cloridrato de 
moxifloxacinoprocedimentos: 2 broncoscopiacreonaperitivincomplexo vitamínico BMVW suplementos: calogen Nutri - 
enteralremédios para enjoo vonal flash, Positivo: O pulmozyme serve para fluidificar a secreção espessa e difícil de sair dos 
pulmões.aerolin serve para broncodilatar os pulmoes para entrada de ar.a solução de salinas e soro, serve para umidificar e facilitar 
na expectoraçãoos antibióticos para combater a mico bactéria abcessus não tuberculosa, tratamento de 18 meses, os três 
antibióticos.a vitamina para abrir apetite.polivitamínico para suprir a falta de vitaminas.creon para funcionalidade dos pâncreas,  que 
não funciona por conta da fibrose cística;   budesonida para ajudar nas vias aéreas por conta das sinusites cronicas, Negativo: Enjoos 
dos antibióticos
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21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esta comprovada a melhora na qualidade de vida dos pacientes por meio dessa medicação. A rotina de um paciente é 
terrível. São mais de 6 inalações por dia, fisioterapia, dezenas de comprimidos!!! Este medicamente melhora a qualidade e a 
sobrevida dos pacientes!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PulmozymeColistimetatoTobramicinaCreonCotazym FAzitromicinaAdeksBerotecAlenia, Positivo: Todos 
minoram os efeitos da doença, atuando no trato digestivo e/ou sistema respiratório!, Negativo: Tempo despendido, custo de alguns, 
falta na distribuição!

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pelo que li sobre esta medicação, ela atuaria diferente das outras medicações que os pacientes com fibrose cística 
usam. Os medicamentos que são usados e disponibilizados hoje, só tratam os sintomas da doença, contribui  muito no dia a dia de 
um FC, porém não trata a causa. Este novo medicamento faria uma imensa difernça na vida de um FC, onde pelo que li o 
medicamento Lumacaftor/Ivacaftor(Orkambi) agiria de uma maneira diferente. Ele corrigiria a proteína dos genes com a  mutação, 
fazendo com que eles se tornassem normais. Trazendo assim  uma pequena esperança pra nós familiares e pacientes a terem mais 
anos de vida ou até mesmo ter tempo de vida igual a uma pessoa saudável. Este medicamento traria  qualidade de vida, que só quem 
convive com essa doença sabe o quão ela é difíci e complexa, pois ela deve ser tratada todos os dias, final de semana, feriado e férias. 
No tratamento é usado diversos medicamentos diários, antibióticos (Oral e Inalatório), vitaminas, suplementos e fisioterapias que 
eles não viveriam sem. Esta doença não nos permite das folga. O uso deste novo medicamento  diminuiria ou até mesmo eliminaria a 
quatidade de meses que os pacientes vivem em hospitais por ano, devido às complicações da doença. Já faz bastante tempo que não 
se incorpora nenhum medicamento para pacientes com Fibrose Cística no nosso sistema.   Não há nenhuma medicação igual a esta 
para tratar esta doença, vindo que existem vários relatos benéficos de pacientes que usam este medicamento pelo mundo, o quanto 
tiveram melhora na função pulmonar principalmente, muitos saíram das filas de transplante, que devido ao uso desta medicação a 
função pulmoanar aumentou. Observei que no relatório da CONITEC, enfatizaram o custo  deste novo medicamento para ser 
incorporados no SUS. Gostaria de saber "QUANTO VALE UMA VIDA?!" Portanto DISCORDO com este parecer da CONITEC. Este 
medicamento é uma descoberta da medicina é um avanço para a humanidade.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha fillha usa diariamente: Enzimas pancreáticas (em todas as 
refeições),alfadornase, vitaminas, suplemento hipercalórico e antibióticos ( Oral - Azitromicina e Inalatótio - Colestimetato Sódico), 
Positivo: Enzimas pancreáticas - atuam na absorção das vitaminas e gorduras das refeições;Alfadornase -  Inalação para fluidificar as 
secreções pulmonares ajudando a serem eliminadas ;Vitamina - complementa a carência que mesmo com o uso das enzimas ainda 
possui;Suplemento Hipercalórico - para tentar manter pelo menos o peso mínimo recomendado pelos médicos;Antibióticos oral e 
inalatório - para tentar evitar exarcebações pulmonares caudadas por bactérias (febre, infecções e oxigenação sanguinea baixa)., 
Negativo: Dentre os medicamntentos citados acima, o que mais possui efeitos negativos é o uso de antibióticos constante, vindo que 
pode prejudicar fazendo com que as bactérias fiquem resistentes e entre outros aspectos prejudiciais à saúde.
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é diferenciado pois vai agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre 
hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa 
de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis 
bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila 
de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e pegajosas, 
precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as bactérias 
não tomem conta dos pulmões e também muitas inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por 
via oral.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a vida, nao fornecer a medicação é como tirar o direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo por que a vida é o bem mais precioso que temos e se tempos a possibilidade de aumentar a chance dela pq 
não, acredito que mtas vidas podem ser salvas e bem vividas atravéz disso.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma doença grave e que não tem curaO Orkambi deve ser liberado pelo SUS, pois é uma medicação que trata o gene 
defeituoso.Devemos salvar vidas não importando o custo da medicaçãoA doença é progressiva e não podemos esperar.está descrito 
na Constituição Federal que todas as pessoas tem direito a saúde e a VIDA. Então façamos cumprir a lei

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ...

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ..., Positivo: ..., Negativo: ...

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ..., Positivo: ..., Negativo: ...
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação vai melhorar muito a qualidade de vida de pessoas com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, é muito baixa a expectativa de vida dos Fcs no Brasil, fora do pais a situação é melhor, isso devido 
aos novos medicamentos que estão surgindo no mercado. não podemos matar nossa população por falta de remédios!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho o sofrimento de uma amiga que passa muito tempo internada, e que gasta muito em medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ter acesso a esse medicamento traz luz em melhora de qualidade e principalmente expectativa de vida para pessoas 
portadoras da doença e sua família, já que seu tratamento para amenizar sintomas demanda uma rotina diária desgastante. Ter 
acesso ao medicamento é proporcionar uma melhora no dia a dia de um paciente  e principalmente dar a oportunidade de poder 
sonhar com a realização de planos. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, minha prima de 5 anos tem FC e quero que ela cresça cheia de saúde para brincar comigo.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, por que não salvar a vida dos Fibrocísticos? liberem os remédios para quem precisa!

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento necessário a vários pacientes com baixa renda 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento é uma nova chance de vida para esse paciente, não só para ele como para toda a sua família.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todas as pessoas precisam viver com qualidade, esses novos medicamentos trarão mais conforto emocional e físico 
para os FCs.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon, Positivo: ajuda na digestão, Negativo: não ajuda a ganhar peso

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas necessitam desse medicamentos

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento não é um medicamento exprimental, já foi aprovado pela Anvisa e com a sua eficácia comprovada. 
Seus componentes atuam diretamente no problema genético e não só nos sintomas do paciente. Se feito com organizacão, seus 
gastos com certeza serão menores. Fibrose cística acaba com a vida normal das crianças principalmente, não podemos ser egoístas a 
tal ponto. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, já foram testados e tiveram comprovação  
de sua eficácia no tratamento. Todos têm direito a saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todas as vidas são importantes, quem precisa de remédios novos deve ter.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se foi comprovada a eficácia do medicamento, ele deve ser incorporado.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga de uma família com 2 crianças com Fibrose Cistica , o Luiz Eduardo e a Alice Elizabeth, e eles dependem 
muito desse remédio para ter uma boa qualidade de vida, poderem crescer e realizar seus sonhos como qualquer outra criança. 
Também tenho uma filha e imagino a tristeza desses pais em não conseguir ajudar seus filhos com essa doença terrivel...ou talvez até 
perderem suas vidas...não é isso que quero jamais!!! Acho que todo mundo tem o direito de lutar e fazer o for possível para viver!!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Saude é um direito do cidadão e um dever do estado. Está na Constituição. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados já foram testados e tiveram comprovação da sua eficácia no tratamento da fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Tobramicina e Pancreatina., Positivo: Os inaladores desobstruem as vias 
respiratórias, trazendo qualidade na respiração; os antibióticos diminuem as recorrências hospitalares; as enzimas digestivas 
cumprem bem o seu papel., Negativo: Até o momento não foram constatados.

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É dever do Estado prestar a saúde aos cidadãos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Quero q seja incorporado pelo sus

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É importante que os pacientes tenham todas as assistências necessárias em seu tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho meu filho que precisa do medicamento em questão.  Os antibióticos fornecidos pelo SUS não aumenta a 
sobrevida dele e não diminui as internações e danos causados aos pulmões dificultando muito a vida dele.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme Solução salina , Positivo: O pulmozyme ajuda a diluir a secreção presa.A 
solução salina faz ele tossir irritando a garganta pra ele expelir um pouco da secreção que o sufoca.Ambos o ajudam a acumular tanta 
secreção. , Negativo: Eles não tratam a fibrose Cistica, não diminui as internações, não aumenta a sobrevida do paciente.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose é uma doença degenerativa e as medicações que são fornecidas hoje não tratam a doença em si só os efeitos 
dela sobre os órgãos dos pacientes. Em compensação esta medicação em analise vai agir sobre a célula retardando a progressão da 
doença.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A MEDICAÇÃO É TREMENDAMENTE IMPORTANTE E IMPRESCINDÍVEL NO TRATAMENTO DA FIBROSE CÍSTICA, POIS QUE 
AO CONTRÁRIO DE OUTRAS TERAPIAS DISPONÍVEIS, ATUA DIRETAMENTE NA CAUSA DA DOENÇA, CORRIGINDO O ERRO GENÉTICO, 
ATUA A NÍVEL INTRACELULAR CORRIGINDO A ATUAÇÃO DA PROTEÍNA CFTR A  NIVEL INTRACELULAR. E CONSEQUENTEMENTE 
IMPEDINDO O AVANÇO E A PROGRESSÃO DA DOENÇA QUE PODE CULMINAR COM O ÓBITO. AS DEMAIS MEDICAÇÕES EXISTENTES 
SÃO APENAS PALIATIVAS E AS INTERNAÇÕES HOSPITALARES RECORRENTES PARA A ADMINISTRAÇÃO DE DOIS OU TRÊS ANTIBIÓTICOS 
ENDOVENOSOS SIMULTANEAMENTE POR 14 A 21 DIAS, TEM CUSTO EXTREMAMENTE ALTO E É APENAS PALIATIVO NO COMBATE À 
EXACERBAÇÃO DA INFECÇÃO EM DETERMINADO MOMENTO.  O LUMACAFTOR/IVACAFTOR, TEM O EFEITO DE IMPEDIR QUE ESTAS 
EXACERBAÇÕES E AGUDIZAÇÕES OCORRAM NA MEDIDA EM QUE CORRIJE O ERRO GENÉTICO A NIVEL INTRACELULAR!!!

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: COM O IVACAFTOR, AS MINHAS DUAS FILHAS TIVERAM UMA RESPOSTA MUITO BOA. 
COMPROVADAMENTE NA SUA DISPOSIÇÃO, BEM-ESTAR, NO AUMENTO DE SUA CAPACIDADE PULMONAR, ATRAVÉS DA PROVA DE 
FUNÇÃO PULMONAR -  ESPIROMETRIA; NO AUMENTO DE PESO;  NA NÃO NECESSIDADE DE INTERNAÇÕES HOSPITALARES E NEM NA 
NECESSIDADE DE FAZEREM USO DE ANTIBIÓTICOS ORAIS. COM O LUMACAFTOR/IVACAFTOR,  ESTES EFEITOS PODEM E SERÃO 
TREMENDAMENTE AMPLIADOS DANDO A ELAS UMA QUALIDADE DE VIDA EQUIVALENTE A DE PESSOAS SEM NENHUM PROBLEMA 
GENÉTICO., Positivo: MAIOR DISPOSIÇÃO PARA AS ATIVIDADES DIÁRIAS, TAIS COMO: TRABALHAR, EXERCITAR-SE, ETC. AUMENTO DA 
CAPACIDADE RESPIRATÓRIA; DIMINUIÇÃO SIGNIFICATIVA DA NECESSIDADE DE INTERNAÇÕES HOSPITALARES;  DIMINUIÇÃO 
SIGNIFICATIVA DO USO DE ANTIBIÓTICOS POR VIA ORAL. , Negativo: NENHUM EFEITO NEGATIVO OU COLATERAL FOI OBSERVADO 
ATÉ O PRESENTE MOMENTO!

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: BEROTEC; ATROVENT; PULMOZYME; ENZIMAS DIGESTIVAS - CREON, PANCREASE; 
SERETIDE; ANTIBIÓTICOS: TOBRAMICINA, OXACILINA, CEFTAZIDIMA, CLARITROMICINA, AMOXACILINA; CLAVULIN; CEFALEXINA; 
CECLOR; CIPROFLOXACINA; COLISTIMETATO SÓDICO., Positivo: OS BRONCODILATADORES SERVEM PARA DILATAR OS BRONQUIOS  
FACILITANDO A EXPECTORAÇÃO. O PULMOZYME SERVE PARA QUEBRAR EM PARTICULAS MENORES O MUCO PULMONAR AFIM DE 
FACILITAR A EXPECTORAÇÃO. OS ANTIBIÓTICOS ORAIS, INALATÓRIOS E ENDOVENOSOS, SERVEM PARA DEBELAR AS INFECÇÕES 
AGUDAS E RECORRENTES, POR BACTÉRIAS TREMENDAMENTE AGRESSIVAS., Negativo: OS BROCODILATADORES, PRODUZEM 
TAQUICARDIA.  OS ANTIBIÓTICOS PRODUZEM MAL ESTAR ABDOMINAL, NÁUSEAS, DIARRÉIAS, ENJOÔS.
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21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, As pesquisas demonstraram melhorar a digestão, melhorando assim a nutrição através da efetiva absorção dos 
nutrientes e com tudo, melhorando a imunidade.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio vai trazer qualidade de vida para os pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é importante para uma melhora no quadro de saúde do indivíduo, diminuindo os sintomas que a 
doença causa no mesmo e consequentemente melhorando a qualidade de vida de quem a possui ! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga, cuja filha tem fibrose cística e essa medicação contribuirá significativamente para a melhoria da 
qualidade de vida dela. Se essa medicação não estiver incorporada na lista do SUS será muito difícil a aquisição por ela pois os custos 
para o tratamento são muito altos. Peço que incorporem para auxiliar nesse tratamento. Salvará muitas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo da Conitec, comprem os remédios para quem precisa.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento em analise age na célula defeituosa e não somente nos sintomas como os medicamentos que temos 
disponíveis no SUS hoje. Esta medicação vai retardar o progresso da doença e melhorar a qualidade de vida de fibrocísticos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É uma medicação que vai melhorar a qualidade de vida dos portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um familiar de uma amiga utiliza o medicamento. Desde que deu início ao tratamento venho percebendo uma melhora 
considerável em sua saúde e relações sociais.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Ganho saudável de peso, aumento de energia de forma saudável, 
fim das tosses, ganho de altura e melhora psicológica., Negativo: Até hoje nunca houve nenhum.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Azitromicina, Dekas, Alphadornazi, Ciprofloxacina, Colamicym e Ursacol, 
Tobramicina., Positivo: Os sintomas são tratados. , Negativo: A quantidade é muito grande. Se o medicamento for liberado esse dano 
seria reduzido.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é de suma importância para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nao aceito pessoas perder vidas pela falta de tratamento por se custo alto. Ta na constituição federal, todas pessoas 
tem esse direito a vida a saúde. Essa doença é progressiva, e essa medicação nao deixando ela avançar já é maravilhoso, ja é um 
grande motivo para liberar. É triste ver pais perdendo filhos para uma doença que ja tem tratamento hoje.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, è um medicamento necessário para uma melhor qualidade de vida para os pacientes e familiares, por se tratar em 
reduzir o número de medicamentos a serem usados diariamente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Alfadornase, Tobramicina, Aquadex, Positivo: Creon - são enzimas para a 
absorver os nutrientes do alimentoAlfadornase - faz o afinamento das secreções  possibilitando o acesso as bactérias pelos 
antibióticosTobramicina - antibiótico para combate a bactérias residentesAquadex - Vitamina complementar ,já que o pâncreas não 
consegue absorver bem os nutrientes , Negativo: O efeito é que o uso deve ser contínuo porque combate ao sintoma e não a causa 
específica da doença  .

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento ajudaria aos pacientes que necessitam dele, ter uma melhor qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ovos medicamentos precisam chegar para as pessoas com FC diminuírem o numero de internações.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É uma medicação que vai melhorar a qualidade de vida dos portadores de fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vidas serão ceifadas com essa decisão.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a filha da minha amiga tem FC e eu acompanho o sofrimento da rotina delas, por isso sei que novas chances de 
tratamento irão melhorar a qualidade de vida de toda a família, não só da paciente. são muitos remédios, inalações e fisioterapias 
por dia e mesmo assim a menina interna várias vezes ao ano, gerando gastos para a a família e cofre públicos, por isso é melhor 
gastar com tratamento de prevenção que trará qualidade de vida a todos. sou a favor da compra deste medicamento pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todas os pacientes que tiverem fibrose cística deverão tomar este medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREÁTICAS,aLFADORNASE, E TOBROMICINA, Positivo: COM AS ENZIMAS 
SALVAMOS NOSSA SOBRINHA, POIS SEM O MEDICAMENTO ELA NÃO IRIA RESISTIR,, POIS PERDIA TODOS OS NUTRIENTES NAS FEZES, 
E COMEÇOU O USO COM 21 DIAS DE VIDA, COMO ALFADORNASE A FUNÇÃO PULMONARDELA SEMPRE ESTÁ BOA, FACILITANDO, 
ASSIM A RESPIRAÇÃO, E A TOBROMICINA, CONSEGUIMOS UMA VIDA SEM AS BACTÉRIAS PSEODOMONASFAZENDOESTRAGOS NO 
PULMÃO., Negativo: NÃO TEVE EFEITOS NEGATIVOS
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21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A vida ea saúde é um direito que todos temos é está na constituição 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamente se faz muito importante para melhora da qualidade de vida dos Pacientes, Esse medicamento iria 
amenizar muito as experiência do paciente em suas rotinas semestrais, e no seu desenvolvimento como um todo. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem fibrose e fazemos o maximo possivel para ver ele bem! a alimentação riogorosa pela falta de ganho de 
peso, toda preocupação com os medicamentos necessarios e as vitaminas para que possa ter uma vida mais normal possivel. Mesmo 
com todo cuidado nos preocupamos muito na parte pulmonar que é onde a doença mais atinge, com Orkambi os pacientes com 
fibrose podem ter uma vida mais tranquila, respirar melhor e viver melhor, por isso nos mães/pacientes/amigos/parentes suplicamos 
por esse medicamento que é fundamental para vida de quem tem fibrose cistica  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pancreon- drops pediatric , Positivo: o Creon é fundamental, pois sem ele antes das 
refeições não tem absorção da gordura boa que o alimento traz entre outros fatores.Drops pediatric ajuda no crescimento 
desinvolvimento, vitamina fundamental para um bom desenvolvimento de paciente com friboseantibioticos para conter bacterias no 
pulmao, Negativo: nem sempre esses medicamentos são suficientes, precisam de mais tecnologia e se tem medicamentos ja no 
mercado para ser utilizado e comprovado a eficacia seria otimo poder utiliza-los

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço ,na constituição  está escrito que todo ser humano tem direito a vida ea saude

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho de perto uma família de amigos com um filho com FC e sua luta diária há 15 anos pela vida do seu filho. 
Neste sentido, penso que qualquer possibilidade de tratamento seguro valha o investimento em manter a vida destes pacientes. 
Ademais, existem evidências da efetividade dos medicamentos em questão para o tratamento da FC, assim discordo da 
recomendação da Conitec. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um familiar de uma amiga utiliza o medicamento. Desde que deu início ao tratamento venho percebendo uma melhora 
considerável em sua saúde e relações sociais.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Ganho saudável de peso, aumento de energia de forma saudável, 
fim das tosses, ganho de altura e melhora psicológica., Negativo: Até hoje nunca houve nenhum.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Azitromicina, Dekas, Alphadornazi, Ciprofloxacina, Colamicym e Ursacol, 
Tobramicina., Positivo: Os sintomas são tratados. , Negativo: A quantidade é muito grande. Se o medicamento for liberado esse dano 
seria reduzido.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes com FC merecem o apoio do SUS e não devem ser abandonados principalmente em respeito aos princípios 
basilares do SUS que são: equidade (dar mais a quem mais precisa, sendo todos iguais em seus direitos), integralidade (o cuidado 
deve ser integral) e universalidade (todo cidadão tem direito aos serviços públicos de saúde).

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento não está em fase de testes,  já foi aprovado pelos demais órgãos de regulamentação. Nossos filhos 
precisam ter esta chance de viver e ter qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase (rhDNase) , tobramicina, pancreatina. , Positivo: os inaladores vem 
trazendo um qualidade melhor na respiração e diminuiu as recorrências hospitalares. A pancreatina é de fundamental importância na 
digestão.  Os antibióticos diminuíram as infecções por bactérias. , Negativo: Até agora são trouxeram benefícios. 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço. Toda pessoa merece ter um tratamento dignoToda vida é muito importante e temos que lutar 
até o fim 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon PancreatinaDekas polivitaminico , Positivo: Creon ajuda na absorção dos 
alimentos. Dekas ajuda a repor as vitaminas , Negativo: Não teve efeito negativos 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Visto que o medicamento melhora o tratamento das crianças devem ser incorporados

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu NÃO CONCORDO com o parecer desfavorável da conitec da NÃO  incorporação do orkambi para a fibrose cística no 
sus.  Sou tia e madrinha de uma menina diagnosticada  com fibrose cística, uma doença genética,  rara, crônica,  progressiva e sem 
cura. Até então nunca tinha ouvido falar desta doença.  Hoje no Brasil não existe nenhuma medicação  para tratar a doença  ou seja o 
gene defeituoso , existem medicamentos apenas para tratar os sintomas.  Assim que ela nasceu apresentou íleo meconial, não 
conseguia evacuar o que a deixou com o abdômen dispendido e muito estufada, com menos de dois dias teve que fazer cirurgia. A 
suspeita da fibrose cística veio já na gestação,  por isso minha irmã foi encaminhada à um centro maior que tivesse recursos como Uti 
assim que ela nascesse, pois moramos no interior e o hospital de referência fica a 300 km.de distância. Ficou dois meses e meio com 
ileostomia até fazer a cirurgia para reconstituir o intestino é assim evacuar pelo ânus. Desde o Nascimento ficou 37 dias no hospital 
até ganhar alta é vir para casa, veio para  casa mas estava muito desnutrida pois mamava é evacuava,  não conseguia ganhar peso   foi 
então que voltou para o hospital é lá se foram mais 37 dias de internação. Sempre teve muita dificuldade em ganhar peso, usou até 
sonda nasogástrica para alimentar e ver se conseguia ganhar peso. Isso tudo é muito triste para a família  ver uma criança tão 
pequena,  frágil,  indefesa passar por tudo isso e a gente não conseguir fazer nada. Realizou então o teste genético é confirmou o 
diagnóstico da fibrose cística mutação F delta 508 homozigoto. Começou o tratamento no centro de referência em Porto Alegre,  
onde realiza  consultas com a equipe multidisciplinar a cada 3 meses  são 600 km.de distância. Com 10 meses começou a apresentar 
quadros de suboclusao intestinal,  onde ficou entre a vida e a morte por quatro vezes, isso tudo em 11 meses, muita febre, vômito 
fecalóide, dor, distinção abdominal,  infecção generalizada,  quadro gravíssimo  precisando sempre de uti. É desesperador,  a pior 
sensação que já senti na minha vida, saber que minha única sobrinha corria risco de vida,  muita dor, angústia,  sofrimento para toda 
a família. Só podíamos pedir a Deus para que tudo desse certo.  Eu sempre digo só quem passa p saber,  não dá para imaginar 
tamanha dor que sentimos.Ela tem apenas 3 anos e meio e faz uso de diversas medicações, quantidade enorme de comprimidos para 
o pulmão e intestino,  faz nebulização é fisioterapia respiratória duas vezes ao dia e mesmo assim a doença avança muito. Toda essa 
medicação usada para uma criança tão pequena  poderá trazer ainda mais complicações  como uma cirrose hepática,  problemas no 
fígado.Por isso  precisamos urgente do orkambi no sus,  para melhorar a vida de todos os pacientes com fibrose cística , vai aliviar os 
sintomas,  deixando as secreções tanto do intestino,  quanto do pulmão menos espessa . Está medicação traz melhoras na função 
pulmonar e digestiva , está medicação nos dá muita esperança de dias de VIDA melhor  , NÃO aceito o Custo elevado como 
justificativa,  isso não dá para admitir.  Quanto vale uma VIDA   ninguém pode dizer,  cada vida é única e importante e não podemos 
perder vidas existindo tratamento.  Peço por favor,  tenham mais empatia,  se coloquem no lugar do outro,  no  lugar da família cada 
pessoa é única e importante. A hora é agora, não podemos esperar , perder tempo, essa doença é progressiva  ou seja ela avança,  
estamos correndo atrás do tempo. Vocês não fazem idéia de como é desgastante para toda a família  o emocional o psicológico de ter 
que conviver com está doença....sem saber como será o amanhã,  pois a fibrose cística é uma caixinha de surpresas. Eu como familiar 
quero muito ver minha sobrinha bem,  ver ela crescer,  ir para a escola, cursar um ensino superior,  entrar no mercado de trabalho,  
construir uma família e ter uma vida digna o mais possível normal, ela é tudo para mim , não posso pensar em perde lá para uma 
doença que tem tratamento SIM, simplesmente porque acham muito caro. Se coloquem no lugar do outro por favor, sejam mais 
humanos, se perguntem por favor e se fosse comigo, com um familiar meu.Analisem o benefício para o paciente e toda a família que 
sofre e  muito junto.  Isso diminuirá as internações   muitas vezes em uti,  que também é um custo alto.  Quantos transplantes de 
pulmão poderão ser evitados com o uso do orkambi. Temos pressa a vida não espera! Queremos que se cumpra a lei maior do direito 
à VIDA ! Está na Constituição Federal , A SAÚDE É DIREITO DE TODOS E DEVER DO ESTADO. Então que à lei seja cumprida .Toda a VIDA 
IMPORTA,  não podemos perder VIDAS! Cada vida é o AMOR da vida de alguém. A doença é progressiva e avança muito.  O orkambi 
não deixa a doença avançar,  isso é ÓTIMO e fantástico,  portando libera já!  

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Hoje os pacientes teem acesso aos remédios que atuam nos sintomas, mas não impede que eles fiquem internados, 
que precise de transplantes ... e este novo medicamento é nossa esperança para ver nossos filhos crescerem, ter qualidade de vida, 
frequentar escolas, ter um trabalho, formar familia... sei que os pacientes que tiveram a oportunidade de ter acesso a este 
medicamento tem sua qualidade de vida bastante melhorada. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozyme, creon, antibiotico, ursacol, vitaminas e fisioterapias, Positivo: pulmozyme, 
afia o catarro auxiliando para ser expelido dos brônquios e pulmõescreon, tomar antes de comer qualquer alimento com gordura, 
pois evita que o paciente tenha diarreia imediatamente após comer.antibioticos, matar as bactérias que destroem os 
pulmões.ursacol, para eliminar toxinas do fígado.vitaminas, evita a desnutição.fisioterapias, importante para a boa função pulmonar., 
Negativo: são muitos medicamentos e procedimentos para serem administrados ao longo do dia, interfere  na realização de outras 
atividades na vida do paciente. pulmozyme, necessita de refrigeração e inalador apropriado.creon, a quantidade a ser tomada é feito 
de forma intuitiva ( complicado medir a quantidade de gordura de cada alimento para saber a quantidade exata de enzimas) muito 
comum  constipação nos pacientes.fisioterapias, pelo menos duas vezes ao diaantibióticos, acaba com a flora intestinal, baixando a 
imunidade e é tomado ou inalado com frequência o que gera resistência.ursacol, tomado a cada 12 horas desde que nasce, chega um 
momento que o estômago não aguenta tanto remédio.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem que ser favorável. Só as famílias sabe como é triste o tratamento da fibrose

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, acredito que esse medicamento deve estar disponível para os pacientes com fibrose cistica, visto que, com ele é 
possível uma maior sobrevida e maior qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um medicamento favorável ao tratamento da fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Estacionar a doença que é progressiva, diminuir internações, ter qualidade e expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A criança com menos de 6 anos deve ter acesso a medicação para resultados eficazes e estacionar a doença e aumentar 
a qualidade e perspectiva de vida.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo do resultado de nao fornecimento pelo SUS

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença grave e que leva a morte muitos brasileiros, como revelam os dados concernentes à 
expectativa de vida no país para pessoas com essa doença, que se encontra na faixa de 25 a 28 anos. As pesquisas voltadas para o 
desenvolvimento de medicações para tratamento da fibrose simplesmente não acontecem no Brasil, restando aos pacientes 
brasileiros à espera pelo sucesso das pesquisas estrangeiras.OSUS tem dado suporte aos pacientes, através dos centros de 
tratamento, mas não podemos ficar restritos a uma medicação antiga, tendo em vista a existência de tratamentos mais modernos e 
de maior efetividade. Enquanto em outros países a aprovação de novas medicações é livre de questões meramente orçamentárias, 
pareceres negativos para novas medicações, especialmente, para tratamento de doenças raras, têm se tornado bastante comuns no 
Brasil, e o que é pior, tendo o alto custo como maior argumento para a não adesão.  

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Positivo: Fluidificante , Negativo: Sinto que a medicação não chega ao pulmão em sua 
grande parte, o que torna difícil a retirada do muco alojado no pulmão. 

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio deve ser incorporado

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A chance de sobrevida com o uso é muito maior, além da possibilidade de se ter uma vida normal, segundo tudo que  já 
li. Não faz sentido tirar a chance de se ter uma vida melhor. Todos temos este direito. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a ter acesso a medicações que podem melhorar sua qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pacientes poderão ter acesso gratuito e consequentemente melhor expectativa e qualidade de vida.Todos devem ter 
direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As medicações existentes tratam apenas os sintomas da doença. A medicação em comento trata a doença em si, 
configurando-se uma esperança real de cura da fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O orkambi poderá ajudar muitos pacientes com fibrose cística, proporcionando mais possibilidades de sobrevida e 
qualidade de vida, é necessário incluir novos medicamentos como o orkambi ao tratamento de muitas pessoas que não tem 
expectativas de vida, com o avanço da tecnologia medicamentosa, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento, ajudando cada vez mais pacientes e familiares.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou paciente e tive que passar por um transplante pulmonar em 2017. Se existisse o remédio no Brasil na época, não 
passaria por isso.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon, azitromicina, pulmozyme, aquadecks, inalação com colistim, Positivo: Era o que tinha, Negativo: 
Muito demorado e pouco resultado.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, essa medicação ja teve comprovação em vários países que é benéfica  aos pacientes  com Fibrose Cística trazendo 
qualidade de vida, evitando futuro transplantes, cirurgias, internações e tendo uma sobrevida além das expectativas atuais. Os 
pacientes sofrem muitos com problemas respiratórios, intestinais, , cirurgia para nutrição enteral ou parenteral devido a desnutrição 
causada pela dificuldade de absorção de vitaminas e gorduras. Vamos aprovar para que os nossos pacientes tenham qualidade de 
vida como todos os cidadãos brasileiros. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento  é diferenciado pois vai agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre 
hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa 
de vida, aumento  de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis 
bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila 
de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e pegajosas, 
precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as bactérias 
não tomem conta dos pulmões e também muitas inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por 
via oral.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: 1)dornase2)pacreatina3)ursacol4)Dekas, Positivo: 1) fluidifica os mucos dos pulmões, 
não obstruir os brônquios;2) ajuda a segurar gorduras, proteínas e vitaminas no organismo;3) ajuda á não endurecer o fígado;4) 
suplementa as vitaminas, pois para eles é mais difícil segurar no organismo, Negativo: para minha filha ela não teve reação negativa 
nem uma.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

Página 305 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio vai trazer qualidade de vida para os pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos agem na doença é muito diferente do que temos hoje em dia fornecido pelo Sus.pois o que temos 
hoje trata apenas os sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Pode trazer qualidade de vida aos pacientes de FC

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozzyne, Salina, Positivo: Ajuda a eliminar a secreção, Negativo: Tosse 

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e mãe e 
dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença porque não 
mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Só quem vive com a doença pode dizer o quanto a rotina é massante e dificil,mesmo fazendo todo protocolo de 
mucovisidose ,temos efeitos desagradaveis e muitas das x não respondemos antibioticoterapia,devido ma absorção sem contar 
aliementação que temos diarreias intensas mesmo tomando enzimas,pulmozyme me tras sangramentos devido tosses 
sequenciais,enfim saber que no exterior pessoas são tratadas de forma acertavel e não estão mais morrendo devido o agravo da 
doença, me tras tristeza ,pois no Brasil o numero de jovens e crianças que morrem é absurdo, e voçês dizerem que é 
CARO??LAMENTAVEL até porque sabemos que o Brasil é a quinta potencia do mundo em recursos naturais..TEMOS O DIREITO DE 
VIVER POR FAVOR NÃO NOS NEGUEM ISSO !!DEUS ABENÇÕE VOCÊS! OBS:Hoje sou eu amanhã pode ser um enti- querido de voçês e 
verão o que é o desespero de não ter certeza do amanhâ!! Pensem transplantes e internações são incalculavies os custos !!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimasnebulizações pulmozyme e tobramicina, Positivo: absorve parcialmente os alimentos que faço 
ingestãolibera parte de secreções que produzo diariamente, Negativo: baixo peso devido não absorver totalmente 
alimentos,diarreia,dor abdominal;gases;Já operei devido obstrução intestinal DIONS devido enzimasSangramentos após nebulização 
devido tosse em excesso.

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas que sofrem desta doença necessitam urgentemente desses medicamentos para darem continuidade as suas 
vidas. A dor que eles sentem, tanto em nível físico quanto psico-emocional, é inimaginável para nós, que não temos fibrose cística. A 
saúde deveria ser um direito de todos e para todos aqueles que se encontram no país. Aqui temos portadores de fibrose cística que 
necessitam de seus direitos básicos garantidos!

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vai ajudar a aumentar a sobrevida dos pacientes e a evitar as internações.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu Margarete não tinha conhecimento da Fibrose Cística ate ter uma caso em minha família, sabemos que a pessoa 
doente não tem qualidade de vida e nenhuma  expectativa de vida longo. Como é uma doença rara que afeta os órgãos  reprodutores 
pâncreas, fígado, intestino e pulmões. Vejo o quanto a pequena sobre com inúmeras internações com infecções pulmonares , 
insuficiência respiratória, problemas intestinais , a má digestão, tudo isso podemos vivenciar no dia a dia. Como Sabemos que essa 
medicação pode trazer qualidade de vida aos pacientes , a interrupção da progressão da doença, aumenta a expectativa de vida, a 
melhora  da função pulmonar,etc ... sabemos que dependendo do momento que o paciente iniciar o tratamento, podem evitando 
muitos procedimentos como transplantes, intervenções cirúrgicas  e internações constantes. Moduladores CFTR  são  utilizados em  
diversos países ha 8 anos com resultados excelentes para os pacientes. Por que o Brasil ainda não liberou a medicação, já que todos 
os brasileiros tem direito a saúde que está previsto na nossa constituição. Eu acredito que se a medicação for liberada pelo Governo, 
muitos custos de internação, transplantes, medicações diárias, serão abolidas  do dia a dia dos nossos pacientes. Sou a favor da 
liberação da medicação aos pacientes com Fibrose Cística. façam alguma coisa por eles, não demorem para a aprovação. 

2ª - Não

3ª - Não

Página 307 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação representa uma evolução no tratamento dos fibrocísticos  e vem como uma esperança de grande melhora 
dos sintomas para as famílias com crianças acometidas pela doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon , Positivo: Diminui a diarréia e malabsorção, mas pode levar a constipação. , 
Negativo: Dose é dificil de ser avaliada de acordo com a ingestão de akimentos das crianças que é muito variável.

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do lumacaftor/ivacaftor pelo paciente de fibrose cística vai melhorar muito a qualidade de vida dele, esses 
pacientes sofrem muito com o uso de tantas medicações, internações, ele reduziria tudo isso em apenas um medicamento. E 
melhoria muito a qualidade de vida com o resultado.O custo do mesmo se amenizaria abatendo todos os outros procedimentos e 
medicamentos que o SUS já oferece.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu me chamo Stephany, sou portadora de fibrose cística e com a mutação F508del . Esse medicamento é muito 
importante tanto para mim quanto para outras pessoas que também possuem essa mutação. Pois esse medicamento vai diminuir os 
números de nebulizações e remédios e nós portadores de FC com F508del  poderemos viver mais tranquilamente, seja no estudo 
,trabalho e dia a dia.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon ,  aDekas, Pulmozyme, Tobramicina, colistimetato, Azitromicina, Cloreto de sódio , 
polivitaminico ,centrum, vitamina E(Ephynal) , Vitamina D , suplementos alimentares, óleo de coco, acetilacestiteína , ciprofloxacino , 
etc..., Positivo: Creon -- Ajuda digestão da comidaaDekas-- Absorve os nutrientes da comida para engordarPulmozyme-- Desprende a 
secreção do pulmãoTobramicina -- Medicamento muito bom , passo anos sem se internar quando faço o usoColistimetato-- 
Antibiótico que ajuda a secreção sairAzitromicina -- Ajuda como Antiflamatório para infecçõesCloreto de sódio -- Ajuda na tosse para 
soltar a secreçãopolivitaminico -- Vitaminas essênciais que o meu corpo necessitaAcetilacestiteína --  Pózinho que me ajuda muito a 
soltar secreçãociprofloxacino -- tratamento para infeccção grave, Negativo: Não tem efeitos negativos, todos me ajudam .

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo tem fibrose cistica foi muito prejudicado pela doença precisa muito do medicamento tem ploblemas 
digestivos e respiratório precisa estacionar a doença ter qualidade de vida crescer saudável a vida dele importa sim

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como paciente, Qual: Orkambi, Positivo: Pacte com melhora clinica significativa, Negativo: Nada consta

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicao combate , efetivamente a doença. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação é um suspiro de esperança para as famílias que tem filhos com fibrose cística. Toda  criança tem direito 
à vida e esse medicamento oferece uma possibilidade de aumento na expectativa de vida e melhoria na qualidade de vida. Além disso 
essa medicação é altamente custosa para uma família de classe baixa ou media.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o paciente precisa de uma medicação melhor e que o mercado tem à disposição, o governo tem a obrigação de 
fornecer. Até porque já sabe da necessidade de atender este tipo de paciente.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é o único no mercado capaz de proporcionar uma sobrevida para os fibrocísticos, não existe similar 
no mercado, os antibióticos não resolvem , as bactérias criam resistência e as internações são constantes, ele diminui a frequência 
das internações.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/ivacaftor , Positivo: O paciente que conheço teve melhora geral, não 
conseguia caminhar por 30 minutos, agora caminha e tem menos infeções pulmonares, menos tosse e catarro, menos diarreia e teve 
ganho de peso, que antes não conseguia., Negativo: Nenhum

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, OS PACIENTES PORTADORES DE FIBROSE CISTICA TEM DIREITO A VIDA ASSIM COMO QUALQUER OUTRA PESSOA E ESSE 
MEDICAMENTO IMPLICA DIRETAMENTE NA VIDA DOS PORTADORES, DE FORMA QUE TOMANDO ELE O PACIENTE FICA LIVRE DE 
INTERNAÇOES DE OUTROS MEDICAMENTOS ISSO IMPLICA TAMBÉM QUE O "GASTO COM ESSES OUTROS MEDICAMENTOS E LEITOS 
DE HOSPITAIS" TAMBÉM IRÁ DIMINUIR. O BRASIL PRECISA DE SER EXEMPLO DÁ ESSE EXEMPLO AO RESTO DO MUNDO EXEMPLO DE 
QUE SE IMPORTAM COM UM TODO.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREÁTICAS - ALFADORNASE - SUPLEMENTAÇÃO VITAMINICA 
GAMADEKS - SUPLEMENTO FORTINI - REPOSIÇÃO DE SÓDIO - AZITROMICINA - , Positivo: ENZIMA PANCREATICAS -- ABSORÇÃO E 
DIGESTÃO DE GORDURA E NUTRIENTES E GANHO DE PESO.ALFADORNASE-  AUXILIA NA DESTRUIÇÃO DO MUCO ESPESSO GAMADEKS- 
SUPLEMENTAÇÃO DE VITAMINAS Ks NO ORGANISMO.FORTINI-- SUPLEMENTAÇÃO DE VITAMINAS E NUTRIENTES NO ORGANISMO 
QUE TEM DIFICULDADE DE ABSORÇÃO E GANHO DE PESO, Negativo: UM ALTO NUMERO DE MEDICAMENTOS E PROCEDIMENTOS 
DURANTE O DIA A VIDAS

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essa medicação irá oferecer qualidade de vida as pessoas acometidas.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Fda ja é favorável ao uso. Vamos incorporar ao SUS

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Esse medicamento é diferenciado pois vai agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre 
hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa 
de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis 
bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila 
de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e pegajosas, 
precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as bactérias 
não tomem conta dos pulmões e também muitas inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por 
via oral.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento salva vidas. Deve ser fornecido gratuitamente pelo estado.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Num geral, as medicações disponíveis em prol dos cuidados dos pacientes com fibrose cística, ajudam a manter o 
estado do paciente, não gerar progresso efetivo no tratamento, de acordo com os testes realizados em Países que já liberaram o uso 
do lumacaftor/ivacaftor, o medicamento age na causa da fibrose cistítica, tendo grande eficácia. Nossa legislação garante o cuidado 
com nossa nação e equidade com os habitantes, portanto é essencial que o medicamento seja disponibilizado.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozime, Tobramicina, sumplementos alimentares, bicarbonato de sódio inalatório, 
enzimas pancreáticas, entre outros., Positivo: O Pulmozime fluidifica as secreções, a Tobramicina funciona como antibiótico, os 
suplementos alimentares auxiliam no ganho de peso, o bicarbonato de sódio inalatório fluidifica as secreções e as enzimas são 
responsáveis por aumentar a taxa de alimentos digeridos., Negativo: Alguns dos remédios broncodilataroes causam perda de 
elasticidade alveolar, a Tobramicina pode causar resistência à bactérias, criando super bactérias, em relação as enzimas pancreáticas 
o uso a longo prazo pode causar problemas gastro-intestinais irreversíveis e o bicarbonato de sódio causa desidratação das mucosas.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quando se trata de vidas , é impossível concordar com esse absurdo de o governo não liberar o que é por direito para o 
paciente com fibrose . Gostaria de ressaltar q a vida não tem preço e temos dignidade e iremos lutar sim , para q o governo libere 
vidas  liberando esses medicamentos. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pulmozyme , Positivo: Enzimas , ajudar a melhorar a digestão , liberando 
enzimas pra adquirir as proteínas dos alimentos Pulmozyme ajuda eliminar bactérias que pode causar sequelas no pulmão , Negativo: 
A enzimas , pode provocar obstrução de intestino , inflamação no fígado e pâncreas Pulmozyme, conforme passar o tempo , não faz 
mais efeito 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibióticos , Positivo: Eliminou as bactérias que podem prejudicar sério o pulmão , 
Negativo: Tomar muito , é o ué acontece , o antibiótico não faz mais efeito prejudicando o paciente pra respirar .

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação tem se mostrado muito eficiente em outros países

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Colistimetato de sódio, Creon 10.000, Dekas, Azitromicina, Ciprofloxacino, 
Symbicort e Busonid., Positivo: São medicações que tratam os sintomas da fibrose cística, porém não são eficazes, pois mesmo 
fazendo o tratamento adequado ainda tem internações recorrentes., Negativo: São medicamentos que  tratam os sintomas da 
doença, porém não tratam as causas.E mesmo fazendo o tratamento adequado tem internações recorrentes

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento é de extrema importância! Só quem convive ou tem esta doença genética que sabe! todos nós 
temos o direito à saúde!Ninguém pediu par ter algum tipo de doença, ninguém esta livre independente de sua condição social! 
vamos ajudar, eles já sofrem muito!

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento foi a esperança de uma mãe com seu bebê recém nascido no colo, uma médica com um olhar 
fraternal me disse "mãezinha ele é muito pequeno novas drogas já estão aí " ela me encheu de esperança não da cura mas de uma 
qualidade e expectativa de vida melhor !! Me recuso a aceitar que uma vida tem valor ! Nunca pensei que precisaria da tanto da rede 
pública de saúde!  Não incorporar esse medicamento e tirar as nossas esperanças e não acho justo que o façam!! Meu filho hoje 2 
anos e 6 meses lutamos mês a mês pra mantê-lo o melhor possível para quando esses medicamentos chegarem ele estiver bem para 
receber. Não tire essa chance dele crescer e se tornar um adulto, Não tire dele a esperança do FUTURO! TODOS NOS MERECEMOS 
NAO DEM VALOR A VIDA DELE DE APENAS UM CHANCE

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu filho faz uso de Creon enzimas pancreatica , polivatimino!, Positivo: Os efeitos 
positivos são que o creon ele ajuda na absorção dos nutrientes! E o pulmozyne na fluidificacao das secreções! , Negativo: O efeito 
negativo e que eles não tratam a raiz do problema
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu NÃO CONCORDO com o parecer desfavorável da conitec da NÃO  incorporação do orkambi para a fibrose cística no 
sus.  Sou prima da mãe de uma criança com fibrose cística, uma doença genética,  rara, crônica,  progressiva e sem cura.   Hoje no 
Brasil não existe nenhuma medicação  para tratar a doença  ou seja o gene defeituoso , existem medicamentos apenas para tratar os 
sintomas. Eu ainda não tenho filhos , mas como isso é uma doença genética tenho muito medo de ter filhos com está doença,  pois 
acompanho minha prima e sei como é sofrido,  desgastante essa doença,  estar sempre correndo em médicos, hospitais,  
internações,  inúmeros exames, não é fácil para toda a família é muito sofrimento. Quando ela nasceu teve que fazer cirurgia, pois 
não  conseguia evacuar o que a deixou com o abdômen dispendido e estudada, isso se chama íleo meconial. Depois de um tempo fez 
cirurgia para então reconstituir o intestino. Sempre teve muita dificuldade em ganhar peso, usou até sonda nasogástrica para 
alimentar e ver se conseguia ganhar peso. Isso tudo é muito triste para a família eu me coloco no lugar de mãe e pai dessa criança  
sofrer tudo isso.Faz o tratamento no centro de referência em Porto Alegre,  onde realiza  consultas com a equipe multidisciplinar a 
cada 3 meses  são 600 km.de distância. Com menos de um ano começou a apresentar quadros de suboclusao intestinal,  onde ficou 
entre a vida e a morte por quatro vezes, infecção generalizada,  quadro gravíssimo  precisando sempre de uti, toda a família sofrendo 
junto, com medo  de perde lá . Sinto um aperto no peito ao ver ela com apenas 3 anos e meio, fazer uso de diversas medicações, 
quantidades enormes de comprimidos para uma criança, isto é muito triste, depender de comprimidos para ir vivendo,  para o 
pulmão e intestino,  fazer nebulização é fisioterapia respiratória duas vezes ao dia e mesmo assim saber que a doença avança muito. 
Toda essa medicação usada para uma criança tão pequena  poderá trazer ainda mais complicações  como uma cirrose hepática,  
problemas no fígado, diabetes,  pancreatite.  O orkambi traz melhoras na função pulmonar e digestiva , faz com que as secreções não 
fiquem tão espessa no intestino e pulmão,  ela tem muita tosse secretiva, portanto este medicamento melhoraria muito a qualidade 
de vida dos portadores de fibrose cística.   NÃO aceito o Custo elevado como justificativa,  isso não dá para admitir.  Quanto vale uma 
VIDA   ninguém pode dizer,  cada vida é única e importante e não podemos perder vidas existindo tratamento. O Brasil é um País rico 
e tem condições para isso. Sei também que essa doença só piora com o passar do tempo, como é progressiva muitas vezes o paciente 
necessita fazer transplantes de pulmão ou então usar oxigênio 24 horas por dia, se coloquem no lugar do outro, quanto sofrimento 
isso tudo. Essa filha da minha prima tem 3 anos e meio e já ficou ao todo mais de 4 meses internada em hospital devido a tantas 
complicações que já teve, ela tem traumas de tanto ficar internada, tem muitos medos de pessoas que vão lhe causar algum 
sofrimento . Minha prima precisou abandonar o emprego para cuidar da filha, eu acompanho o sofrimento diário delas. Agora, é a 
hora não podemos esperar , perder tempo, essa doença é progressiva  ou seja ela avança,  estamos correndo atrás do tempo. Vocês 
não fazem idéia de como é desgastante para toda a família  o emocional o psicológico de ter que conviver com está doença. Eu como  
familiar , me coloco no lugar da mãe quero muito ver ela bem,  ver ela crescer,  ir para a escola, cursar um ensino superior,  entrar no 
mercado de trabalho,  construir uma família. Não posso pensar que talvez ela não consiga chegar a vida adulta  para uma doença que 
tem tratamento SIM, simplesmente porque acham muito caro. Temos pressa a vida não espera! Queremos que se cumpra a lei maior 
do direito à VIDA ! Está na Constituição Federal , A SAÚDE É DIREITO DE TODOS E DEVER DO ESTADO. Então que à lei seja cumprida 
.Toda a VIDA IMPORTA,  não podemos perder VIDAS! Cada vida é o AMOR da vida de alguém.A doença é progressiva e avança muito.  
O orkambi não deixa a doença avançar,  isso é ÓTIMO e fantástico,  portando precisamos já!  

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Nossa vida não tem preço!! Só quem convive com a fibrose cística sabe o quanto é difícil a nossa luta diária. Até quando 
as pessoas vão ter que morrer para as autoridades perceberem que são VIDAS em jogo?? É lamentável a gente ter que vim aqui 
implorar por um remédio! 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Eu convivo com a fibrose cística desde meu 1ano de vida. Já tomei vários remédios que me ajudaram a 
chegar aqui até hoje., Positivo: Estou viva! Não há efeito mais positivo que esse! , Negativo: Muitos são caros, e não tenho condições 
de usar. 

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nenhuma vida tem preco e o direito a saude e` garantido pela Constituicao. E` dever o Estado prover o melhor 
tratamento disponivel.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável pois as pessoas com essa medicação tem um qualidade de vida melhor 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta medicação é a ÚNICA aprovada pela ANVISA que age na causa da Fibrose Cística. Tem sido utilizada em outros 
países com respostas extremamente favoráveis.Foi efetuado um teste de ensaio clínico com amostras de células de meu filho em 
estudo na Unicamp e a resposta da medicação foi positiva. Nunca outrora tivemos a esperança de ver uma medicação que realmente 
prolongasse a vida do meu filho e que pudesse dar a ele uma esperança de uma vida normal até o lançamento desta 
medicação.Imagino que a negativa da CONITEC só pode ter sido por questão de custo, pois os resultados da medicação são inegáveis. 
Meu filho tem apenas 24 anos e pra mim e para todos que o conhecem, a vida dele não tem preço.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, Pulmozine, Antibióticos, suplementos alimentares, Positivo: As 
enzimas auxiliam na digestão. O Pulmozine torna a secreção um pouco menos espessa. Os infinitos tratamentos com antibióticos 
tentam tratar as constantes e graves infecções bacterianas. Os suplementos auxiliam na nutrição, visto que com a diminuta absorção 
dos fibrocísticos eles tem uma enorme dificuldade em ganhar e manter peso., Negativo: Todos esses tratamentos tratam apenas os 
sintomas da doença, sem agir na causa.Eles tomam a maior parte do tempo dos pacientes, sobrando bem pouco tempo para viverem 
suas vidas.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga de uma família há mais de 15 anos, onde o filho caçula nasceu com a fibrose cística. Ele se chama Thomas e 
está com 2 anos.  A medicação existente trata apenas os sintomas da doença. O medicamento " lumacaftor" trata especificamente a 
fibrose cística. Se já existe na medicina um remédio que dará mais qualidade de vida ao pequeno Thomaz, porque o Governo decidiu 
NÃO incorporar à Farmácia de Alto Custo do SUS ?? Nós não concordamos com essa decisão. Tenho um filho de 32 anos - o Marcus 
Vinícius - que é epiléptico e toma 3 medicações para o controle de suas crises convulsivas, pego a medicação toda no SUS, tenho a 
esperança de que isso aconteça, brevemente, com essas famílias que sofrem vendo seus entes queridos perdendo a cada dia a 
esperança de dias melhores.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos devem ser incorporados, pois dão qualidade e alongam a vida dos pacientes. Não devem ser 
analisados somente sob a esfera financeira.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.20/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Quando da descoberta da FC, minha mãe foi alterada que a minha expectativa de vida era de 
apenas 5 anos. Passei minha adolescência achando que eu iria morrer cedo. O tratamento da doença demora em torno de 4 horas 
por dia, entre inalações, fisioterapia, higienização dos equipamentos, etc. O que eu sempre desejei era que houvesse um 
medicamento que pudesse agir na causa da doença, indo direto na mutação e alterando, para que eu não precisasse me internar 
tanto. Agora com a possibilidade de se aprovar o Lumacaftor/ivacaftor, ver que a Conitec não foi favorável à inclusão do 
medicamento pelo seu custo me deixa muito triste. Quanto vale uma vida? Se fosse você ou um filho seu, com certeza o valor não 
seria problema. Por favor, incorporem o Lumacaftor/Ivacaftor para melhorar a qualidade de vida dos fibrocísticos. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Colimicina - antibióticoPulmozyme (alfa dornase)Seretide, Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e 
ŎƻǊǘƛŎƻƛŘŜ ƭƻŎŀƭ /ƭŜƴƛƭ ƴŀǎŀƭ9ƴȊƛƳŀǎ ǇŀƴŎǊŜłǘƛŎŀǎ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ{ǳǇƭŜƳŜƴǘƻǎ ƘƛǇŜǊŎŀƭƽǊƛŎƻǎ{ŀƭƛƴŀ ƘƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ CƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀτπ
TobramicinaZoteonSpiriva respimat AzitromicinaSulfametoxazol + trimetropinaAmicacinaOxacilinaMeropenem , Positivo: Colimicina - 
antibiótico: Ajuda a matar as bactérias do pulmãoPulmozyme (alfa dornase): ajuda a quebrar o muco e assim sair mais fácilSeretide, 
Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e corticoide local: ajudam a broncodilatarClenil nasal: ajuda a manter o não ter infecções nas vias 
aéreasEnzimas pancreáticas: ajuda a digestão e nutriçãoVitaminas: ajuda a suplementar as vitaminas e mineraisSuplementos 
hipercalóricos: ajuda a manter o pesoSalina hipertônica : ajuda a hidratar o muco e, mais líquido, sair mais fácilFisioterapia 
ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΥ ŀƧǳŘŀ ŀ ŜƭƛƳƛƴŀǊ ƻ ƳǳŎƻτπ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΥ ŎƻƴǘŜǊ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ½ƻǘŜƻƴΥ ŎƻƴǘŜǊ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ{ǇƛǊƛǾŀ ǊŜǎǇƛƳŀǘ Υ 
broncodilataAzitromicina: conter bactériasSulfametoxazol + trimetropina: conter bactériasAmicacina: conter bactériasOxacilina: 
conter bactériasMeropenem: conter bactérias , Negativo: Colimicina - antibiótico: cansativo de usar, necessita de troca de 
equipamento e manutenção frequente, necessita higienização diáriaPulmozyme (alfa dornase): cansativo de usar, necessita de troca 
de equipamento e manutenção frequente, necessita higienização diáriaSeretide, Seebri e Clenil - Bronco dilatadores e corticoide 
local: são caros para comprar, não tenho acesso a todosClenil nasal: é caroEnzimas pancreáticas: é difícil saber exatamente a 
quantidade exata de tomar. Várias vezes as vezes ficam moles ou duras demais por que apesar da enzima a digestão não ocorre de 
forma igual para todos os alimentosVitaminas: são carasSuplementos hipercalóricos: as vezes é complicado incluir na rotina 
alimentarSalina hipertônica: causa crises de tosse, irrita a garganta, muito difícil comprar o soro 10% quando não é dado na SES. 
CƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΥ ŎŀƴǎŀǘƛǾƻΣ ǘƻƳŀ ǘŜƳǇƻΣ ŘŜǎƎŀǎǘŀƴǘŜτπ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΥ ƴńƻ ǘƻƭŜǊƻΣ ŦƛŎƻ ŀŦƾƴƛŎŀΣ ǊƻǳŎŀΣ ŎƻƳ ŘƻǊ ŘŜ 
gargantaZoteon: tive todos os efeitos colaterais, aumento da tosse, cansaço, diminuição da função pulmonar, dificuldade de respirar, 
etc. Spiriva respimat : muuuuuito caroAzitromicina -Sulfametoxazol + trimetropina: tomo sempre os dois associados e s às vezes me 
dá diarreiaAmicacina - Oxacilina - Meropenem: tomo dois ou três antibióticos associados via venosa. Preciso ficar no mínimo duas 
semanas internada, me dá candidíase, diarreia e muitos hematomas por que a veia não aguenta tanto antibiótico e estoura ou não dá 
retorno. 

Clique aqui
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas que sofrem desta doença necessitam urgentemente desses medicamentos para darem continuidade as suas 
vidas. A dor que eles sentem, tanto em nível físico quanto psico-emocional, é inimaginável para nós, que não temos fibrose cística. A 
saúde deveria ser um direito de todos e para todos aqueles que se encontram no país. Aqui temos portadores de fibrose cística que 
necessitam de seus direitos básicos garantidos!

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É dever de todos defender o direito à saúde e integralidade física dos nascituros e nascidos.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga de paciente

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É dever de todos defender o direito à saúde e integralidade física dos nascituros e nascidos.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É dever de todos defender o direito à saúde e integralidade física dos nascituros e nascidos.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos atuais para fibrose cística só tratam as consequências da doença, infelizmente não temos nenhum 
medicamento atual que atue na causa! Acreditamos que essem  medicamentos são promissores e irão melhorar significativamente a 
vida dos fibrocísticos pois muitos estudos já comprovam isso. Nossos filhos poderão ter uma vida normal, ter filhos e netos com o uso 
desse medicamento ainda na infância. Hoje a rotina com o fibrocístico é intensa , são muitos medicamentos , internações constantes, 
precisamos melhorar a qualidade de vida dessas pessoas . 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozime e creon , Positivo: Pulmozime melhora a função pulmonar Creon melhora o 
ganho de peso , Negativo: Pulmozime só funciona na primeira infância Creon causa danos no estômago e trava o intestino 
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O mínimo que o governo deve fazer além de roubar do povo é dar a medicação a todos os necessitados, independente 
de valor! É direito de todos !

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu conheço o Leonardo ah uns 3 anos, ele tem fibrose cistica, não conhecia a doença até conhecer ele, vejo a luta que 
ele enfrenta diariamente e sei que ele realmente precisa desse remédio para ter uma melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nao aceito pessoas perder vidas pela falta de tratamento por se custo alto. Ta na constituição federal, todas pessoas 
tem esse direito a vida a saúde. Essa doença é progressiva, e essa medicação nao deixando ela avançar já é maravilhoso, ja é um 
grande motivo para liberar. É triste ver pais perdendo filhos para uma doença que ja tem tratamento hoje.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento está sendo usado em outros países e tem ótimos resultados.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação irá ajudar muito na vida das pessoas que tem fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É urgente a oferta do medicamento pelo sistema de saúde para melhorar a qualidade de vida dos pacientes 
independente da idade.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nao aceito pessoas perder vidas pela falta de tratamento por se custo alto. Ta na constituição federal, todas pessoas 
tem esse direito a vida a saúde. Essa doença é progressiva, e essa medicação nao deixando ela avançar já é maravilhoso, ja é um 
grande motivo para liberar. É triste ver pais perdendo filhos para uma doença que ja tem tratamento hoje.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O  Lumacaftor/ivacaftor é o medicamento que vai estabilizar a fibrose cística. É vida para os pacientes

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, multivitamínico, ácido ursodesoxcicólico,dornase alfa, 
antibióticos orais, antibióticos inalatórios, budesonida nasal, insulina,dieta líquida oral hipercalórica . , Positivo: Poucos efeitos 
positivos , a fibrose cística  mesmo usando todas essas medicações continua evoluindo, é progressiva. As internações de 14 /  21 dias 
aumentam de 1/2 ano para 4/5 ou mais.Oque os pacientes precisam é de medicamento que estabilize a doença e é oque o 
lumacaftor/ivacaftor proporciona, Negativo: Com todas as medicações usadas não estabilizam a doença, os antibióticos são 
nefrotoxicos e ototoxicos . Os sprays nasais não impedem a formação de pólipos e os pacientes devem se submeter a cirurgias para 
retirada. A Fibrose evolui e os pacientes tem que ser encaminhados para transplante de pulmão (duplo) e fígado , os que conseguem 
mas a maioria vai a óbito.

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos dessa medicação com muita urgência, não aguento ver minha sobrinha passando mal todos os dias E não 
poder fazer oque gosta , e esse remédio melhora tudo e faz com que pacientes de fibrose cistica tenha uma qualidade de vida bem 
melhor 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, pois todos os pacientes que apresentarem sintomas de fibrose cíctica deverão tomar este medicamento

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREÁTICAS,aLFADORNASE, E TOBROMICINA, Positivo: COM AS ENZIMAS 
SALVAMOS NOSSA SOBRINHA, POIS SEM O MEDICAMENTO ELA NÃO IRIA RESISTIR,, POIS PERDIA TODOS OS NUTRIENTES NAS FEZES, 
E COMEÇOU O USO COM 21 DIAS DE VIDA, COMO ALFADORNASE A FUNÇÃO PULMONARDELA SEMPRE ESTÁ BOA, FACILITANDO, 
ASSIM A RESPIRAÇÃO, E A TOBROMICINA, CONSEGUIMOS UMA VIDA SEM AS BACTÉRIAS PSEODOMONASFAZENDOESTRAGOS NO 
PULMÃO., Negativo: NÃO TEVE EFEITOS NEGATIVOS

20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sim deve ser incorporado pelos sus

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um medicamento favorável ao tratamento de fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois, os remédios que pacientes com FC usam, não tratam o problema diretamente, só as consequências 
causadas, já o medicamento a ser aprovado, trata a mutação em si, estacionando a doença no estágio atual

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25000AzitromicinaPulmozyme, Positivo: Creon 25000 faz a digestão do alimento 
ingerido; Azitromicina previne infecções, tidas com facilidade em pacientes com FC; Pulmozyne quebra a secreção que há em excesso 
nós pulmões de quem possui FC, Negativo: Nenhum

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo tem fibrose cistica foi muito prejudicado pela doença precisa muito do medicamento tem ploblemas 
digestivos e respiratório precisa estacionar a doença ter qualidade de vida crescer saudável a vida dele importa sim

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a vida, nao fornecer a medicação é como tirar o direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo que não seja liberado pelo SUS, mesmo sendo uma medicação cara, mas ela salvará muitas vidas e vidas não 
tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase e creon , Positivo: É da extrema importância para o tratamento, sendo 
que o mesmo combate a causa, Negativo: Alfadornase só pode ser usado na primeira infância é-o creon causa danos ao estômago  e 
trava intestino. 

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para as pessoas FC ajuda a muitas mais a não perder seus filhos precocimente.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho o tratamento do paciente VH a 16 anos e vejo a luta da familia para manter o adolescente razoavel mesmo 
usando muitos medicamentos,a rotina é massante e sabemos que o Brasil tem muitas condições de pagar melhores medicamentos 
para nossas crianças !!Devolva os direitos  dos pacientes sonhar ao longo prazo!! As internações e transplantes são de alto custo 
basta analisar!! 

2ª - Não

3ª - Não

Página 320 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nao aceito pessoas perder vidas pela falta de tratamento por se custo alto. Ta na constituição federal, todas pessoas 
tem esse direito a vida a saúde. Essa doença é progressiva, e essa medicação nao deixando ela avançar já é maravilhoso, ja é um 
grande motivo para liberar. É triste ver pais perdendo filhos para uma doença que ja tem tratamento hoje.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não é sobre concordar ou discordar, é o sobre respirar. Sobre o direito a vida, sobre qualidade de vida, sobre chance de 
viver mais e melhor. Os portadores da FC precisam dessa medicação para essa chance. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase e Fisioterapia pulmonar , Positivo: É um remédio que claramente ajuda na 
fluidificação do muco, melhorando consideravelmente a capacidade do pulmão do paciente de FC., Negativo: Nenhum

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não quero acreditar que esta resposta que voçes deram é real?? Caro?? PARA QUEM?? Negar o direito de viver é 
doloroso,sabemos que no exterior as medicações são implantadas a 8 anos e aqui esta burocracia sem cabimentos!! Convivo com um 
paciente a 16 anos a luta é serrada não pensem que as medicações que são liberadas funcionam 100%! Não não funcionam 
precisamos de medicamentos novos eles tem o direito !! O Brasil tem condições SIM !

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é essencial para o aumento da expectativa de vida de mtas pessoas com fibrose cística. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É preciso garantir as essas pessoas o direito ao tratamento mais eficaz e já testado em outros países. Todos tem direito 
a vida. Não é possível que pessoas percam a vida sabendo que existe tratamento eficaz, mas que não foi autorizado ainda no Brasil. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O Sus tem que dar assistência  ao cidadão é dever do.estado. 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da incorporação do medicamento em questão, sou mãe de uma criança de 7 anos com Fibrose cística, 
vivemos um dia de cada vez. Quem é pai ou mãe já sofre ao ver seu filho doente e ter que tomar medicamentos para melhorar, mas 
quem é mãe de filho com FC sabe que ele vai tomar os remédios que dispõe apensa para não piorar, mas que não vai ficar bom. Doi 
ao ver seu filho crescer e saber que ele talvez não tenha as mesmas oportunidades e até tempo de vida, que outras pessoas terão. 
Esse medicamento veio para nós dar esperança de vermos nossos filhos poderem viver mais e com qualidade de vida. Trata-se de um 
remédio muito caro, não temos condições de comprar, mas o custo não deve ser justificativa para impedir que possamos ter acesso a 
ele por meio do SUS, vidas são mais importantes do que dinheiro. Temos relatos de pessoa que já estão utilizando esse medicamento 
e que vivem com qualidade de vida, podem sonhar, fazer planos, pessoas que não utilizam mais creon e pulmozyme (medicamento 
de uso continuo para sanar os sintomas). Vi relatos de pessoas na Europa, que já estavam na fila de transplante, não tinha mais forças 
nem para andar e com uso saíram da fila de transplante, já correm, vivem vidas normais. Isso é um sonho para nós e não pode ser 
negado por questões financeiras

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmozyme e tobramicina, Positivo: Creon- permite absorção do alimento e 
qualidade da nutriçãoPulmozyme, fluidifica a secreçãoTobramicina, combate infeção causada por Pseudomonas aeruginosa e diminui 
infecções e internações, Negativo: São medicamentos que apenas combatem os efeitos, causados pela doença, não melhoram

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos tornariam a vida desses pacientes muito mais digna .Quanto vale uma vida ? Devemos lutar e 
amar o nosso semelhante e se tanto dinheiro É gasto em outras coisas desnecessárias porque não investir no que é mais precioso que 
A nossa vida. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da decisão sou avô materno do Leonardo Rodrigues paciente da Dr Neiva Santa casa de SP meu neto nasceu 
com essa doença fibrose cistica ja sofreu muito ja foi muito acometido na parte gástrica intestinal eu dou suporte para minha filha o 
levá-lo nas consultas internações acompanho o dia dia dele é muitos remédios fisioterapia respiratória e os muita instabilidade 
precisamos desse medicamento para ter qualidade de vida crescer saudável a vida dele não tem preço ele tem direiro direito a vida 
incorpora conitec olhe nossa luta !

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com a não liberação pelo via sus,que não importa se é de alto custo,que ele serve pra salvar vidas,que 
vidas não tem preço, está na constituição Federal tidas as pessoas têm direito a vida a saúde isso é constitucional que se faça cumprir 
a lei maior,precisamos dessa medicação já.a vida não espera a doença é progressiva não dá para edoerartemos pressa não queremos 
ver um página mãe perder um filho para uma doença que tem tratamento hoje.....

2ª - Não

3ª - Não

Página 322 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pois esse medicamento atuará na base da doença, e os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da 
qualidade e expectativa de vida e aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as interações e até o uso de antibióticos e até 
mesmo evitar que o paciente precise de transplante pulmonar.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estamos falando de um medicamento que pode ajudar e facilitar diretamente a vida das pessoas portadoras dessa 
doença e consequentemente na vida de todos os envolvidos a essas pessoas, que mudam a sua própria vida com o intuito de lutar 
com esses portadores para sobreviver e ter uma vida cada vez melhor. Vale ressaltar que essas pessoas já passam por diversas 
aprovações desde o nascimento, e as que conseguem sobreviver, poderiam com esse medicamento ter uma qualidade de vida bem 
superior. Esse medicamento não é tão desconhecido uma vez que os EUA já liberou o seu uso pela rede pública, e com certeza eles 
não fariam isso sem ter a certeza de que o produto de fato faz efeito. Fica difícil tomarmos uma decisão de colocar ou não esse 
medicamento no mercado, quando não tem uma pessoa próxima com isso, só quem esta perto presencia o quanto essa doença afeta 
e se existe um medicamento que pode amenizar e ate mesmo facilitar a vida dessas pessoas, sabendo que países desenvolvidos já 
estão fornecendo na rede pública, não entendo o porque o Brasil esta sendo contra. Cada vida é o amor de alguém e cada vida é 
importante.  

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo pois esse medicamento é diferente, vez que age na base da doença e apenas trata dos sintomas, como os 
medicamentos até então utilizados. Dessa forma, os pacientes terão a função pulmonar aumentada, consequentemente, 
melhora/aumento da qualidade de vida e também da expectativa de vida. Aumenta a massa corpórea, com isso diminui as 
internações e até o uso de antibióticos para combater as bactérias que se aproveitam das secreções paradas nos pulmões, pode até 
evitar que o paciente vá para a fila  de transplante pulmonar.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é diferenciado pois vai agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre 
hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa 
de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis 
bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila 
de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e pegajosas, 
precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as bactérias 
não tomem conta dos pulmões e também muitas inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por 
via oral.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho convívio com amigos que tem casos de fibrose cística em suas famílias e testemunho  o sofrimento e sensação de 
impotência deles. Convivem com uma doença sem cura e veem dia a dia seus filhos sofrerem, sem poder amenizar esse sofrimento e 
sem condições financeiras para os tratamentos necessários para ao menos prolongar a expectativa de vida e melhorar as condições 
de vida. Vamos ajudá-los.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é diferenciado pois vai agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre 
hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa 
de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis 
bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila 
de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e pegajosas, 
precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as bactérias 
não tomem conta dos pulmões e também muitas inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por 
via oral.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho a dificil batalha a 16 anos da minha amiga com seu filho que é meu afilhado,uma luta de administraçoes de 
,vários medicamentos,fisioterapias, inalações de medicamentos quase dia todo atenção exclusiva para tentar manter um padrão 
baixo de saúde do paciente,alimentção hiperproteica mesmo assim eles se mantem baixo peso devido pouca absorção alimentar com 
medicamentos fornecidos ,sabemos que a 8 anos se usa medicamentos muito potente para melhorar a causa da doença , sabemos 
que não é a cura mas que é muito potente na melhora e que é absurdo os resultados positivos!! A questão pode ser tudo menos a 
que é CARA DEMAIS !! Por favor não nos faça de bobos sabemos que o Brasil tem sim condições e vamos lutar por isso !! Vamos dar 
um basta nas mortes precoses no Brasil , o indice é altissimo !!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS, Positivo: ABSORVE PARCIALMENTE ALIMENTOS , Negativo: ABSORÇÃO 
PARCIAL TRAS DESNUTRIÇÃO,DESIDRATAÇÃO,PERDA DE PESO,DOR ABDOMINAL.GASES,NAUSEAS,DESCONFORTO NO ESOFAGO

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois seria um medicamento com muita ajuda da família dos fibrocístico, dariam a eles uma qualidade de vida muito 
melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima, creon., Positivo: Absorção de gordura, qualidade de vida melhor na ganha de 
peso e vitaminas., Negativo: Falta do medicamento no SUS.
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivi com o filho de um amigo que sofre com a fibrose cística desde o primeiro ano de vida. Hoje um adolescente, 
seus pais seguem batalhando pela saúde dele e de todos acometidos por esta doença. Por ser doença rara e sem cura, as dificuldades 
são maiores. Tendo o medicamento eficácia em outros países utilizado, e sendo um tratamento para que melhore a imunidade e 
qualidade de vida, deve ser considerada sua incorporação e distribuição pelo SUS aos pacientes elegíveis. Toda chance de melhora de 
sintomas, evitando ou diminuindo internações, irá contribuir na qualidade de vida do paciente e de seus familiares. Não se pode ficar 
insensível à causa em função do número de pessoas que podem sofrer. Se há mais formas de tratamentos disponível, devem ser 
oferecidos pelo SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo porque o Orkambi pode ser a salvação para a vida dos pacientes com FC. Independente da idade ou da 
mutação tem que ser recomendado a todos,pois irá salvar muitas vidas da qual só quem tem FC sabe que a doença e o tratamento 
não sao nada fácies. Lutamos diariamente para ter uma simples vida "normal", com o Orkambi mudará positivamente o tratamento 
nos quesitos de melhoria na repetição de internações; quadro de tosses;função pulmonar;controles glicêmicos;exames 
clínicos;cansaço respiratórios;ganho de peso;diminuição de bactérias;resistências aos antibióticos e o principal não esperar em fila 
para transplante. Por isso a recomendação é importante e séria para a minha vida e de todos com FC,é uma qualidade de vida a mais 
a todos nós!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Sonda Nasal;Gastrostomia(GTT);, Positivo: Sonda nasal: me ajudou na infância a ganhar um pouco de 
peso com minha desnutrição.GTT: já na adolescência me ajudou miito tabm a ganhar o peso ideal que eu precisava desde a infancia., 
Negativo: Sonda nasal: incomodava muito,não tinha como ser uma criança "normal" com a sonda pendurada no nariz.GTT: depois de 
muitos anos de uso gerou ma infecção séria,com muitas dores que teve que ser removida.

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, uma vez que a doença é grave e progressiva com baixa expectativa de vida. Essa medicação ajudaria a 
estacionar a doença, aumentando a qualidade e expectativa de vida dos portadores. Tenho uma amiga portadora de fibrose cística 
que passou por transplante de pulmão e sei o quanto ela sofre/sofreu com a doença. 

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sabemos que os problemas nutricionais e as consequências da Fibrose Cística são multifatoriais e relacionadas à 
progressão da doença.  Fatores interdependentes, como deterioração da função pulmonar, anorexia, vômitos, insuficiência 
pancreática e complicações biliares e intestinais são responsáveis pelo aumento das necessidades energéticas, ingestão diminuída e 
aumento das perdas atribuídas a inadequação nutricional, com consequente perda de massa magra e depressão imunológica. Dessa 
forma, a disponibilidade desse medicamento é de extrema importância para os pacientes portadores de fibrose cística. Além de 
ajudar no controle e/ou melhora dos sintomas, há um possível aumento na expectativa de vida dos pacientes diagnosticados. 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Já tive experiência com pacientes internados no INCOR-HCFMUSP Nos 2 anos de 
residência em nutrição clínica em Cardiopneumologia., Positivo: Melhora da aceitação alimentar, raiventa da ingestão alimentar, 
manutenção da massa magra, diminuição de sinais e sintomas, entre outros., Negativo: Não recordo.

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque sou avô e cuido do Leonardo na ausência da minha filha Leonardo meu neto foi acometido por essa 
doença e com sua chegada mudou nossas vidas nossa rotina hoje com 5anos ele já tras marcas de cirurgias intestinais já internou 
varias vezes por bactérias minha filha. Parou a vida para cuidar dele da saúde temos sonhos eu como avô mãe dele não consigo 
aceitar que a anvisa aprove um medicamento que trata a raiz do problema e que a conitec esta tirando esse nosso direito. Nosso 
sonho de dar qualidade de vida ao meu neto é inemaginavel é inaceitável independente do valor eu pergunto a vcs que preço vale a 
vida? Tem preço ? Somos raros mais existimos estamos aqui dando voz ao Leonardo ele tem direito sim a ter acesso a esse 
medicamento conitec reconheça nossa luta!

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai e tbm cuidador do Leonardo Rodrigues paciente da santa casa de sp meu filho infelizmente herdou essa doença 
sofreu muito desde o nascimento até o diagnóstico infrentamos 110 dias de internações cirurgias para retirar parte do intestino nossa 
vida mudou com a rotina puxada dele só eu consigo sair para trabalhar minha mulher cuida 24horas dele pois são muitas inalaçoes 
fisioterapias alimentação consultas exames ele tem 5anos hoje e como pai não me imagino ver meu filho um adulto inútil num 
oxigênio numa fila de transplante impossibilitado de ter qualidade de vida crescer saudável não podemos deixar escapar das nossas 
maos esse medicamento eu peço encarecidamente incorpora conitec olhe nossa luta!

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Esse medicamento é diferenciado pois vai agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre 
hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa 
de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis 
bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila 
de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e pegajosas, 
precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as bactérias 
não tomem conta dos pulmões e também muitas inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por 
via oral.

2ª - Não

3ª - Não
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20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se a medicação já é utilizada em benefício de pacientes em outros países por que não pode ser usada no Brasil?

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que o mais importante é a vida de cada pessoa que sofre com está doença.E muito sofrimento para o paciente e 
toda família e com este medicamento pode transformar a vida desses pacientes v, melhorando a qualidade de vida dessas 
pessoas.Pense na vida dessas pessoas com o coração e não nos custos.A espectativa de vida de uma pessoa com está doença é muito 
curta.Pense o quanto vai fazer bem na vida delas e esqueça os custos.

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação dessas medicações são de grande importância para todos os pacientes com fibrose cística. Por ter um 
ente querido com a doença, entendo as difículdades de tratamento e de diagnóstico. Portanto essas medicações se tornam 
extremamente necessárias para que as pessoas tenham mais qualidade de vida e nos seus tratamentos. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação dessas medicações são de grande importância para todos os pacientes com fibrose cística. Por ter um 
ente querido com a doença, entendo as difículdades de tratamento e de diagnóstico. Portanto essas medicações se tornam 
extremamente necessárias para que as pessoas tenham mais qualidade de vida e nos seus tratamentos. 

2ª - Não

3ª - Não

20/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação dessas medicações são de grande importância para todos os pacientes com fibrose cística. Por ter um 
ente querido com a doença, entendo as difículdades de tratamento e de diagnóstico. Portanto essas medicações se tornam 
extremamente necessárias para que as pessoas tenham mais qualidade de vida e nos seus tratamentos. 

2ª - Não

3ª - Não

Página 327 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

http://formsus.20/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, sou paciente com fibrose cística F508del mas também sou estudante de medicina veterinária, as constantes internações 
e a quantidade de medicamentos que são necessários tem atrapalhado meu crescimento tanto profissional quanto minhas relações 
interpessoais. esta medicação foi aprovada pela Anvisa e pode ser uma das únicas chances de eu me libertar desta prisão, eu quero 
poder trabalhar, quero viver, quero ter minha família, essa medicação pode me ajudar, um dos 5 princípios básicos do sus é a 
integralidade que diz que todas as pessoas devem ser atendidas desde as necessidades básicas de forma integral garantindo assim 
certas medicações ao publico, não estou exigindo mas pedindo ajuda eu quero viver como uma pessoa normal quero ser um 
veterinário quero ser um pai é tudo que peço      

2ª - Sim, como paciente, Qual: Medicações:azitromicina, tobramicina, pulmozime, bactrim F, clenil A, creon 25000, vitaminas 
variadas, suplementos variados, colistimetato de sódio, amicacina, ceftazidima, oxacilina entre muitos outros.procedimentos: 
passagens de cateter central de inserção periférica (picc) constantes, colonoscopias frequentes, raois x, ultrasons, fisioterapias  , 
Positivo: minimo de qualidade de vida , Negativo: apenas tratam os sintomas e não aumentam a expectativa de vida alem dos efeitos 
individuais de cada um como perda da elasticidade alveolar, sobrecarga renal e hepática 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Medicações:azitromicina, tobramicina, pulmozime, bactrim F, clenil A, creon 25000, vitaminas 
variadas, suplementos variados, colistimetato de sódio, amicacina, ceftazidima, oxacilina entre muitos outros.procedimentos: 
passagens de cateter central de inserção periférica (picc) constantes, colonoscopias frequentes, raois x, ultrasons, fisioterapias  , 
Positivo: minimo de qualidade de vida , Negativo: apenas tratam os sintomas e não aumentam a expectativa de vida alem dos efeitos 
individuais de cada um como perda da elasticidade alveolar, sobrecarga renal e hepática 

Clique aqui

eficiência das 
medicações 

CFTR na fibrose 
cística

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os medicamentos citados foram testados e tiveram sua eficácia comprovada no tratamento da fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Alfadornase, Tobramicina, Pacreatina, Positivo: Os inaladores desobstruem as vias 
respiratórias  melhorando a qualidade respiratória, os antibióticos  diminuem as ocorrencias hospitalares, as enzimas digestivas tem 
muita eficácia na digestão , Negativo: Nao foram constatados.

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha afilhada tem FC, e os medicamentos que usa não tem o mesmo efeito que esse terá. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Faz uso dos medicamentosPulmozymeTobramicinaSeretideEnzimas pancreáticas 
25.000AzitromicinaRanitidinaCiprofloxacinaFisioterapia respiratoria, Positivo: Cada um age melhorando determinadas funções., 
Negativo: Todos tratam os sintomas, mas não estacionam a doença. Por isso a importância desse medicamento.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga próxima de uma família cuja filha é paciente de fibrose cística. É desesperador saber que a mortalidade é 
alta e que chance de sobrevida é de 50% até a terceira década de vida. A chance de ter um tratamento aprovado pela Anvisa 
disponível no SUS é a esperança de vida dessa criança e das milhares de pessoas diagnosticadas no Brasil com essa doença. Por favor, 
reconsiderem alternativas para tornar viável a incorporação desses medicamentos no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Com essa medicação podemos melhorar a qualidade de vida de muitos pacientes que necessitam, aumentando assim a 
expectativa de vida das mesmas. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É super importante a liberação desses medicamentos, eles ajudam e muito crianças a sobreviverem. Conheço amigos 
que estão na luta pra manterem vivos seus entes queridos, fazem o maior esforço, com esta liberação seria um alívio pra que eles 
possam ficar seus esforços em outras coisas tão importantes quanto.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, o perfil de segurança é reconhecido; Além de melhorar o VEF1, os benefícios observados da terapia, incluem aumento 
do índice de massa corporal (IMC), melhora dos sintomas respiratórios e diminuição da frequência de exacerbações pulmonares, 
todos estes marcadores importantes da evolução da doença e sinais indiretos de melhora da expectativa de vida

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Ivacaftor , Positivo: em relação ao Ivacaftor: melhora expressiva do ganho ponderal, 
diminuição expressiva das exacerbações respiratórias, das pancreatite recorrentes e das hospitalizações , Negativo: nao os observei 
neste paciente

Clique aqui

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A luta das famílias para ter um melhor qualidade de vida. Eu tenho a filha diabetica e a minha luta para pegar os 
medicamentos é uma luta, imagina que tem seus filhos com doenças raras.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho Neto é portador de fibrose cística. Descobriu desde que foi feito o teste do pezinho. A partir de então 
começou a sua batalha. Mudou-se para o Rio de Janeiro aos 07 anos e continuou o seu tratamento lá. Faz uso de medicamentos, tais 
como: enzima, dornaze, antibióticos inalatório, orais, intravenoso.Faz exercícios físicos e fisioterapias, é um tratamento diário e 
exaustivo. Por isso estamos em busca de um tratamento com o remédio Orkambi(lumacaftor), que seja incorporado através dos SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tal eevomendacao e discriminatória e punitiva, pois, impede acesso ao mdicamento que tem um grande potencial de 
melhorar a vida dos portadores da fibrose cistica oferencendo aos mesmo uma chance de rer qualidade de vida e saude.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Essa medicação é de extrema urgência para uso dos pacientes elegíveis. Pessoas morrem todos os dias aguardando o 
tão sonhado medicamento, quando não é isso, temos uma péssima qualidade de vida. Essa é a oportunidade de muitos terem uma 
vida com uma boa qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme ColimicinaTobramicina, Positivo: Em todos os medicamentos acima eu tive e tenho uma 
melhora na qualidade de vida, o Pulmozyme deixa a secreção mais fluída que faz com que ela saia com mais facilidade nas 
fisioterapias respiratórias. Os outros, Tobramicina e Colimicina, são antibióticos importantes no tratamento das bactérias, assim, 
evitando futuras infecções. Cada medicamento tem sua função essencial em nosso tratamento., Negativo: Nenhum.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero salvar a vida de theo! Ele precisa desse medicado só tem 2 anos de idade! Mais toda vida é pura é insubstituível 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento já tem a aprovação da Anvisa e torna viável o tratamento da Fibrose Cistica, doença sem 
possibilidade de cura por outros meios oferecidos no Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Existe milhares de vidas dependendo desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes medicamentos são muito necessários para manutenção da vida ao paciente pois tratam exatamente a doença

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozine - alfadornase - fluidifca as secreções que nos paciente de fibrose são muito 
espessas e não saem com facilidade, esta medicação faz a secreção ficar fluida e sair facilmenteCreon - enzimas pancréaticas- faz com 
que a absorvição do alimento seja completa e evita a desnutrição, Positivo: Fluidifica a secreção facilitando a saída e não promovendo 
infecções e internações. Evita a desnutrição, Negativo: não conheço
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ano de 2015. Eu estava andando na Av. Paulista, em um domingo ensolarado. Minha impaciência na caminhada parecia 
ser o natural resultante da atual situação que me encontrava. Meu bebê de 8 meses estava internado em um hospital nesta avenida. 
De repente, me perdi em dois meninos brincando no chão. Deviam ter entre 5 ou 6 anos e pareciam felizes e sapecas. Não consegui 
conter a emoção ao perceber a alegria pura nas brincadeiras de criança, e foi nesse simples instante que pensei, "Será que algum dia 
meu filho poderá brincar assim? Será que ele poderá  também ser uma criança livre, saudável e feliz?". Esta foi minha rotina de 71 
dias de muitos questionamentos, aflições, angústias, perante toda a batalha que meu filho passou. Sua segunda batalha, pois sua 
primeira se deu ao nascer, com duração de 29 dias. Foi a segunda vez que a fibrose cística nos mostrou exatamente como ela é, 
sorrateira e cruel. E não há um só dia de minha vida que descanso desse sentimento de medo e impotência. Há 5 anos seguimos com 
o tratamento que inclui várias inalações diárias, fisioterapia respiratória, antibióticos, enzimas pancreáticas, remédios, para o fígado, 
para o estômago...etc, e  por causa desse tratamento intensivo meu filho é uma criança feliz!!! Mas, sabemos que a progressão é 
inevitável. Hoje eu penso, "será que ele terá uma juventude livre e intensa? Será que ele poderá realizar seus sonhos?" Fibrose Cística 
é isso, tratamos e cuidamos incansavelmente todos os dias com muita dedicação e a doença sempre avança. Isso acontece porque 
mesmo fazendo todo esse tratamento o defeito genético ainda está lá causando estranheza no organismo. É como se estivéssemos 
secando a água que cai, mas não conseguimos parar o vazamento. Não tratamos a causa original, tratamos apenas os sintomas da 
doença. A piora por mais que se lute é inevitável e batalhamos sabendo que algum dia iremos perder.Só que agora, hoje, nesse 
momento, essa história pode ter um final diferente.... A ciência e a tecnologia criaram remédios que podem diminuir ou até mesmo 
parar a progressão da Fibrose Cística. A medicina de hoje é capaz de corrigir o erro que acontece nos genes! Remédio como o 
Orkambi, é capaz disto. Ainda que seja um tratamento contínuo, significa a melhora real do organismo, a diminuição dos sintomas e o 
acréscimo de muitos anos de vida ao paciente. Essas novas medicações nos trazem muita  ESPERANÇA!!!!Esse remédio incorporado 
ao SUS poderá salvar muitas vidas!!!! Muito em breve TODOS os pacientes de Fibrose Cística poderão sonhar com uma vida de 
ǉǳŀƭƛŘŀŘŜ Ŝ ǎŀǵŘŜΣ ǳƳŀ ǾƛŘŀ ƭƻƴƎŀ Ŝ ŦŜƭƛȊΦ ¢ŜǊ ŘƛǊŜƛǘƻ ŀ ǾƛŘŀ ƛƳǇƻǊǘŀΗΗΩ

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Acetilcisteína, Pulmozyme, Ursacol, Omeprazol, Nasonex, Seretide, MVW 
/ƻƳǇƭŜȄƻ ±ƛǘŀƳƝƴƛŎƻΣ !ƴǘƛōƛƽǘƛŎƻǎΣ {ƻǊƻ CƛǎƛƻƭƽƎƛŎƻ Σ tƻǎƛǘƛǾƻΥ hǎ ŜŦŜƛǘƻǎ ǇƻǎƛǘƛǾƻǎ ǎńƻ ǉǳŜ ŎŀŘŀ ǳƳ ŘŜƭŜǎ ǎŜǊǾŜ ǇŀǊŀ άŀƳŜƴƛȊŀǊά ƻǎ 
sintomas da Fibrose Cistica. Creon: para absorção dos alimentosAcetiscisteina: para ajudar na eliminação dos mucosMVW: para as 
deficiências em vitaminas específicas Ursacol: para o FígadoSeretide: pulmão Nasonex: narinasPulmozyme: vias respiratórias Soro 
Fisiológico: vias respiratórias e narinas Omeprazol: para a melhor absorção do Creon para seu melhor efeito Antibióticos: quando 
detectada uma bactéria que são perigosíssimas ao portador de FC, Negativo: Os efeitos negativos é que são muitas medicações, e, 
normalmente, são duas vezes ao dia, de 12 em 12 horas. 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sendo a Fibrose Cística uma doença crônica - que pode inclusive levar o portador a óbito, entendo ser dever do Estado 
dar assistência plena aos portadores, é o fornecimento de medicamentos é o básico.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é de grande importância para os pacientes com fibrose cística, pois previne as complicações da doença e 
melhora a expectativa e qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são diferenciados pois vão agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que 
ocorre hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e 
expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão 
terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para 
uma fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e 
pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as 
bactérias não tomem conta dos pulmões e também muitas inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos 
inalatórios e por via oral.Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA e até mesmo aqui no 
Brasil pela ANVISA, mas infelizmente a Conitec Comissão que avalia a incorporação de novos medicamentos no SUS , foi desfavorável 
a incorporação do ORKAMI e do KALYDECO.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa medicacao pode melhoras a vidas

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A utilização deste medicamento será de suma importância para estes pacientes e nada mais louvável e justo que os 
órgãos responsáveis os forneçam pelo SUS, pois estamos falando de vidas e para estas não se deve medir esforços no intuito de dar 
uma maior esperança de vida a estes pacientes, peço como cidadão e acima de tudo ser humano que retifiquem esta decisão, vida  
dependem, vidas precisam por favor deixem que o poder de decisão de vcs façam valer vossas existências, pensem no outro lado, 
sejam vidas na vida de alguém, muito obrigado.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta foi diagnóstica com fibrose cistica nas primeiras horas de nascimento, foi um ano de muitoooo sofrimento a 
ela e a nossa família e necessitamos COM URGENCIA da incorporação desta nova medicação para o tratamento dela e de TODOS os 
pacientes portadores desta doença. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Todos os que existem disponíveis no mercado, Positivo: Melhora na qualidade de vida 
do paciente., Negativo: NDN

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Todos os que estão no mercado se do utilizados para a fibrose, Positivo: Melhora da 
qualidade de vida da minha neta., Negativo: Ndn

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento aprovado por diversas agencias nacionais e findamenral para o tratamento da fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente tem direito pela vida, e o medicamento tem eficácia,  foi conprovado, e aprovado, se existe o medicamento,  
é de direito todos terem acesso a ele. É uma vida em jogo, aliás são milhares delas. É cada uma tem o direito de viver com qualidade! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o tratamento é essencial para sobrevivência e qualidade de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é essencial para a vida de uma criança com Fibrose Cística! É dever do estado garanti-lo!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, VIDAS SÃO MAIS IMPORTANTES! MESMO QUE AS EVIDÊNCIAS ATUAIS NÃO SEJAM TÃO EFICIENTES, MAS AINDA É UMA 
FORMA DE MELHORAR A CONDIÇÃO RESPIRATÓRIAS DESTES PACIENTES.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para um portador de fibrose cística , ter um remédio que vá direto na causa e não na consequência é muito importante. 
Esse remédio dará mais qualidade de vida, evitando as internações frequentes , As exacerbações da doença , a progressão, e um 
transplante precoce . O paciente passa muito tempo de suas vidas em hospitais , devido a muitas internações que poderiam ser 
evitadas se tivesse acesso a esses moduladores.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, enzimas pancreáticas , broncodilatadores , Positivo: Mantém as 
consequências da doença estáveis , Negativo: Com o tempo eles deixam de fazer efeito absoluto 

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Doença grave com alta mortalidade deve ser tratada de maneira adequada dando mais qualidade e chance de vida aos 
portadores 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Infelizmente , temos critérios técnicos na ciência médica brasileira  enviesada, com um forte apelo político que não leva 
em consideração o bem estar dos portadores de FC, delegando poderes aos que não estão na linha de frente dos problemas 
decorrentes dessa doença. É sabido na bibliografia médica internacional dos benefícios que tais medicamentos trazem aos seus 
portadores. Mesmo com a chancela da Anvisa estamos nas mãos de pessoas oportunistas que não aplicam o conceito constitucional 
do bem público, mas somente de interesses de uma minoria.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fibrose cística é de alta mortalidade e incapacitante e medicamento pode trazer uma melhor qualidade de vida para 
estas pessoas e aumento na expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho importante que os pacientes possam ter mais está possiblidade de lutar contra uma doença tão grave

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pelo o que observamos na minha filha de 8 anos, que já usa o medicamento há 8 meses, o resultado não é só uma 
questão de qualidade de vida mas também de quantidade. Vimos uma mudança dramática na capacidade dela de ganhar peso e na 
tosse fraca quase constante, que era corriqueira para ela, e desapareceu com o remédio. Essas mudanças, se fatoradas ao longo da 
vida dela, terão um impacto na própria expectativa de vida dela - não só no conforto ou qualidade que ela experiencia enquanto viva. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Como mencionei no meu comentário acima, observamos mudanças 
drásticas tanto na tosse quanto na parte digestiva, mudanças que terão um impacto na expectativa de vida da paciente. , Negativo: 
Até agora não observamos efeitos negativos

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dornase Alfa, albuterol, montelukast, solução salina para inalação, enzimas para 
digestão. , Positivo: Minha filha foi diagnosticada com 3 meses, antes do diagnóstico e dos medicamentos ela comia muito mas perdia 
peso consistentemente, estava sempre com cólica e tinha feses oleosas. Ao utilizar as enzimas para digestão ela começou a ganhar 
peso, comer mais normalmente, sentir-se melhor e demonstrar feses mais normais. Antes de usarmos Orkambi, ela tinha uma tosse 
fraca corriqueira que as veses ficava mais forte, quando a tosse piorava fazíamos mais tratamentos com o colete, albuterol e solução 
salina e percebemos que os tratamentos ajudam a melhorar a tosse. O Dornase sabemos que ajuda também porque, quando 
pulamos tratamentos, as veses observamos uma piora na tosse. , Negativo: Não observamos efeitos negativos até o momento 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos que contem a doença, deve ter acesso aos remedio. E varias pessoas nao tem condicao de comprar, ainda mais 
sendo ele indicado para uma doença tão rara como fibrose cistica. Entao ele deveria sim ser disponibilizado pelo SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os tratamentos que existem para a FC tratam apenas os sintomas, os novos medicamentos irão parar o avanço da 
doença

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozyme (alfadornase), Positivo: inalação que quebra o muco do pulmão, Negativo: 
não evita infecções de repetição

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de suma importancia o uso de um novo medicamento no tratamento de pacientes com fibrose cistica, que há muito 
tempo não se tratam com novos medicamentos. Acredito firmemente que o medicamento, devido aos estudos e aprovações já 
realizados, auxiliaria muito no tratamento e na melhora de qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio consegue estagnar a doença, dando mais tempo e qualidade de vida para esses pacientes, usado nos EUA e 
Europa, então não vejo um motivo plausível de não incorporação desses medicamentos 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados, tenho uma prima de 8 anos com fibrose cistica é elegível a lumacaftor ivacaftor, sua luta diária de 
exacerbações e ida ao hospital impede de ter uma vida normal, deixando muitas vezes de ir a escola, comemorar aniversário, mesmo 
fazendo o tratamento certinho. Esses medicamentos vai trazer uma qualidade de vida melhor e uma expectativa de vida maior, 
aprova conitec, pelo direito ao tratamento que está na constituinte.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nos que somos pais somos irmãos somos filhos sabemos o quanto é triste e doloroso ver um net querido com a 
necessidade de um tratamento ou precisando de um medicamento e não ter condições de ajudar porque o tratamento 
principalmente para esse tipo de doença e um absurdo e os medicamentos com valores altíssimo onde um pai de família não tem 
condições alguma de comprar enquanto os governantes deitado e Romão com o dinheiro público.nao podemos aceitar temos todos 
que lutar contra essa doença não podemos deixar só que está dentro de casa com o paciente sofrendo lute.porque só eles não 
conseguem.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É  dever do Estado prover a saude da população 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Baseado no uso em outros países eu acredito que o paciente no Brasil deveria ter a disposição para optar por sua 
utilização

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essas crianças precisam desses medicamentos para respirar, elas precisam do SUS!!!!!

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Gente esses remédios são muito importantes para esses pacientes com está doença rara! Vamos ter mais empatia! 
Precisamos salvar estas vidas! Mais amor por favor 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não tenho ideia de quantos são os investimentos financeiros, mas isto não importa em se tratando da quantidades de 
vidas que dependem de um olhar humano dos gestores destes recursos. O portador da Fibrose Cística e suas famílias sabem das 
possibilidades de saúde e dos seus direitos à qualidade de vida e também do descaso do governo federal. São dores e perdas que 
podem ser evitadas. Teriam estes gestores o direito de decidir quem deve viver ou morrer?

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A minha prima Daniella começará se Deus quiser a usar aos 06 anos de idade,  essa medicação ira transformar a vida da 
minha filha para melhor,  ganhará peso, o crescimento será normalizado, as infecções serão controladas, essa medicação é tudo que 
eu pedi a Deus desde que descobri que ela é portadora de Fibrose Cística,  a doença fica paralisada, sem progressão sem 
degeneração,  tudo que eu sempre pedi a Deus! Agora a luta é para incorporar a medicação no SUS,  é de alto custo, hoje para se 
conseguir so através de demanda judicial, e é isso q faremos ,caso não seja incorporado no SUS, aqui em Belém algumas famílias 
conseguiram dessa forma, mas a judicialização não é o melhor caminho, pois muitas famílias ficam de fora, o melhor é incorporar no 
SUS,  para que todos tenham acesso,  vamos juntos nessa? Pela minha Dani &#10084;&#65039;

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 338 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados já foram testados e tiveram comprovação de sua eficácia no tratamento da fibrose cistica 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Tobramicina, pandreatina , Positivo: Os inaladores trazem desobstrui as 
vias respiratórias, trazem qualidade na respiração, os antibióticos diminuíram as recorrências hospitalares, as enzimas digestivas 
cumprem bem seu papel na digestão., Negativo: Até o momento não foram constatados 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existem muitos pacientes que necessitam desse medicamento e não têm recursos para arcar com os gastos. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Grande parte dos pacientes, não tem condições financeiras e uma vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma paciente de 4 anos com Fibrose Cística. Desde que descobri a doença da minha filha tenho procurado 
me informar ao máximo sobre os avanços científicos na área e temos informações comprovadas de que o número de pacientes que 
tiveram uma melhora no quadro após o uso do deste medicamento é grande. Esta medicação poderia ser utilizada pela minha filha, 
que possui a mutação F508. Não tenho dúvidas de que a possibilidade um novo tratamento traria mudanças incríveis em nossas 
vidas. Mesmo sendo um medicamento de criação recente os estudos já apontam para resultados promissores e efetivo. Além isso, 
temos no Brasil um corpo médico extremamente capacitado para lidar com a doença, profissionais que saberão a melhor forma de 
conduzir o tratamento com esta medicação. É muito importante que os pacientes com FC sejam considerados pelo Estado, são 
pacientes que possuem plena capacidade de interação e vida em sociedade e precisam contar com todas as possibilidade de melhoria 
de vida.Além disso, não podemos esquecer que é dever do Estado fornecer medicamentos que grande parte da população não 
poderia custear. Assim, peço a revisão da decisão por parte da CONITEC.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Multivitaminicos, Alfadornase, Azitromicina, Positivo: A pancreatina é de 
uso indispensável para o tratamento, minha filha faz uso desde os 10 dias de vida e isso trouxe melhorias extremas para o bom 
funcionamento da digestão dela.O multivitaminico também melhorou consideravelmente os exames clínicos dela.A alfardonase e a 
azitromicina são medicamentos que auxiliam na função respiratória. O uso de ambas diminui consideravelmente o volume de 
secreção produzido pelo organismo dela., Negativo: Não houveram efeitos negativos no uso de nenhuma destas medicações

Página 339 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados já foram testados e tiveram eficácia no tratamento. É preciso assegurar o direito a saúde e à 
vida de todos. Os portadores de fibrose cística precisam viver mais e melhor. A vida não tem preço e junto a eles muitas famílias 
sofrem.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Tobramicina, Pancreatina , Positivo: Os inaladores desobstruem as vias 
respiratórias, trazendo qualidade na respiração; os antibióticos diminuem as recorrências hospitalares; as enzimas digestivas 
cumprem bem o seu papel na digestão, Negativo: Até o momento não foram constatados.

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pensar no bem do paciente portador de FS é regra preponderante em qualquer país do mundo. Não há que se discutir 
se o sistema de saúde do Brasil suportará a concessão desses medicamentos, isso nunca deveria ser levado em consideração e sim, 
única e exclusivamente, os benefícios desse medicamento que já foi inclusive autorizado pela Anvisa. Nesse sentido, podemos 
concluir que quem está por trás de tal impedimento tem interesses que fogem da racionalidade do ser humano.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por estudos e tratamentos já realizados em outros países, sabemos da eficácia destes medicamentos frente á fibrose 
asiática e entendemos que o parecer desfavorável não se traduz pela ineficiência das drogas, mas pelo alto custo desta medicação, o 
que torna o referido parecer limitado e errôneo.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamentos altamente capazes de melhoria de condição de vida

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida de quem tem essa doença já é muito difícil, imagina se ficarem sem um tratamento que os médicos consideram 
importante?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Não tenho o nome agora, mas teve enzimas e um antibiótico ministrado por inalação., 
Positivo: O medicamento Impediu a proliferação de bactérias e o meu filho voltou a respirar melhor e parou de tossir a noite., 
Negativo: Não notei efeitos negativos.
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida de quem tem essa doença já é muito difícil, imagina se ficarem sem um tratamento que os médicos consideram 
importante?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Não tenho o nome agora, mas teve enzimas e um antibiótico ministrado por inalação., 
Positivo: O medicamento Impediu a proliferação de bactérias e o meu filho voltou a respirar melhor e parou de tossir a noite., 
Negativo: Não notei efeitos negativos.

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esse medicamentos vai ajudar muitas vidas e dar esperança a muitas famílias e pacientes

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas, pulmozime,poli vitaminico,ursacol, Positivo: Todos tem melhorado minha qualidade de vida 
me dando a oportunidade de ter uma vida quase normal, Negativo: Não sei nem um efeito negativo

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois acredito que todos merecem um tratamento!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A saúde é um direito de todos e a inclusão desses medicamentos contribuirá com o tratamento e aumento da 
expectativa de vida para esses pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sabemos o quanto essa medicação é indicada e importante para esses pacientes, resultando na melhora da função 
pulmonar, e assim, reduzindo as chances de hospitalização e internação. Então, por já ser aprovado pela Anvisa,  acredito que a 
proposta deve ser aprovada para dar uma vida mais digna a todos os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento que irá auxiliar no tratamento dos doentes.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha com fibrose cistica! Elegível a lumacaftor ivacaftor, com apenas 8 anos é  uma luta todos os dias 
inalaçoes, fisioterapia muitas idas ao hospital, mesmo seguido o tratamento certinho sempre tem uma alteração em seus exames. 
Com aprovação desses medicamentos ela poderá ter uma qualidade e expectativa de vida melhor. Aprova conitec, está na 
constituinte direito a saúde e tratamento adequado. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todas as pessoas com essa doença precisam da medicação para garantir sua saúde.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos salvar os doentes e não deixá-los sem medicamentos!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Observa-se melhora da função pulmonar com o orkambi em vida real, com melhoras das exacerbações pulmonares e 
das hopsitalizacoes 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: tobramicina dornase alfa pancreatina, Positivo: tratam a fisiopatologia mas nao a causa da 
doença, Negativo: nao tratam a causa da doença somente as suas manifestações clínicas

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Incorporação dos medicamentos Ivacaftor (Kalydeco) e Ivacaftor/Lumacaftor (Orkambi). URGENTE

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, precisamos desse tratamento,temos direto,a uma expectativa de vida, precisamos lutar pelos 
nossos filhos, essas medicações são a luz que tanto precisamos pra ter esperança que dias melhoras viram.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfabornase, Positivo: Os positivos é que todos os medicamentos ajudam tratar os 
sintomas,eles melhoram por um tempo mais precisa voltar tomar sempre que adoecem., Negativo: Algumas medições causam 
diarreias,dores abdominais,na escola tem que levar tudo para tomar no horário certo,as vezes as crianças sofrem alguns 
constrangimentos, precisa de tempo e dedicação para fazer a fisioterapia e inalações.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A primeira vez que tomei conhecimento sobre este sintoma foi quando minha neta logo após o nascimento recebeu o 
diagnóstico de portadora desse mal, tendo se submetido a uma cirurgia emergencial aos dois dias de  vida por apresentar acúmulo de 
fezes no intestino. Desde então ela passou a fazer parte de um grupo que voluntariamente a acompanha, mensalmente, assistindo-a 
no tocante a medicamentos  e exames periódicos.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: O medicamento principal é o CREON. Além dele, ela também se alimenta com um leite 
tipo "A" rico em gordura, come normalmente de quase tudo, faz inalação diariamente, uma vez ao dia, e também massagem na 
região toráx., Positivo: Este medicamento, pelo que sei, é fundamental para ajudar o pâncreas a produzir a enzima que ela necessita 
para ajudar no metabolismo da absorção dos alimentos. Pois, toda vez que ela ingere algum alimento, este medicamento é ingerido 
também., Negativo: NENHUM

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo dessa decisão 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida de quem tem essa doença já é muito difícil, imagina se ficarem sem um tratamento que os médicos consideram 
importante?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Não tenho o nome agora, mas teve enzimas e um antibiótico ministrado por inalação., 
Positivo: O medicamento Impediu a proliferação de bactérias e o meu filho voltou a respirar melhor e parou de tossir a noite., 
Negativo: Não notei efeitos negativos.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, as vidas não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio Orkambi traz esperança de tratamento real da doença e de cura à tão sofrida vida dos fibrocísticos. Os 
tempos atuais em vigor do tratado os sintomas da doença. Portanto, a inclusão do Kalydeco na lista do SUS proporcionará acesso a 
todos, visto que o valor do remédio é inviável para a maioria esmagadora das famílias que têm um ou mais fibrocísticos em seu meio. 
A vida de todos importa é não tem preço! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Porque as pessoas não tem condições de arcar com medicamentos tão caros, pois deixam metade do salário em 
impostos.O mínimo que o governo tem que fazer é fornecer o medicamento para a população.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo do parecer inicial 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, pois muitas pessoas precisam desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe um medicamento e esse medicamento pode melhorar a vida Dos pacientes o sus tem que fornecer . A vida em 
primeiro lugar ! Sempre ! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para um portador de fibrose cística , ter um remédio que vá direto na causa e não na consequência é muito importante. 
Esse remédio dará mais qualidade de vida, evitando as internações frequentes , As exacerbações da doença , a progressão, e um 
transplante precoce . O paciente passa muito tempo de suas vidas em hospitais , devido a muitas internações que poderiam ser 
evitadas se tivesse acesso a esses moduladores.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, enzimas pancreáticas , broncodilatadores , Positivo: Mantém as 
consequências da doença estáveis , Negativo: Com o tempo eles deixam de fazer efeito absoluto 

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Muitos pacientes que tem FC seriam beneficiados com mais qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados, conheço uma linda garotinha com fibrose cistica! Doença traiçoeira todos os dias ela luta p viver com muita 
dificuldade, muitas internações que atrapalha muito de ter uma vida normal.. com lumacaftor ivacaftor a expectativa de vida dela vai 
melhorar muito. Está na constituinte o direito à saúde ao tratamento que aumente a qualidade de vida. Aprova conitec 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento pode melhorar a qualidade de vida de muitos pacientes com fribose cística

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio auxilia em uma melhor qualidade de vida dos pacientes com fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística. E eles tem direito a saúde e a vida. A VIDA 
NÃO TEM PREÇO!!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho, uma amiga que a filha dela frutose cistica,  ela só tem 9 anos, e eu vejo como ela sofre com esta doença,  e tudo 
vez que ela perde um amiguinha para esta doença, ela sofre .Ver o sofrimento de uma criança e muito triste, e saber que tem um 
medicamento que pode ajudar e o sus não liberar e muito triste. Espero que liberem.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos fornecidos gratuitamente pelo SUS, não só salvam as vidas e contribuem para manutenção das 
mesmas. Mas também o fato dessa distribuição existir e ser fundamental a alguns dos pacientes, faz com que o nosso povo mantenha 
a fé e a esperança na vida, que é o mais fundamental e o que temos de mais inestimável valor. Por isso o parecer desfavorável não só 
afeta os que necessitam realmente do medicamento para seu tratamento, mas também aos que depositam sua fé e esperança de 
vida em nosso sistema único de saúde.Não podemos permitir que isso possa vir a ser um último suspiro aos desalentados. Não 
podemos deixar a esperança padecer.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existe a comprovação da eficácia do medicamento, fato é que em outros países a medicação já está em uso. Se a 
Conitec ainda duvida dos efeitos benéficos, porque não liberar o uso do medicamento por tempo determinado e avaliar 
posteriormente a evolução do quadro dos pacientes? Não se deixem levar apenas pelo preço, são vidas em jogo!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Pulmozyme, Tobramicina, Ursacol, Clenil, Azitromicina, Fisioterapia., Positivo: 
Creon - melhora a absorção dos nutrientes dos alimentosPulmozyme, Tobramicina e Clenil - melhora o quadro respiratório do 
pacienteUrsacol - previne o enrijecimento do fígadoAzitromicina - melhora o sistema imunológico, Negativo: Apenas a Azitromicina 
apresentou desconforto estomacal no paciente. Os demais não apresentaram efeitos negativos.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu primo conseguiu via judicial algumas caixas do medicamento e que no segundo dia que tomou me disse que agora 
consegue respirar até o final...

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tomei conhecimento de que o presente medicamento pode amenizar sofrimento de pessoas que tem essa 
enfermidade. 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não concordo pois muitos pacientes necessecitam desse medicamento para melhor qualidade de 
VIDA

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos trarão qualidade de vida a milhões de portadores de fibrose cistica, essa qualidade se chama viver 
e respirar. A fibrose cistica é uma doença degenerativa e progressiva que acomete principalmente os pulmões, desde qdo nascem as 
crianças precisam ter uma rotina de inalacoes, antibióticos, fisioterapia , cuidados com bactérias e diversas internacoes para erradicar 
as bactérias que crescem e criam infecções devido o muco ser mais espesso, com isso por mais que a pessoa se cuide, o pulmão cada 
vez mais vai ficando fragilizado até chegar na fila de transplantes e muitos nem conseguem  chegar... alem disso o paciente pra chegar 
na fila do transplante ja pode estar utilizando oxigênio 24 horas, é uma luta diária, inclusive não conseguem engordar devido às 
infecções pulmonares e entram em desnutrição precisando fazer gastrostomia para repor calorias. Com os novos medicamentos os 
fibrocisticos terao qualudade de vida, diminuindo suas infecções devido a melhora das secreções, diminuem suas internacoes e 
aumentam a expectativa de vida . Por favor, ajudem que esses medicamentos sejam liberados para milhares de fibrocistico que só 
querem viver, que só querem ter a possibilidade de respirar!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozume, azitromicina, tobramicina, colomicin, creon, ursacol, spiriva, plurair, , 
Positivo: Fluidifica a secreção do pulmão, eliminar bactérias,  melhorar as infecções, melhorar a digestão devido a ausência de 
enzimas pancreaticas,  melhorar asma, melhorar rinite e vias aéreas , Negativo: Esses medicamentos somente agem nos sintomas e 
não na causa 

Clique aqui

Função 
pulmonar Enzo 
e Enzo Porfirio 

relatorio 
Transplante

21/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não concordo pois muitos pacientes necessecitam desse medicamento para melhor qualidade de 
VIDA

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda família tem direito de ter uma esperança a mais  de vida para seus filhos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que e comprovada que o remédio é eficiente e eficaz traz qyalidade de vida melhora o quadro da paciente Vida 
nenhuma tem preço 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística. E eles tem direito a saúde e a vida. A VIDA 
NÃO TEM PREÇO!!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A fibrose cistica tem mais de 2 mil mutações e cada paciente tem 2 mutações,  então acredito que essa medicação pode 
ajudar muitas pessoas. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessitamos da incorporação deste medicamento COM URGENCIA para o tratamento e cura da minha neta 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Todos os que existem no mercado disponíveis para fibrose cistica, Positivo: Melhora na 
qualidade de vida da minha neta, Negativo: NDN

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Todos os medicamentos existentes no mercado disponíveis para a doença , Positivo: 
Melhora na qualidade de vida da minha neta e várias pessoas que conheço , Negativo: NDN

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio Kalydeco traz esperança de tratamento real da doença e de cura à tão sofrida vida dos fibrocísticos. Os 
tempos atuais em vigor do tratado os sintomas da doença. Portanto, a inclusão do Kalydeco na lista do SUS proporcionará acesso a 
todos, visto que o valor do remédio é inviável para a maioria esmagadora das famílias que têm um ou mais fibrocísticos em seu meio. 
A vida de todos importa é não tem preço! 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque retirar duas medicações de alto custo que pode melhorar a vida de inúmeros pacientes? Será que pelo simples 
fato de serem de alto custo. Tenho uma amiga que toma esses dois medicamentos e está em pânico. Por favor , vamos ser mais 
sensatos.... afinal são vidas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este parecer é extremamente inaceitável, não levou em conta como muitas crianças dependem desses medicamentos 
para sobreviver e terem qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo brasileiro tem direito a saúde e vida, não podemos deixar está minoria a mercê da doença.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento muito importante para portadores dessa doença.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A fibrose cistica tem mais de 2 mil mutações e cada paciente tem 2 mutações,  então acredito que essa medicação pode 
ajudar muitas pessoas. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a saúde. A vida não tem preço! 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Pulmozwimer colimicina, Positivo: Melhora da secreção,  consequentemente na qualidade 
se vida, Negativo: Desconheço 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos trarão benefícios muito grandes aos portadores da doença, melhorando sua qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cistica é uma doença extremamente complicada e que requer muitos cuidados, medicamentos, fisioterapias, 
internações, exames, etc. Chega a tomar o dia todo do Fibrocistico, precisamos dessa medicação para melhorar a qualidade de vida, 
para sobreviver, vamos dizer assim, porque em alguns casos tem pessoas que nem chegam a fase adulta, portanto, gostaria de fazer 
esse apelo, que possam repensar sobre a liberação, há muitas vidas em jogo que poderiam ser poupadas.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: TOBRAMICINA,  AZITROMICINA,  CREON, PULMOZYME,RANITIDINA, URSACOL, CLENIL, 
AEROLIN, Positivo: CREON melhora no quadro digestivo TOBRAMICINA,  PULMOZYME, CLENIL E AEROLIN melhora no quadro 
respiratório AZITROMICINA  melhora e aumento do sistema imunológico URSACOL evita o enrijecimento do fígado RANITIDINA  
melhora do refluxo , Negativo: Não houve efeitos negativos 

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento É DE extrema importância para os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Pois esse é um remédio que ajuda a combater a doença. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante pois atua no início da cadeia da doença, e ajuda os pacientes a não 
manifestarem, ou manifestarem mais tardeanente, os sintomas da Fibrose Cística. Os medicamentos que temos hj a disposição no 
SUS tratam apenas os sintomas. Como mãe de uma criança de 7 anos, portadora da doença, peço pelo meu filho e por minha família. 
É muito desgastante e estressante, dormir pensando em qtos anos a mais de vida meu filho terá, já q no Brasil, a Fibrose Cística ainda 
é uma doença infantil. São raros os pacientes que conseguem atingir a vida adulta com qualidade de vida. Lá fora, a expectativa de 
vida destes pacientes, chega a mais de 50 anos, enquanto aqui no Brasil, mal passam de 17. Esse medicamento ajuda na melhora da 
função pulmonar e as pesquisas realizadas estão aí afirmando isso. Pacientes em tratamento TB conseguem aumento no ganho de 
peso e no seu estado nutricional, o q de quebra ajuda no aumento da imunidade, diminuindo internações e os custos delas. Por favor, 
repensem sua posição. Todos tem direito a vida! O Brasil passa por um problema econômico devido a falta de gestão pública. Todos 
os dias somos afetados pela corrupção q assola este país. Dizer q um medicamento desse é economicamente inviável, é uma falácia. 
Somos uma grande potencia mundial, e precisamos proteger nossas crianças. Todos temos direito a vida! Vidas não tem preço! Meu 
filho tem a mutação genética elegível para este medicamento, e se a vidinha dele pode se beneficiar com está inclusão no SUS, vou 
batalhar por ela.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmosyme (alfadornase), Tobromicina, Aerolin, Soro a 20%, Creon., Positivo: O 
Pulmosyme ajuda na mobilização do muco, mesmo efeito esperado com o soro a 20%. Creon ajuda na parte digestiva, e o Aerolin 
ajuda na abertura dos pulmões para receber os medicamentos. A Fibrose ele usou qdo estava colonizado por pseudomonas. 
vitaminas A, D,E e K, Negativo: O Pulmosyme e o soro ajudam na mobilização do catarro, mas meu filho tem tosse 
constante....constantemente sente falta de ar, e ele só tem 7 anos.O Creon é a enzima q toma em qualquer refeição (menos se for 
apenas frutas). Ela já não faz mais o efeito esperado. Meu filho vai muitas vezes por dia aí banheiro, as fezes não são consistentes e 
sempre vejo gordura no vaso sanitário. Isso significa q ele não está absorvendo os nutrientes da maneira correta, o q faz ele perder 
peso., E TB ter carência das vitaminas lipossolúveis A, D, E e K.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O modulador é utilizado em diversos países fazem anos e os resultados são comprovados, corrigindo a proteína 
defeituosa.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, A vida não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas com FC tem o direito de um tratamento... Sera para cura ou uma qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  na constituição brasileira diz q todos temos direito a saúde e a vida, e a vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

Página 351 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Porque este medicamento é muito importante para as pessoas e pode salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A Conitec: Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no SUS, ou seja, aprovam ou não os medicamentos que 
recebemos nas farmácias de alto custo.O Primeiro parecer foi DESFARORÁVEL para a incorporação dos medicamentos Ivacaftor 
(Kalydeco) e Ivacaftor/Lumacaftor (Orkambi). 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Em nosso país, na Fibrose Cística é tratada apenas os sintomas recorrentes da doença, este medicamento permitiria o 
tratamento direto no defeito do gene CFTR. Todas as pessoas tem direito a vida e a saúde, e o enorme descaso para as pessoas com 
Fibrose Cística, no Brasil, é lamentável. A vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento é de suma importância para os pacientes de fibrose cistica. Temos direito a saúde vê a vida e a vida 
não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, E  um absurdo negar tratamentos e medicamentos pra um ser humano enquanto os politicos 
deitao e rolao com o dinheiro público.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados já foram testados e tiveram comprovação da sua eficácia no tratamento da fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Tobramicina e Pancreatina., Positivo: Os inaladores desobstruem as vias 
respiratórias, trazendo qualidade na respiração; os antibióticos diminuem as recorrências hospitalares; as enzimas digestivas 
cumprem bem o seu papel., Negativo: Até o momento não foram constatados.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Paciente 1ª - Concordo, Do que adiante o SUS fornecer uma medicação de 84 mil reais, para algum paciente Legível a essa medicação, msm 
sabendo que não é pra todos os pacientes que são portadores da Fibrose cística, pois tem muitos Estados Brasileiros por ai, que não 
são todos, que nunca recebeu Tobramicina, Complexo Vitamínico (o Dekas), Azitromicina, Suplemento Hipercalórico, por ter um 
tratamento Digno ao paciente pra tentar sobreviver dos seus sintomas e  agravamento, tem Alguns Estados esta faltando Creon, Alfa 
Dornase, Suplemento, Tobramicina, Complexo Vitamínico etc. pro pacientes, isso é uma falta de respeito, os pacientes não fazem 
tratamento direito, pq o estado é falho e não compra nada, deixa o paciente a mercê, ai querem receber uma medicação de 84 mil 
reais achando que é a cura, pois tem que cont. com o tratamento continuo,  Os pacientes que estão em usa dessa medicação o 
orkambi e Kalydeco, fora do Brasil eles ganham todas as medicações que os Fibrocistico precisa pra fazer seu tratamento diário, os 
Americanos Pagam Convenio ate de Mil Dólares,mas tem o Serviço completo pro tratamento da Fibrose cística, vem pelo correio, Será 
ǉǳŜ ŜǎǎŜ ǘŜǎǘŜ ƎŜƴŞǘƛŎƻ ǉǳŜ ŦƻǊŀƳ ŦŜƛǘƻǎ {¦{ ŜƴǘǊŜ άάΣ ǇŜƭŀ ±ŜǊǘŜȄ ǉǳŜ Ŧƻƛ ŀǇǊŜǎŜƴǘŀŘƻ ƴŀ !b±L{! ǇǊŀ ŀǇǊƻǾŀǊ Ŝǎǎŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŘŜ 
Alto Custo são verdadeiros?Tem paciente ai tentando fechar o diagnostico da FC pq o teste de suor dá negativo, e o SUS não fornece 
o exame genético pra fazer par fechar o Diagnóstico da Fibrose cística, fazer ai morrem a mercê do Governo. Que absurdo isso isso se 
fosse assim estava  morta, pois descobri a doença aos 4 anos de idade em 1984 e hj estou com 39 tem paciente que descobriu com 2 
meses de fica e hj esta com 50 anos, e as pessoas que descobre a Fibrose cística depois dos 30 anos como fica,?   A fibrose Cística é 
uma doença genética rara e progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e 
hepático. É uma doença onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Qual a expectativa de vida de quem tem 
fibrose cística?Primeiro é importante deixar claro que ter fibrose cística não é uma sentença de morte. Hoje em dia, diversas formas 
de apresentação da doença são conhecidas, variando em gravidade. Por isso, cada caso é único e o que acontece com um paciente 
não necessariamente é o mesmo que acontecerá com você. Segundo, vivemos uma era de grandes avanços no tratamento da doença, 
com novos medicamentos que vem progressivamente melhorando a sobrevida e qualidade de vida dos pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon, Alfa Dornase azitromocina, nesonex, Positivo: explora os sintomas , Negativo: nada a declarar

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo e qualquer medicamento que possa ajudar nessa luta pela vida deve está a disposição, para que o médico que 
trata o paciente julgue se a necessidade ou não do uso, mais que tenha a certeza que ele não irar piorar oi vim a óbito pela falta dos 
mesmos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, enzimas pancreáticas, azitromicina, creatina e Tobi-tobramicina entre 
outros , Positivo: Antes dos tratamentos meu filho viva internado pelo menos de uma a duas vezes no mês depois que começou os 
tratamentos com a pneumo a melhora foi muito significativa foi gritante., Negativo: Meu filho tem apenas 6 anos até agora não vi 
nenhum efeito negativo dos medicamentos que ele utiliza mensalmente.
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Venho acompanhando casos de fibrose cística no Brasil e no exterior há varios anos, tenho um sobrinho que 
completará 16 anos este mês. O que pude presenciar e ver ao longo da vida dele foi uma luta constante para que ele ganhasse peso, 
massa corporal, pois a fibrose cística além de causar os problemas respiratórios de aumento de muco nos pulmões, causa também 
uma deficiência na produção de enzima pancreática que faz com que os pacientes não absorvam bem os alimentos e nao ganhem 
peso da mesma forma que as crianças normais.Então acompanhei todo este tempo as dificuldades do meu sobrinho em se alimentar, 
(além da dificuldade que ele tem em ganhar peso, ele também não possuia apetite) o que tomava horas da familia da minha irmã em 
refeições intermináveis e muitas, mas muitas negociações para que ele ingerisse a quantidade suficiente de nutrientes. Ele passou sua 
infância e início da adolescência sempre abaixo do peso e do IMC para a sua idade, o que sempre foi uma preocupação constante na 
nossa família. Cada vez que era acometido de alguma bactéria e que precisou de internação, a preocupação redobrava, pois ele 
perdia ainda mais peso, prejudicando ainda mais o tratamento e a sua recuperação. É impressionante a melhoria do ganho de peso,  
a recuperação do estado nutricional e a melhoria do índice de massa corporal dos pacientes que utilizam os medicamentos que estão 
sendo discutidos nesta consulta pública (lumacaftor/ivacaftor).  Pelo que acompanho nas redes sociais de pacientes e associações  
nos Estados Unidos (onde estou morando desde o ano passado),  o beneficio em termos de qualidade de vida para estes pacientes é 
imenso. Sem considerar que a expectativa de vida dos pacientes nestes países onde estes medicamentos estão sendo usados é hoje 
de 40 a 50 anos de vida, comparado ao Brasil que infelizmente há muitos anos não passa dos 20 anos.Desta forma,  venho por meio 
desta consulta pública solicitar aos senhores que reconsiderem a decisão, aprovando o uso destes medicamentos, que já se provaram 
mais do que eficientes nos Estados Unidos e em alguns países da Europa e que poderão fazer a diferença entre a vida e a morte 
precoce de inúmeras crianças e adolescentes no Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio deve sim ser incorporado,pois é uma medicamento que vai trazer uma qualidade de vida enorme para as 
pessoas que são portadoras de Fibrose Cística. Tenho um irmão que é portador dessa doença, e vejo que ele tem muita vontade de 
viver uma vida normal como todas as outras pessoas, e se esse medicamento dar essa possibilidade por que não fornece esperanças 
ou até mesmo vida para essa pessoas que querem muito crescer pessoalmente? Sou a favor dar distribuição do medicamento para 
pessoas que são portadora da doença Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O remédio deve sim ser incorporado,pois é uma medicamento que vai trazer uma qualidade de vida enorme para as 
pessoas que são portadoras de Fibrose Cística. Sou portador da doença e conheço muitas pessoas que também tem essa doença, e 
vejo e sei que tanto eu como eles tem muita vontade de viver uma vida normal como todas as outras pessoas, e se esse medicamento 
dar essa possibilidade por que não fornecer ele? Que além de poder nos ajudar, podemos sonhar com uma vida melhor?Sou a favor 
dar distribuição do medicamento, pois além de termos direito a ele, eu tenho esperança que tanto eu como os meus amigos de 
Fibrose Cística, podemos sonhar e ter uma vida normal como todas as outras pessoas. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon 25.000 (Pancreatina)Phariab (Azitrophar), Positivo: O lado positivo desses medicamentos é que 
eles combate o não avanço da doença, mas não é um remédio para cura da Fibrose Cística., Negativo: O lado negativo é que esses 
remédio acaba prejudicando enfraquecendo dos ossos, por serem um antibióticos muito fortes, a gente acaba perdendo qualidade 
de vida, pois a maioria do tempo estamos internado tentando combater o não avanço da doença.
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por enquanto esses medicamentos são os únicos que tratam a causa da doença todos os outros tratam apenas os 
sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

Página 355 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A leitura atenta do relatório destinado à sociedade evidencia que o fármaco em apreço evidenciou que a presente 
patologia não tem cura, no entanto, ressalta que o uso das citadas substâncias elevaria a qualidade de vida dos pacientes. Apesar do 
exposto, a disponibilização pelo SUS está sendo denegada, segundo o próprio texto, por conta do alto custo do citado medicamento, 
que impactaria de forma significativa no orçamento público destinado à Saúde.Ocorre que a Constituição Federal estabelece como 
sendo inviolável o direito fundamental à vida (art. 5°, caput). Tal direito, no entanto, deve ser conjugado com o princípio da dignidade 
da pessoa humana, um dos fundamentos da República Federativa do Brasil. De tal análise, pode-se concluir que o direito à vida deve 
ser interpretado de forma ampla, compreendendo não somente o direito de estar vivo, mas também o de viver dignamente, o que o 
próprio relatório afirma ocorrer com o uso da presente substância.Nesse sentido, o Ministro Alexandre de Moraes ensina que: O 
direito humano fundamental à vida deve ser entendido como direito a um nível de vida adequado com a condição humana, ou seja, 
direito à alimentação, vestuário, assistência médico-odontológica, educação, cultura, lazer e demais condições vitais. Conclui o jurista 
que:Dessa forma, ao Estado cria-se uma dupla obrigação:&#9679; obrigação de cuidado a toda pessoa humana que não disponha de 
recursos suficientes e que seja incapaz de obtê-los por seus próprios meios;&#9679; efetivação de órgãos competentes públicos ou 
privados, através de permissões, concessões ou convênios, para prestação de serviços públicos adequados que pretendam prevenir, 
diminuir ou extinguir as deficiências existentes para um nível mínimo de vida digna da pessoa humana. Justamente como 
desdobramento dessa concepção de direito à vida surge a proteção ao direito fundamental à saúde, previsto expressamente na 
/ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ όŀǊǘǎΦ сϲ Ŝ мфсύΦh ŀǊǘƛƎƻ мфс Řŀ /ŀǊǘŀ aŀƎƴŀ ŜǎǘŀōŜƭŜŎŜ ǉǳŜ ŀ ǎŀǵŘŜ άŞ ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ 
garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal 
Ŝ ƛƎǳŀƭƛǘłǊƛƻ Łǎ ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇŀǊŀ ǎǳŀ ǇǊƻƳƻœńƻΣ ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ bŜǎǎŜ ƳŜǎƳƻ ǎŜƴǘƛŘƻΣ ƻ ŀǊǘƛƎƻ нϲ Řŀ [Ŝƛ уΦлулκфл 
ŘƛǎǇƿŜ ǉǳŜ άŞ ǳƳ ŘƛǊŜƛǘƻ ŦǳƴŘŀƳŜƴǘŀƭ Řƻ ǎŜǊ ƘǳƳŀƴƻΣ ŘŜǾŜƴŘƻ ƻ 9ǎǘŀŘƻ ǇǊƻǾŜǊ ŀǎ ŎƻƴŘƛœƿŜǎ ƛƴŘƛǎǇŜƴǎłǾŜƛǎ ŀƻ ǎŜǳ ǇƭŜƴƻ 
ŜȄŜǊŎƝŎƛƻΦέh ŀǊǘƛƎƻ мфу Řŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ ŘŜǘŜǊƳƛƴŀ ǉǳŜ ŀǎ άŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇǵōƭƛŎƻǎ ŘŜ ǎŀǵŘŜ ƛƴǘŜƎǊŀƳ ǳƳŀ ǊŜŘŜ 
ǊŜƎƛƻƴŀƭƛȊŀŘŀ Ŝ ƘƛŜǊŀǊǉǳƛȊŀŘŀ Ŝ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜƳ ǳƳ ǎƛǎǘŜƳŀ ǵƴƛŎƻέΦ 9ǎǘŀōŜƭŜŎŜ ŎƻƳƻ ǎŜƴŘƻ ǳƳŀ ŘŜ ǎǳŀǎ ŘƛǊŜǘǊƛȊŜǎ ƻ άŀǘŜƴŘƛƳŜƴǘƻ 
ƛƴǘŜƎǊŀƭΣ ŎƻƳ ǇǊƛƻǊƛŘŀŘŜ ǇŀǊŀ ŀǎ ŀǘƛǾƛŘŀŘŜǎ ǇǊŜǾŜƴǘƛǾŀǎΣ ǎŜƳ ǇǊŜƧǳƝȊƻ Řƻǎ ǎŜǊǾƛœƻǎ ŀǎǎƛǎǘŜƴŎƛŀƛǎέ όŀǊǘΦмфуΣ LLύΦ h ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻ ŘŜ 
prover as condições indispensáveis ao pleno exercício do direito à saúde é reafirmado no artigo 2º da Lei 8.080/90. Tal diploma legal 
ƛƴŎƭǳƛ ƴƻ ŎŀƳǇƻ ŘŜ ŀǘǳŀœńƻ Řƻ {ƛǎǘŜƳŀ ¨ƴƛŎƻ ŘŜ {ŀǵŘŜ ŀ ŜȄŜŎǳœńƻ ŘŜ ŀœƿŜǎ άŘŜ ŀǎǎƛǎǘşƴŎƛŀ ǘŜǊŀǇşǳǘƛŎŀ ƛƴǘŜƎǊŀƭΣ ƛƴŎƭǳǎƛǾŜ 
ŦŀǊƳŀŎşǳǘƛŎŀέ όŀǊǘΦсȏΣ LΣ ŘύΦ! [Ŝƛ уΦлулκфл ŜƭŜƴŎŀ ŎƻƳƻ ǎŜƴŘƻ ǇǊƛƴŎƝǇƛƻ ƴƻǊǘŜŀŘƻǊ Řŀǎ ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ŘŜ ǎŀǵŘŜ ŀ άƛƴǘŜƎǊŀƭƛŘŀŘŜ ŘŜ 
assistência, entendida como conjunto articulado e contínuo das ações e serviços preventivos e curativos, individuais e coletivos, 
ŜȄƛƎƛŘƻǎ ǇŀǊŀ ŎŀŘŀ Ŏŀǎƻ ŜƳ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ƴƝǾŜƛǎ ŘŜ ŎƻƳǇƭŜȄƛŘŀŘŜ Řƻ ǎƛǎǘŜƳŀέ όŀǊǘΦтȏΣ LLύΦbńƻ ǊŜǎǘŀƳ ŘǵǾƛŘŀǎ ǎƻōǊŜ ŀ ŜȄƛǎǘşƴŎƛŀ Řƻ ŘƛǊŜƛǘƻ 
fundamental à saúde e da obrigação do Estado em provê-lo. Cumpre ressaltar que os direitos fundamentais são invioláveis, 
imprescritíveis, inalienáveis e irrenunciáveis, sendo inadmissível qualquer afronta a eles. Ademais, restou-se patentemente 
demonstrado que nossa Carta Magna prevê a prestação da Saúde de forma integral, garantindo o amplo acesso a todos os indivíduos, 
como  ressaltado pelo Ministro da mais alta Corte de nosso país, Entretanto,  a manutenção do status atual apenas fortalece o 
sistema de disparidade de acesso ao medicamento, haja vista que, justamente o seu alto valor, narrado pelo parecer técnico como 
causa de rejeição de sua exclusão na lista de medicamentos fornecidos pelo SUS reforça o abismo social presente em nossa sociedade 
e que a Carta Magna busca alterar.A realidade é que quase totalidade do país se vê excluída de acesso ao presente medicamento. São 
mais de 5 mil famílias que sofrem do citado mal e se veem devastadas pela falta de possibilidade de garantir aos seus entes queridos 
o uso de medicamento cuja eficácia se mostrou eficiente. Outrossim, a inclusão do fármaco na rede pública americana em 2012 se 
revelou extremamente exitosa naquela realidade, razão pela qual não assiste razão em limitar o acesso em nosso país.Por fim, como 
cidadão. acrescento que tenho conhecimento de que a escassez de recursos públicos impõe ao gestor a realização de chamadas 
escolhas difíceis, juridicamente chamada de reserva do possível. Ocorre que é consagrado que esse fator não se impõe ao mínimo 
existencial, o que, obviamente inclui o direito à vida e com dignidade. Logo, não faz sentido retirar recursos da saúde, mormente, do 
fornecimento de medicamentos essenciais, como estes, ainda mais quando há uma enorme vazão em nosso sistema com corrupção, 
como bem ressaltado em nossos jornais, em plena pandemia. Em outros termos, não sendo superfaturados os remédios, ao menos 
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teriamos a garantia de que esse dinheiro da saúde estaria sendo usado em benefício da população.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nossa constituição diz que todos tem direito a saúde e a vidaE a vida não tem preço!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 7) ComenteA decisão foi feita com base no custo/benefício do medicamento basicamente. Embora este medicamento 
seja caro realmente, há diversos relatos benéficos de interrupção da evolução da doença, fato nunca ocorrido até então. Embora isso 
ainda não tenha representado uma economia ao sistema de saúde pois os médicos ainda não abandonaram os tratamentos atuais, 
pois ainda estão aprendendo com os novos medicamentos, esta economia será uma tendência a médio prazo, portanto é questão de 
tempo. Além disso, a incorporação pelo SUS poderá garantir a negociação do preço com as empresas e continuidade do tratamento 
que garanta a eficiência, caso contrário, ficaremos sujeitos a judicializações individuais que não são eficientes e oneram muito o 
estado em função da aquisição do medicamento no preço cheio e falta de negociação do preço com as empresas. E para piorar, a 
experiência com as judicalizações vêm mostrando que há interrupção do tratamento a todo momento devido a não chegada do 
medicamento ao paciente de forma contínua, o que impacta totalmente na qualidade do tratamento e ainda cria uma indisposição 
emocional.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, solução salina,creon, corticóides inalatórios e spray, antibióticos, Positivo: 
Devido a má absorção dos alimentos, o creon vem garantindo basicamente a sobrevivência do paciente. O pulmozyme e a 
nebulização com solução salina previnem as infecções bacterianas e as internações até certo grau. Os corticóides previnem a sinusite 
e as dores de cabeça relacionadas ao pólipo., Negativo: Embora haja ganho de sobrevida, a absorção dos alimentos não é total (cerca 
de 70%) o que dificulta enormemente a ganha de peso, o que se traduz inclusive em riscos de infecções pulmonares. Além disso, há 
muitas indisposições gástricas como dores abdominais, vômitos e esteatorreia, o que prejudica inclusive a rotina escolar.Embora não 
tenha sofrido internações ainda, já foi colonizado algumas vezes por Pseudomonas Aeruginosas e a colonização por Staphilococus 
Aureous é constante. Possivelmente com o decorrer dos anos estará sujeito a internações e risco de vida. Além disso, representará 
um custo enorme ao sistema de saúde, dependendo da gravidade. Ademais, o uso rotineiro de corticóides trás risco de diabetes, o 
que criará mais um ônus ao sistema de saúde.Portanto, as medicações atualmente usadas garantiram a qualidade de vida e sobrevida 
do paciente mas está longe de resolver completamente os problemas que poderiam ser resolvidos com os novos medicamentos que 
estão chegando ao mercado.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Seria uma maravilha que os pacientes com fibrose cistica tivesem uma qualidade de vida melhor chega de vidas 
perdidas pois elas não tem preço

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfardonase , creon 10,000 , polivitaminico a,b,d,e,k frasco, Positivo: Alfardonase 
melhora respiratoriaCreon 10,000 abesorve todas as vitaminas e os alimemtosPolivitaminico repor as vitaminas perdidas, Negativo: 
Não vejo efeito negativo somente melhora

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se trata de uma doença com custo de tratamento muito alto! O Brasil é um dos únicos países do mundo que tem um 
sistema de público que acredito que seja eficiente, o imposto que pagamos deixa isso bem claro. Então se trata de uma doença que 
não tem cura. Tem crianças que estão implorando pra esse tipo de tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, N/A

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A saúde é um direito de todos e obrigação do estado. É um absurdo termos esse tipo de consulta para algo que não 
deveria sequer ter sido cogitado a negação.Lamentável.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde em primeiro lugar

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento pode ajudar a melhorar a qualidade de vida dos pacientes e também dar uma sobrevida maior. 
Quanto vale uma vida?  Quem decide sobre esse tema precisa conhecer pacientes como a nossa Duda Ricci, uma menina 
inteligentíssima e muito especial que infelizmente é fibrocística. O Brasil precisa fazer tudo que puder para ajudar nossos doentes!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Pois se a a mínima chance de retardar o progresso da doença, não deveria ser descartada e sim incentivada e fornecida 
pelo SUS, onde o primordial é saúde direito de todos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É necessário assistência adequada a pessoas com necessidades, e o sistema público tem tal obrigação. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Deve ser incorporado pelo  sus 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E um absurdo negar o tratamento e mdicamento equanto os governantes deitao e rolao no dinheiro publico

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação que ele recebe pelo SUS não evita as intenções recorrentes nem a sobrevida.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um absurdo. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Tem q ser pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente que sofre de fibrose Cística tem uma expectativa e qualidade de vida ruim. A ciência luta diariamente para 
desenvolver  novos tratamentos para todas as doenças e em todos os países. O direito aos tratamentos é de todos. Os governos não 
devem pensar em dinheiro nessas horas e sim na saúde do portador e na qualidade e expectativa de vida que ele terá, podendo até a 
chegar a fase adulta e virar um trabalhador contribuinte!!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças precisam muito deste tratamento para sobreviver e ter uma qualidade de vida melhor. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA e até mesmo aqui no Brasil pela 
ANVISA, mas infelizmente a Conitec, que é a comissão que avalia a incorporação de novos medicamentos no SUS, foi desfavorável a 
incorporação do ORKAMBI e do KALYDECO. salvará a vida de muita gente

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamentos de alto custo devem ser custeados pela Nação brasileira a quem não tem recursos

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pois é dever do estado, garantir saúde para todos. E a Equidade é um dos princípios do SUS que se refere a Dar mais a 
quem mais precisa . e esses pacientes se encaixam perfeitamente à esse princípio.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É para salvar uma vida, tem que aprovar

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Crianças têm direito a qualidade de vida. Toda tentativa de fornecer ajuda a esses pacientes é válida. Os médicos que as 
tratam que avaliem os benefícios efetivos

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com uma recomendação realizada à base apenas do custo/benefício, sem dar importância ao grande 
benefício que representa preservar a vida de pessoas, crianças em particular. Nossa sociedade deve velar por todos da mesma forma, 
e o SUS tem sido sempre um padrão de excelência no cuidado e prevenção de doenças de todo tipo. Devemos priorizar a vida das 
pessoas e não pensar em tratamentos como "custos" ou "gastos". Esse medicamento tem mostrado um potencial importante para 
melhorar significativamente a qualidade de vida dos pacientes e considero que o dinheiro da  sociedade deve ser investido neste 
tratamento, visando a preservação de vidas humanas.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Corticoides inalatórios e antibióticos, Positivo: Amenizam de certa forma as dores de 
cabeça e os eventos recurrentes de sinusites, enquanto os antibióticos previnem/tratam as infeções pulmonares., Negativo: O efeito 
negativo fundamental é que são apenas paliativos para tratar os sintomas da doença, e não para tentar curar o paciente. Isto, além 
de apenas aliviar parcialmente os efeitos da doença, acarreta outras complicações secundárias, como impedir o ganho de peso, 
problemas gastrointestinais, além de criar resistência a corticoides e antibióticos pelo uso prolongado. No final, a justificativa de 
"custo/benefício" não é compatível com a decisão tomada, pois o custo de atendimento médico, social e psicológico é maior para o 
paciente e para a sociedade do que o investimento num medicamento com grande potencial para impactar diretamente na cura da 
doença.  

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Varias  familia nescessitam desse  remedio

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso desta medicação é de suma importância para o tratamento dos portadores de fibrose cistica.Vamos alegrar o 
coração dos familiares com a inclusão desta medicação.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda vida é preciosa. E se fosse com você? E se fosse com seu filho? Infelizmente, nem todos possuem recursos 
financeiros para sustentar as despesas que certos tratamentos exigem. Se existem medicamentos que proporcionam um alívio ao 
paciente, por que não? Tantas despesas e gastos com dinheiro público feitos de forma equivocada e desnecessária...Repito: toda vida 
é preciosa. E se fosse com você? E se fosse com seu filho? 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento mudaria a realidade de muitos pacientes com fibrose cística no Brasil e até mesmo evitaria que os 
pacientes devam ir para uma fila de transplante de pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Portadores de fibrose cística merecem acesso a tratamento e vida de qualidade

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Venho por meio desta deixar registrado minha opinião a favor da liberação da medicação para os pacientes com fibrose 
cística. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é muito cara! Pessoas que precisam dela terão sérias dificuldades em resolver o problema. 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os medicamentos supracitados estão sendo utilizados em outos países e ja foram testados e aprovados tendo bom 
resultado nas pessoas com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Alfadornase, tobramicina, pancreatina , Positivo: Os inaladores tem ação na liberação das 
vias aéreas dando qualidade de vida, os antibióticos diminuem as internações, as enzimas digestivas fazem efeitos na digestão., 
Negativo: Ate o momento não foram detectados 

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Remédio que pode ajudar no tratamento. Deve ser mantido. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É indicado para o tratamento de fibrose cística (FC) em pacientes com 6 anos de idade ou mais e que são homozigotos 
para a mutação F508del no gene regulador de condutância transmembrana da fibrose cística (CFTR), ou seja: que tenham duas cópias 
da mutação DF508. É um medicamento essencial para estas crianças. Além disso, o uso constante de corticoide pode acarretar vários 
danos pois, este medicamento altera várias funções no organismo. Por isso, a importância de incorporar ao lumacaflor/ivacaftor.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa é uma doença que aflige uma boa parte da população brasileira, sendo ela em grande parte crianças e 
adolescentes!! O dever de cuidado do povo é do governo, direito este estabelecido em nossa constituição!! Assim, nada mais justo 
que auxilia-los  a ter uma vida mais longa e sem sofrimento!! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se é um medicamento que já foi aprovado em outros países e sua eficácia já foi comprovada, por quê não implantar 
tbm no nosso país, um país onde se gasta tanto com corrupção, por que não gastar salvando as vidas dessas pessoas, todos temos 
direito a vida, assim diz a constituição.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os médicos recomendam este medicamento pars

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TODOS TEMOS DIREITO À VIDA E TUDO O QUE PUDERMOS FAZER PARA PRESERVÁ-LA AINDA É POUCO. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na constituição diz que todos tem direito a saúde da vida , e a vida não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tudo valePraSalvar vida!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa nova droga trata diretamente no defeito do gene CFTR. Com isso os pacientes terão: aumento da função 
pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso 
de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e 
até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de transplante de pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento tem ótimos resultados após algum tempo de pesquisa sobre o mesmo. Ele aumentará a expectativa de 
vida de quem vive com FC sem falar na melhoria em qualidade de vida dos mesmo!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tem extrema importancia estes medicamentos pois trata-se de uma doenca muito delicada

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, precisamos desse tratamento,temos direitos,há uma expectativa de vida ,precisamos lutar pelos 
nossos filhos,essas medicações são a luz que tanto precisamos pra ter esperança que dias melhores virão.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase que é um aerossol pra fluidificar a secreção e ficar mais fácil de expelir 
com a fisioterapia diária,enzimas pancreaticas pra ajudar na digestão pois o pâncreas dos paciente com FC não funciona bem,vários 
antibioticos como Azitromicina que é usada pra tratar infecção por pelo menos 6 meses,ciprofloxacino,colistin, 
clavulim,claritromicina,e vários endovenosos nas internações recorrentes,faz uso de vitaminas,bombinhas de corticóides e muitos 
outras medicações , Positivo: Os positivos é que todos medicamentos ajudam tratar os sintomas,eles melhoram por um tempo mas 
precisam voltar a tomar sempre que pegam infeção pulmonar, as crianças normais com 1 semana de antibiótico tratam a infecção os 
pacientes com fibrose ficam no mínimo 21 dias,3 meses e até 6 meses tomando algum antibiótico . , Negativo: Algumas medicação 
causam diarréia, dores abdominais,na escola tem que levar tudo pra tomar no horário certo,as vezes as crianças sofrem algum 
constrangimento,precisa de tempo e dedicação todos os dias pra fazer as fisio,inalaçôes que são diárias. 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, precisamos desse tratamento,temos direitos,há uma expectativa de vida ,precisamos lutar pelos 
nossos filhos,essas medicações são a luz que tanto precisamos pra ter esperança que dias melhores virão.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase que é um aerossol pra fluidificar a secreção e ficar mais fácil de expelir 
com a fisioterapia diária,enzimas pancreaticas pra ajudar na digestão pois o pâncreas dos paciente com FC não funciona bem,vários 
antibioticos como Azitromicina que é usada pra tratar infecção por pelo menos 6 meses,ciprofloxacino,colistin, 
clavulim,claritromicina,e vários endovenosos nas internações recorrentes,faz uso de vitaminas,bombinhas de corticóides e muitos 
outras medicações , Positivo: Os positivos é que todos medicamentos ajudam tratar os sintomas,eles melhoram por um tempo mas 
precisam voltar a tomar sempre que pegam infeção pulmonar, as crianças normais com 1 semana de antibiótico tratam a infecção os 
pacientes com fibrose ficam no mínimo 21 dias,3 meses e até 6 meses tomando algum antibiótico . , Negativo: Algumas medicação 
causam diarréia, dores abdominais,na escola tem que levar tudo pra tomar no horário certo,as vezes as crianças sofrem algum 
constrangimento,precisa de tempo e dedicação todos os dias pra fazer as fisio,inalaçôes que são diárias. 

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisam liberar este medicamento para os pacientes que tem a fibrose cística pois irá ajudar muito eles, eles irão 
poder talvez até chegar na vida adulta delas com esse medicamento, então precisam liberar o medicamento para as pessoas com a 
fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessidade vital do medicamento

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PODERÃO SALVAR MUITAS VIDAS

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas PancreaticasPulmozayme UrsacolBusonidPuff de flixotide 
PolietilenoglicolAzitromecina, Positivo: Todos são  de grande importância: a minha filha não Fai z digestão  de absolutamente 
nada,impossível  ficar sem enzimas.... pulmozayme  para amolecer o muco espexo.... todos de uma grande importância. , Negativo: 
Não há efeitos negativos

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas UrsacolAzitromecinaBusonidFlixotidePolietilenoglicolOmeprazolSoro 
fisiológico , Positivo: Enzimas de grande importância, Minh a filha não Fai z digestão  de nadaPulmozayme  para amolecer o muco 
Soro fisiológico  para fluidificar e fazer a limpeza dos brônquios. , Negativo: Não  há efeitos negativos

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença que absorve a longo prazo a vida do paciente, das famílias e amigos. As medicações 
ainda tem ação limitada e qualquer evolução deve ser incorporada ao tratamento, aliviando a carga física, psicológica, emocional de 
todos. Os medicamentos em cheque contribuem para isso, tem uso efetivo em pacientes de outros países e portanto seu uso e 
acessibilidade uso no Brasil se justificam.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, o orkambi vai salvar a vida de muitos FCs

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação vai ser muito importante para minha neta,pois são desesseis anos de sofrimento,ela não teve uma 
infancia e nem uma adolecencia digna e esta caminhando para uma vida adulta da mesma forma.Só quem convive vinte quatro horas 
com um fibrose cistica e quem sabe do sofrimento dessas pessoas. Eles não vive eles vegetam pois um ser humano que tem que fazer 
de cinco a seis nebulização todos os dias de sua vida, tomar de dez ou mais comprimidos por dia, fisioterapia três vezes por 
dia,internações todos os anos de 14 ou 21 dias e muitos fazem essas mesmas internações por duas vezes ao ano.Quantas vezes essa 
jovem abriu mão de tantas coisas boas da sua vida por não está se sentindo bem e nóls como familia sofremos juntos.Precisamos 
dessa medicação para eu poder ver minha neta como qualquer outra jovem de 19 ano ser feliz.Essa medicação vai trazer qualidede 
de vida ela vai poder ter uma vida normal e livra-la de um traspante e de vim a obito tão jovem.Essa mesma medicação já provou dos 
seus beneficios em outros pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dornase alfa, creom, azitromicina ,vit D e E, Ciprofloxacino,,cloreto desódio,fluimusil e 
varios suplementos., Positivo: Dornase umidifica para melhor eliminação da secresão,creom reponhe as enzimas no 
pâncreas,azitromicina o seu efeito é antiflamatorio,cipro só amortece pois na fibrose cistica ele não consegue matar a bactéria, 
cloreto também ajuda a eliminar um pouco a secresao,fluimusi também ajuda um pouco na secresão e os suplementos ajuda pelo 
menos a manter um pouco o peso., Negativo: Com certeza todo ser humano que toma exceso de medicaçãob vai ter graves 
problemas futuro em outros orgãos.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já existe comprovação nos EUA de que funciona perfeitamente.6

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento diminui a evolução da doença melhorando a qualidade de vida dos pacientes. Diminui o uso de outros 
medicamentos sintomáticos. Conheço criança com fibrose cística que começou com o uso destes medicamentos e que houve uma 
melhora tão grande que hoje consegue ter uma vida quase normal.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: LUMACAFTOR E IVACAFTOR., Positivo: Ganho expressivo de peso. Houve grande melhora 
na função pancreática e pulmonar diminuindo e excluindo o uso de alguns corticoides. Melhorou a estrutura musculatura que já 
estava alguma deformidade e também a estrutura óssea., Negativo: Até o pressente momento não apresentou nenhum efeito 
negativo.

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Corticoides, antibióticos, mucolíticos e broncodilatadores., Positivo: Broncodilatadores: 
melhora da função pulmonar.Mucolítico: fluidifica a secreção, diminuindo a necessidade de uso de antibióticos.Corticoides: diminui a 
inflamação.Antibióticos: trata as infecções que são muito fraquentes nesses pacientes., Negativo: Broncodilatadores: formação de 
problemas cardíacos.Corticoides:  o uso frequente e prolongado leva a diminuição da imunidade. Esses pacientes já tem grandes 
problemas com infecções.Antibióticos:   seleção de flora resistente que leva a troca por antibióticos mais potentes e agrava as 
infecções.
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um absurdo não apoiarmos esses pacientes. Sem o tratamento no Brasil as famílias ficam à mercê da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa é uma doença que aflige uma boa parte da população brasileira, sendo ela em grande parte crianças e 
adolescentes!! O dever de cuidado do povo é do governo, direito este estabelecido em nossa constituição!! Assim, nada mais justo 
que auxilia-los  a ter uma vida mais longa e sem sofrimento!! 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, No SUS não há medicamentos que tratam a causa da fibrose cística. Há apenas medicamentos que tratam os sintomas. 
Portanto, é imprescindível a incorporação destes medicamentos que evitam a progressão da doença e que dão oportunidade ao 
portador de fibrose cística ter uma vida normal.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual:  Lumacaftor/ivacaftor, Positivo: Melhora no desenvolvimento da função pulmonar, 
pancreática, gastrointestinal e muscular. Os pacientes ganharam peso em pouco tempo, começaram a ser secretivos, tiveram menos 
infecções, melhoraram a estrutura muscular e consequentemente esquelética. Não houve efeitos adversos, tais como gases e fortes 
dores abdominais quando  comparado com medicamentos para tratar os  sintomático. Com a introdução deste medicamento, 
observou uma melhora significativa na vida do paciente., Negativo: Não foi observado 

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Cortícóides, mucolíticos, antibióticos e broncodilatadores, Positivo: Corticoide: Melhora as 
inflamações constantes que ocorrem no pulmão; mucolítico: fluidifica um pouco as secreções; antibiótico: diminui as infecções 
bacterianas; broncodilatadores: ajuda a dilatar as pequenas vias aéreas e facilita a excreção do muco., Negativo: Corticoide: 
diminuição da imunidade, resistência à insulina, possibilidade de adquirir diabetes mellitus, perda de massa óssea, retenção de 
líquido, aumento da pressão arterial, irritação gástrica, dentre outros.Mucolítico: dor abdominal;Antibióticos: resistência bacteriana, 
aumento da gravidade das infecções, etc..Broncodilatador: doenças cardíacas, retardo do crescimento...

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ESSES MEDICAMENTOS VÃO TRATAR A CAUSA E O SINTOMA,NA NOSSA CONSTITUICÃO TODOS TEM DIREITO A SAUDE E 
A VIDA.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é imprescindível para a melhora e aumento da expectativa de vida de pessoas portadoras de Fibrose 
Cistica. O Governo deve garantir a saúde de todos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem fibrose cistica, ele tem apenas 7 meses  e  é complicado  por causa da imunidade baixa , e a insuficiência 
pancreatina  e  pela fibrose cistica ser progressiva tenho medo de perder meu filho quando ele for adolescente,  perdi uma amiga aos 
12 anos  Por causa da fibrose ela precisava ter 18 ou 19 anos para conseguir o transplante de pulmão mas ela não conseguiu resistir e 
morreu aos 12 anos , esse é o meu maior medo  .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina,  suplemento vitamínico . , Positivo: Depois q meu filho começou a tomar a 
pancreatina,  ele ganho peso e cresceu ,por causa da insuficiência pancreatica. , Negativo: Não tem efeitos negativos .

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O MEDICAMENTO É DE EXTREMA IMPORTÂNCIA PARA TRATAR OS SINTOMAS DA DOENÇA.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O remédio tem que ser acessível a todos,pois tem estudos que comprovam a eficácia dessa doença 

2ª - Sim, como paciente, Qual: Seretide , Positivo: Melhora pulmonar , Negativo: Nenhuma 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Seretide , Positivo: Melhora pulmonar , Negativo: Nenhum

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um absurdo não apoiarmos esses pacientes. Sem o tratamento no Brasil as famílias ficam à mercê da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação precisa ser incorporada ao Sus 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento traz muitos benefícios também para pacientes homozigotos. Reduz a necessidade de utilização de 
várias outras medicações, como corticóides e antibióticos. E o mais importante é que esse medicamento paralisa a evolução da 
doença, melhora qualidade de vida, ao contrário de todos os outros que agem apenas nos sintomas. Tudo que digo aqui é com 
conhecimento de causa. Acompanho criança com fibrose cística, homozigota, e constatei a melhora geral do paciente.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual:  lumacaftor/ivacaftor, Positivo: Ganho expressivo de peso, melhora da musculatura e 
estrutura óssea, diminuição de infecções e necessidade de uso de antimicrobianos, liberação de secreção pulmonar que todos os 
outros medicamentos não conseguiram eliminar, melhora da função pulmonar e pancreática, diminuição de gases e dores 
abdominais, Negativo: Na prática não consegui ver efeito negativo. Acompanho criança que utiliza o medicamento há nove meses.

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: corticóides e broncodilatadores, antimicrobianos, mucolíticosfisioterapia pulmonar, 
Positivo: antimicrobianos: debelar infecções bacterianas recorrentes nesses pacientesmucolíticos: fluidificar as secreções pulmonares, 
que são muito espessas nesses pacientesbroncodilatadores: melhora da função pulmonarcorticóides: efeito antinflamatório, 
Negativo: antimicrobianos: indução de resistência bacteriana, destruição da flora intestinal, necessidade de troca dos ATB, aumento 
da frequência das infecçõesbroncodilatadores: efeitos cardíacoscorticóides: redução da imunidade com o uso prolongado, retenção 
de líquidos

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Vejo como obrigação do estado manter a assistência a saúde para esse tipo de doença . 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Foi através  do nascimento do meu sobrinho neto,Pedro Amaral Silveira filho do meu sobrinho Cristiano M Silveira  e 
Marise B. Amaral  que vim a ter conhecimento desta doença  FIBROSE  CISTICA.desde  então  comecei  acompanhar  a luta do Pedro e 
de.seus pais  e sei o quanto  o quanto é  dificil .E ao parcipar das palesteas,ouvir relatos de outras famílias  como e o seu dia à dia,das 
dificuldades,porque além  dos medicamentos tem fisioterapia e exercio fisico.O Pedro aos 7 anos foi morar no Rio de Janeiro porque 
o clima  é  melhor para ele,aqui no Sul é  muito frio. É  uma luta diária,nas férias  eu acompanho  esta rotina de perto ,é muito 
cansativa para ele e toda a família. Os medicamento que o Pedro faz uso é  a ensima dornase, vitaminas, antibióticos  inalatórios orais 
e venosos, mais fisioterapia e exercio diario, como ele mesmo diz não  tem direito a férias. Este medicamento só  ameniza a doença  
no dia..porque no dia seguinte tem que repetir tudo novamento como se no dia anterior não  tivesse feito nada.Por isso é  
importante  que  este medicamento  OKAMBI (LUMACAFTOR) seja imcorporado no SUS.porque vidas importam e não  tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pelo fato de existirem testemunhos, provas e relatos de pacientes que fazem uso da medicação apresentarem 
melhoras significativas no quadro da doença fibrose cística que é progressiva e muito grave, por meio daqui peço humilde e 
encarecidamente que sejam favoráveis a incorporação dessa medicação, tenho uma bebê de apenas 10 meses de vida e desde que 
nasceu sofre com sintomas respiratórios e intestinais decorrentes da fibrose cistica e necessita da medicação pra ter qualidade de 
vida, pra respirar melhor, desenvolver assim como uma criança normal, pra uma mãe é uma imensa dor olhar pra um filho que tanto 
ama e saber que sua vida tem prazo de validade, que pode ser interrompida tardiamente, e mais podendo ser evitada ou pelo menos 
tentar melhoras pra seu quadro, amo muito minha bebê e gostaria de vê lá crescer bem, sem mais complicações devido essa doença 
que infelizmente ela é portadora, que Deus toque em seus corações e tenham em vista que toda vida é muito valiosa, obrigada!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 10000 e pulmozyne, Positivo: O creon ajuda o organismo na absorção de 
nutrientes, e pulmozyne fluidifica a secreção espessa produzida pelo organismo do paciente, porem ambas são apenas paleativas que 
agem nós sintomas e não tratam a doença em si, Negativo: Os negativos são que essas medicações são apenas paleativas e não 
tratamento pra fibrose cistica, e que seu uso em superdose pode causar maiores danos futuramente ao paciente, tendo em vista que 
o creon é administrado antes de toda e qualquer alimentação.

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou pediatra de um hospital especializado em Fibrose Cística e na prática estas crianças seguem um calvário e oneram 
muito o sistema de saúde. São portadoras de doença crônica, fazem uso de medicamentos de altíssimo custo, têm inúmeras 
internações complexas e evoluem para suporte ventilatório crônico, Home Care e inexoravelmente para transplante de pulmão e uso 
de imunossupressores caríssimos. Desta forma, a instituição de qualquer medicamento que possa retardar a evolução da doença e 
evitar a instituição de terapêuticas complexas e com alto custo financeiro e para a qualidade de vida da criança são válidas para 
ambos os lados: pacientes/familiares e SUS. Possivelmente a médio prazo, o benefício deste medicamento se converterá em 
diminuição de gastos ao SUS. Sem contar no óbvio benefício individual de cada paciente.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Dornase, Creon, antibióticos, corticoterapia, imunossupressores, nebulizadores 
ultrassônicos, oxigenioterapia, ventiladores mecânicos, BIPAP, ventiladores não-invasivos, micronebulizadores, salina hipertônica, 
beta-agonistas inalatórios, gastrostomias, traqueostomias, oxigenioterapia portátil, suplementação alimentar e dietas com 
aminoácidos. Todos os acima fazem parte do rol de tratamento necessário aos pacientes portadores de fibrose cística., Positivo: 
Permitem a absorção de nutrientes, suporte ventilatório, troca gasosa pulmonar efetiva, clearence de secreções, tratamento de 
infecções e controle de resposta auto-imune ao transplante. Enfim, permitem a sobrevida dos pacientes portadores desta doença 
crônica tão grave, muito embora não impeçam a evolução da doença., Negativo: Dependência, uso contínuo, síndrome disabsortiva 
ao interromper o uso, tosse crônica, necessidade de fisioterapia, vinculação obrigatória a uma instituição especializada para uso, 
muitos efeitos adversos de antibioticoterapia, aumento de germes multirresistentes e disseminação de infecções relacionadas à 
assistência de. saúde, colonização e transmissão cruzada para outros pacientes, imunodepressão e susceptibilidade a doenças 
infecciosas graves; além de: ocupação crônica de leitos hospitalares, diminuição da oferta de leitos para outros pacientes, tornando 
leitos de terapia intensiva recursos escassos, ônus financeiro para o hospital e para as famílias e um enorme aumento no centro de 
custo hospitalar com enorme sobrecarga ao Sistema Único de Saúde.
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, O uso do medicamento irá prolongar a vida dessas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conforme consta na Constituição de 1988:Art. 196. A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante 
políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações 
e serviços para sua promoção, proteção e recuperação

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento pode contribuir na qualidade de vida dos pacientes com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos ajudar quem realmente precisa

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamentos de alto custo devem ser custeados pela Nação brasileira a quem não tem recursos

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos já foram testados e tiveram comprovação de eficácia no tratamento da fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Tobramicina, Pancreaina, Positivo: Os inaladores desobstruem as via 
respiratórias, trazendo qualidade na respiração; os antibióticos diminuem as ocorrências hospitalares; as enzimas digestivas 
cumprem bem seu papel na digestão., Negativo: Até o momento não foram constatados

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sei que é muito dificil uma doença como essa mesmo com tantos remedios que meu filho tomo so vive internado e 
tudo isso pode mudar com uma simpes desisao sobre varias vidas que nao deixar de existir se não liberar os remédios por favor nos 
ajudem sei que vai ter um filho de Deus que vai agir a favor deles

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon  pulmozyne   é tobramicina   só melhora os sintomas , Positivo: Melhora a 
secreção   digestão e a infecção , Negativo: Acabam com outros órgãos 

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Deve ser direito do paciente o acesso a esses medicamentos Se já liberado pelos órgãos reguladores.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que o uso desse medicamento trará uma melhora significativa na qualidade de vida dos pacientes com FC, Podendo 
assim amenizar o sofrimento,as internações,entre outras. peço a conitec que reveja a sua decisão, Pois a luta pela a vida  desses 
pacientes é diária. então deixo aqui o meu apelo se coloquem senhores responsáveis desse orgão  no  lugar desses pacientes e 
familiares.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, A medicação é necessária.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, A medicação é necessária.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe a possibilidade de melhora clínica, não há porque proibir ou desestimular o uso de qualquer droga existente.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda vida importa e que se esse medicamento de alguma forma pode trazer mais qualidade  de vida para essas pessoa 
então sim o Estado tem que fornecer.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes com fibrose cística precisam ter a oportunidade de qualidade de vida e o prolongamento da expectativa 
de vida, para que possam viver e aproveitar com seus familiares e amigos.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta medicação vai trazer qualidade de vida evitando internação todos os anos, reduções de grandes quantidades de 
medicamentos e reduzindo sofrimentos para o paciente e familiares e com certeza o risco de transplantes e até mesmo a óbito.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Testado em outros paises e está funcionando.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Testado em outros paises e está funcionando.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A criança ela precisa viver, correr, brincar, e por conta do sofrimento, desgaste tanto físico como emocional não 
consegue. Devemos ao menos tentar amenizar o sofrimento dessas crianças enquanto ainda estão vivas.

2ª - Não

3ª - Não
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21/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas vivendo com Fibrose Cística tem muitas dificuldades e temos que garantir uma melhor medicação para que 
as mesmas possam usufruir da vida bem como todas as pessoas que não possuem a doença. é nosso direito de Saúde garantido.

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, se é bom para o tratamento, não tem porque ser contra

2ª - Não

3ª - Não

21/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medição é importante para o paciente com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vamos cuidar do nosso semelhante, todos precisam viver.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Me parece que ninguém da Conitec possui parente, amigo oi algum conhecido que tem ou que tenha contato com 
alguém que tenha fibrose cística. Vocês sabem da luta que a família e os pacientes têm diariamente para o tratamento? Sabem a 
quanto tempo que se espera novos medicamentos para o tratamento? O dinheiro do medicamento sairá do SUS, que é sustentado 
pelo povo. "Dê ao povo o que é do povo".

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A sobrevida dos pacientes com a fibrose cistica ora melhorar muito  

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essas crianças tem direito a saúde e a vida. A vida delas não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A população com Fibrose Cística (FC) possui uma condição de saúde crônica, grave, progressiva e até os dias atuais, sem 
cura. Todavia, através da incorporação dessa tecnologia medicamentosa (Lumacaftor/ivacaftor) no SUS será possível oferecer um 
tratamento gratuito e, sobretudo, que ofereça melhor qualidade de vida para esse público e seus familiares.O sofrimento causado 
pela FC reflete em todas as esferas da vida social: na família, na escola, no trabalho, no emocional, no lazer etc. Por esse motivo 
considero fundamental defender o direito à melhor qualidade de vida das pessoas com FC e de seus familiares - que vivenciam 
diariamente a rotina exaustiva de tratamento. Considerando o avanço da ciência e da pesquisa, do acesso universal à saúde, da 
equidade no acesso à saúde e da integralidade nas ações em saúde sou favorável à incorporação do Lumacaftor/ivacaftor no SUS para 
o tratamento da FC.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sou a favor da incorporação do LUMACAFTOR/IVACAFTOR para o tratamento de fibrose cística, visto que esse 
medicamento trará benefícios aos pacientes, como melhora no processo fisiológico das trocas pulmonares e melhor desempenho do 
interstício pulmonar. Por conseguinte isso trará um maior tempo de sobrevida e qualidade de vida, aliado ao aumento de peso e 
massa corpórea visível, tornando assim as internações cada vez menos frequentes, bem como do uso subjacente de antibióticos para 
combater o espectro bacteriano que se desenvolve a partir das secreções que ficam estagnadas nos pulmões. E por fim, evitar que o 
paciente tenha a necessidade de um transplante pulmonar.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de uma criança com Fibrose cística, e Discordo com o parecer inicial da Conitec, da não incorporação do 
ORKAMBI para a fibrose cística no SUS. Existem alguns pontos muito relevantes que precisam ser analisados, antes de simplesmente 
ŘƛȊŜǊ ǳƳ ƴńƻΦ !ƴŀƭƛǎŀǊ ŀ ǉǳŜǎǘńƻ Řƻ άŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻέΣ Řŀ ŜŦƛŎƛşƴŎƛŀΣ Řŀ ƎŜƴƻǘƛǇŀƎŜƳΣ ƻ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ǉǳŜ ƻ {ǳǎ Ƨł ƻŦŜǊŜŎŜ ƘƻƧŜΣ Ŝ ŀ ǉǳŜǎǘńƻ 
de transplante pulmonar. Algumas desses itens, apareceram no relatório, por isso, vou argumentar com maior fundamentação, 
conforme segue abaixo.Li todos os relatórios e assisti o vídeo da reunião, e quero fazer algumas colocações:  no relatório técnico 
vocês escreveram que essa mutação F508del é a mais comum e de maior gravidade, e que ela diminui a expectativa de vida do 
paciente, então vocês sabem o que essa doença significa na vida das pessoas, referente a sua gravidade. Além disso, escreveram que 
o Orkambi, serve para corrigir o gene defeituoso, agindo na célula defeituosa,  fazendo a célula funcionar normalmente, portanto, 
vocês sabem que essa medicação é única, e vocês sabem claramente que  as medicações que o SUS oferece hoje, para a fibrose 
cística, é somente para aliviar os sintomas, e não para tratar a causa da doença, e é isso que o Orkambi faz, ele trata a causa da 
doença, o gene defeituoso. Então não tem nada parecido no SUS, ao efeito do Orkambi, ele é diferente, de tudo o que é oferecido 
hoje. Esses são dois pontos que eu gostaria que vocês avaliassem criteriosamente, antes de falar que a medicação é de alto custo.O 
que existe hoje, no Sus , para a fibrose cística, são medicações como: enzimas, alfadornase, tobromicina, que tratam APENAS 
SINTOMAS, e não a causa da doença, portanto neste relatório diz que o Sus já oferece tratamento, DISCORDO, pois que fique claro 
aqui que é só para tratar SINTOMAS, e não para tratar o gene causador da doença. Essa medicação ORKAMBI, serve para corrigir o 
gene defeituoso da proteína CFTR, portanto ele age na causa raíz da doença. O ORKAMBI deixa a secreção menos consistente, 
pegajosa, o que vai tornar mais fácil o paciente eliminar secreção, e evitar muitas exacerbações pulmonares, vai evitar internações, 
vai evitar pneumonias de repetições e consequentemente menor risco, do paciente ter bactérias resistentes, difíceis de tratar, que 
geralmente são as grandes causadoras de várias pneumonias ao ano, levando vários casos a óbito. Além de evitar um transplante 
pulmonar precocemente. Outra colocação é sobre os transplantes de pulmão, hoje os transplantes que ocorrem no Brasil, são 
custeados pelo SUS, e eles também tem um alto custo, então, se com o Orkambi estaremos evitando um futuro transplante de 
pulmão, vocês já estarão economizando a longo prazo em transplante. Esse é o custo benefício a longo prazo.  Aqui já tem mais uma 
justificativa para liberar essa medicação de ALTO CUSTO, pelo SUS, vão economizar em transplante. Mais uma informação 
importante, vocês sabem que a Fibrose Cística é a 3ª doença, que mais indica pessoas para um transplante pulmonar. Isso é muito 
preocupante, a 3º doença com mais indicação, isso me assusta. Além disso, conseguir um transplante pulmonar, por exemplo, não é 
fácil, às vezes o paciente fica uns dois anos ou mais na fila de transplante e por falta de um doador compatível acaba perdendo a vida. 
Uma vida que muitas vezes acaba, por falta de um tratamento adequado, que é o caso da fibrose cística. Eu não quero nem pensar 
nessa possibilidade da minha filha ter que ir para uma fila de transplante, sabendo que hoje, isso pode ser evitado com a liberação do 
Orkambi, e simplesmente estão negando a liberação.Segue agora o relato de vida da minha filha, hoje com 3 anos e e 6 meses, para 
vocês analisar tudo o que ela já passou, e o que nós enquanto pais, passamos juntos. Quando ela nasceu já precisou fazer uma 
cirurgia no intestino, pois tinha íleo meconial, devido a secreção do intestino ser muito grossa, pegajosa, extremamente viscosa e 
aderente a mucosa intestinal, desta forma, as fezes não passavam e foi necessário intervenção cirúrgica. Ficou com ilíostomia por 2 
meses e meio, até fazer uma nova cirurgia para reconstrução do intestino , fazendo assim  com que o trânsito intestinal funcionasse 
normalmente evacuando pelo ânus. Desta forma ela sempre teve dificuldade de ganhar peso e estava muito desnutrida.  Com 10 
meses ela apresentou o primeiro quadro de suboclusão intestinal, ou seja, o intestino novamente não conseguia eliminar as fezes 
devido a secreção intestinal ser muito grossa pegajosa, desta forma, ela passou a ter muitos episódios de vômitos, e estes chegaram a 
ser fecaloíde (vômito com fezes), febre altíssima, muita dor, desconforto, inchaço abdominal, o que se tornou uma emergência 
médica, precisou internar na UTI, a infecção já era generalizada, estava muito desidratada, perdeu mais peso ainda, ficou mais 
desnutrida, dias sem se alimentar, após dias de internação conseguimos reverter o quadro e dar a volta por cima. Porém com 1 ano e 
2 meses; com 1 ano e  7 meses; com 1 ano e 9 meses os quadros de suboclusão intestinal se repetiram. Foram 4 quadros  de 
suboclusão intestinal em 11 meses, todas as vezes era uma correria uma emergência médica, muitos dias de internação, de UTI, de 
Infecção, de vômitos intensos, de muitíssima febre alta, dor, desconforto, precisando uso de MORFINA, muitos dias lutando entre a 
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vida e a morte, o quadro sempre era gravíssimo. Sem contar que morramos em uma cidade pequena do interior do Estado do RS e 
nessas emergências o local mais próximo adequado para o tratamento fica a 4 horas de distância, são 4 horas de muita angústia, 
desespero, dor, muita dor, agonia, na ambulância rezando e pedindo a Deus que ela aguentasse firme até chegar ao hospital, é muito 
sofrimento, um sofrimento sem tamanho para uma criança tão pequena e para nós pais também.  Sem contar o trauma psicológico 
que isso causou nela, imagina uma criança, muito mal, mas mal mesmo, vomitando fezes, muita dor, febre altíssima, sem força de 
caminhar, perdeu a força nas pernas, não sabia mais caminhar, ficar em UTI sozinha (podíamos ver somente nos horários de visita), 
sem o mãe e sem o pai, muitos exames agressivos, doloridos e desconfortáveis, muitos acessos profundo, picadas, exames, colocação 
de sonda, dias sem poder se alimentar,  etc. O Trauma o medo, ela tem até hoje, dependendo  do que falamos ela chora muito, ela se 
lembra, isso que agora ela tem 3 anos e 6 meses, mas ela sabe  direitinho o que ela passou. Hoje ela já faz uso diariamente de 2 
medicações (NÃO SÃO PELO SUS) para conseguir evacuar diariamente e mesmo assim , nem sempre o intestino funciona 
normalmente, tendo ainda dificuldades para evacuar, dores e desconforto abdominais quase que diariamente. Portanto se essa 
medicação ORKAMBI for liberada tenho certeza que a vida da minha filha vai mudar muito, pois ele deixa a secreção menos espessa, 
menos pegajoso, o que no caso dela vai facilitar o trânsito intestinal, sendo mais fácil a eliminação das fezes, com certeza ela não terá 
mais esses quadros de suboclusão intestinal, não terá mais dor, desconforto, vai ganhar mais peso, mais saúde, mais qualidade de 
vida, sem contar a melhora do estado emocional e psicológico dela.Além disso, minha filha tem o pulmão com infiltrações desde que 
nasceu, desta forma, ela já pegou várias bactérias multirresistentes, que são difíceis de tratar, o que sempre causa acúmulo de 
secreção no pulmão.   Hoje, ela já acorda tossindo, diariamente ela faz inalação 2 vezes por dia e fisioterapia respiratória também 2 
vezes por dia, para eliminar as secreções que se acumulam no pulmão. Portanto o Orkambi vai ajudar muito, na eliminação dessas 
secreções pulmonares, pois ele facilita a expectoração da secreção, deixando ela menos espessa, vai evitar muitas pneumonias, 
consequentemente vai pegar menos bactérias e menos internações hospitalares, vai ter uma melhora da função pulmonar. Além de 
todos os benefícios fisiológicos do ORKAMBI para o paciente, ele vai trazer benefícios também para os familiares, pois o desgaste 
físico, emocional e psicológica de todos os envolvidos com certeza vai melhor. Hoje o desgaste diariamente, do Paciente e do 
Cuidador (mãe, pai, avós, etc) é enorme, sem contar o desgaste durante as internações, que nunca baixam de pelo menos 15 dias.  
Devido a todos esses cuidados que a fibrose cística exige minha esposa precisou largar o trabalho, para poder se dedicar aos cuidados 
diários da nossa filha.Minha filha, faz uso diário, de muitas medicações, para se manter num quadro estável, essa é uma grande 
preocupação nossa também, com toda essa quantidade de medicamentos, sabemos que a longo prazo esse excesso de medicações, 
porém necessárias, vão prejudicando o funcionamento de alguns órgãos como, o fígado e o pâncreas, podendo vir a desenvolver uma 
cirrose hepática, bem como uma diabetes e uma pancreatite. Desde o nascimento, ela apresentou alterações da função hepática. Isso 
nos preocupa muito.Além disso, hoje minha filha já, está tendo outro sintoma da doença, que até então ela não tinha, pólipo nasal, 
ou seja, uma inflamação crônica nas narinas, que também com o passar do tempo vai aparecendo em portadores de fibrose cística. 
Portanto, essa já é uma preocupação a mais para nós pais, pois, sabemos que futuramente talvez seja necessário uma nova 
intervenção cirúrgica nesta parte também. Observem, que desta forma, cada pouco, a doença vai avançando, progredindo, e não 
temos controle sobre ela.Outra coisa também, no relatório para a sociedade não apareceu quantas pessoas poderiam se beneficiar 
do ORKAMBI, mas eu li o relatório técnico e fica em torno de 750 à 800 pessoas. São 800 VIDAS, são pessoas, SERES HURMANOS,  são 
800 famílias, não dá para aceitar a não incorporação dessa tecnologia ao SUS.  Vocês mesmo falaram, escreveram no relatório  que a 
mutação F508del é a mutação mais frequente, é a mutação também de maior GRAVIDADE, o que acaba diminuindo assim a 
expectativa de vida do paciente. Gostaria de saber, qual parte disso tudo não ficou claro para vocês. Por isso, é tão importante à 
aprovação do ORKAMBI, ele é específico para essa mutação F508del, que é da classe grave, ele vai salvar vidas.Sobre a necessidade de 
um, exame de genotipagem especifício, que apareceu no relatório, eu DISCORDO também, pois hoje, esse exame já acontece, grande 
parte dos pacientes do Brasil, já possuem o resultado desse exame. Que é o caso da minha filha, sabemos que ela é homozigoto para 
a mutação F508 del, portanto elegível ao Orkambi. Então isso não serve como justificativa, para não incorporar essa tecnologia ao 
SUS. Isso não é um gasto a mais.Referente às incertezas relacionadas à eficiência da medicação, que apareceu no relatório, eu 

Página 379 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

DISCORDO desse ponto, pois, todos os estudos científicos comprovaram melhora na função pulmonar, pancreática, hepática e 
digestiva, bem como, o relato das pessoas que já fazem uso aqui no Brasil e em outros países obtiveram melhoras significativas. Vocês 
citaram que os estudos foram poucos relevantes, vou explicar aqui o que acontece. Primeiro a doença é rara, então não é muito fácil 
achar pessoas para participar dos ensaios clínicos. Segundo o tempo dos ensaios clínicos foram 48 semanas, e teve resultados 
positivos, no vídeo da reunião vocês questionam, que o tempo de avaliação foi curto. Sabem porque ele foi curto, porque a doença é 
progressiva, ela avança, e se você teve resultado positivos em 48 semanas, porque eles iriam ficar mais tempo, observando o grupo 
controle, enquanto os outros pacientes que não estavam fazendo o uso da medicação, estavam piorando seus quadros de saúde. 
Analisem isso, repito, a doença é progressiva, ela avança. Não dá para ficar brincando com vidas. Por isso tudo que citei acima, É 
inaceitável, que essa medicação não seja liberada pelo SUS, pelo ALTO CUSTO, uma VIDA NÃO TEM PREÇO, gostaria aqui de um 
questionamento: QUANTO VALE A VIDA DE UMA PESSOA, NÃO EXISTE PREÇO, QUANDO SE FALA EM SALVAR VIDAS.A vida da minha 
filha NÃO TEM PREÇO! VIDAS IMPORTAM, e importam muito, essas vidas são o AMOR DA VIDA DE ALGUÉM. Hoje a expectativa de 
vida no Brasil de um paciente de fibrose cística é em torno de 18 anos, muitos, muitos nem chegam à vida adulta. Muitos bebês e 
crianças falecem ainda por falta de um tratamento correto para a fibrose cística, isso é inaceitável, um país como o Brasil ser a 5ª 
maior economia mundial e dizer que não pode liberar uma Medicação, pois ela é de ALTO CUSTO, não tem como aceitar esse 
argumento, enquanto aqui no Brasil apenas um quarto dos pacientes com fibrose cística são adultos, ou seja, chega a idade adulta, 
nos outros países como EUA, e outros países da Europa mais da metade dos portadores de fibrose cística são adultos. Nesses países 
eles já usam essa medicação há oito anos, e os resultados foram maravilhosos, tanto é que, a expectativa de vida lá, de um portador 
de fibrose cística é em torno de 50 anos, e aqui não chega aos 18 anos, NÃO DÁ PARA ACEITAR. Sobre os efeitos colaterais do 
Orkambi, todas as medicações podem ter efeitos colaterais, cada organismo reage de uma forma diferente a medicação, portanto 
isso também não serve de argumento para não incorporar essa medicação ao SUS. Quando não se tem algo, melhor de medicação É 
PRECISO TENTAR com o que está disponível no mercado , ou seja, tentar o ORKAMBI. Se o ORKAMBI não deixa a doença, que é 
progressiva AVANÇAR, isso já é um resultando sensacional, o paciente não perder função pulmonar isso é fantástico. Existem muitos 
casos de pacientes de fibrose cística que perdem cerca de 10%  à 15% da função pulmonar em 1 ano, isso é muito grave, quando a 
doença começa a progredir dessa forma, o paciente não tem outra saída, precisa começar a fazer o uso de oxigênio e entrar para a 
fila de transplante de pulmão. Muitos pacientes hoje no Brasil, dependem de oxigênio 24 horas por dia, para se manter vivo, vocês 
sabem o que significa isso, passar arrastando um tubo de oxigênio, para tudo, desde tomar banho, dormir, ir a uma consulta, isso é 
desumano, sabendo que isso tudo pode ser evitado com um tratamento adequado através do ORKAMBI. Eu não quero ver minha 
filha e nenhum paciente mais do Brasil passar por isso, sendo dependente de um tubo de oxigênio, para se manter vivo. Sabendo que 
hoje a doença é tratável.A dor da perda não tem cura, dói muito, perder alguém para uma doença que está tendo, a oportunidade de 
ser tratada, e simplesmente está sendo negado o tratamento por ser medicação de ALTO CUSTO, é INACEITÁVEL. Nenhum pai, 
nenhuma mãe quer passar por isso. Só quem já perdeu um ente querido por essa doença, consegue descrever o tamanho dessa dor. 
Hoje podemos reverter essa situação de muitos pacientes, precisamos do ORKAMBI já, não dá mais para aceitar perder vidas por essa 
ŘƻŜƴœŀΣ ǎŀōŜƴŘƻ ǉǳŜ ǘŜƳ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻΦ ! /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ ŘŜ мфууΣ  ǊŜŎƻƴƘŜŎŜ ƴƻ ǎŜǳ ŀǊǘƛƎƻ мфсΥ ά ŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎΣ Ŝ 
dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença  e de outros agravos, e 
ŀƻ ŀŎŜǎǎƻ ǳƴƛǾŜǊǎŀƭ Ŝ ƛƎǳŀƭƛǘłǊƛƻ Łǎ ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇŀǊŀ ǎǳŀ ǇǊƻƳƻœńƻ Σ ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ 5Ŝǎǘŀ ŦƻǊƳŀΣ ŀ ƭŜƛ Ŝǎǘł ŎƭŀǊŀ ǉǳŀƴǘƻ 
à obrigação do Estado em fornecer essa medicação. Não tem justificativa.Ainda reforço que todas as pessoas tem direito a Vida, isso 
ǘŀƳōŞƳ Ŝǎǘł ŜǎŎǊƛǘƻ ƴŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ ŘŜ мфууΣ ƴƻ ŀǊǘƛƎƻ рȏ ά¢ƻŘƻǎ ǎńƻ ƛƎǳŀƛǎ ǇŜǊŀƴǘŜ ŀ ƭŜƛΣ ǎŜƳ Řƛǎǘƛƴœńƻ ŘŜ ǉǳŀƭǉǳŜǊ 
natureza, garantindo-se aos brasileiros e estrangeiros residentes no País à inviolabilidade  do direito à Vida, à liberdade, à igualdade, 
Ł ǎŜƎǳǊŀƴœŀ Ŝ Ł ǇǊƻǇǊƛŜŘŀŘŜ ƴƻǎ ǘŜǊƳƻǎ ǎŜƎǳƛƴǘŜǎέΦ !ǎǎƛƳ ǎŜƴŘƻΣ ƴńƻ ǘşƳ ŎƻƳƻ ƴŜƎŀǊ ƻ ŘƛǊŜƛǘƻ ŀ ±ƛŘŀΣ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ǇƻǊǘŀŘƻǊŜǎ ŘŜ 
Fibrose Cística do país têm o direito de viver, é constitucional está na lei maior. A vida dos fibrocísticos importa.Para todos os 
portadores de fibrose cística ter direito a uma vida digna, com um tratamento correto, precisamos da liberação do Orkambi. Mais 
uma vez vou trazer, uma citação no que fala a respeito Dos Direitos Humanos, baseado na Declaração Universal, no seu artigo 1º que 
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ŘƛȊΥ ά¢ƻŘƻǎ ƻǎ ǎŜǊŜǎ ƘǳƳŀƴƻǎΣ ƴŀǎŎŜƳ ƭƛǾǊŜǎ Ŝ ƛƎǳŀƛǎ ŜƳ ŘƛƎƴƛŘŀŘŜ Ŝ ŘƛǊŜƛǘƻǎΦ {ńƻ ŘƻǘŀŘƻǎ ŘŜ ǊŀȊńƻ Ŝ ŎƻƴǎŎƛşƴŎƛŀ Ŝ ŘŜǾŜƳ ŀƎƛǊ ŜƳ 
ǊŜƭŀœńƻ ǳƴǎ ŀƻǎ ƻǳǘǊƻǎ ŎƻƳ ŜǎǇƝǊƛǘƻ ŘŜ ŦǊŀǘŜǊƴƛŘŀŘŜέΦ 9ƴǘńƻ ǇŜǊƎǳƴǘƻ ǇƻǊǉǳŜΣ Ŝǎǘł ǎŜƴŘƻ ƴŜƎŀŘƻ ŀ ŘƛƎƴƛŘŀŘŜ ŀƻǎ ǇƻǊǘŀŘƻǊŜǎ ŘŜ 
fibrose cística, isso é exclusão. Lembrem-se disso: objeto tem preço, tem valor, nós seres humanos temos DIGNIDADE, e pela 
dignidade de todos os pacientes desse país, imploramos pela incorporação do Orkambi ao SUS. Faça-se cumprir a lei maior, não 
importa o valor, vidas não tem preço.Nós sonhamos tanto com essas medicações, com a cura, e agora que existe a possibilidade de 
tratar a causa da doença, o gene defeituoso, e melhorar muito a saúde, a qualidade de vida e a expectativa de vida dos pacientes, 
ouvimos um NÃO DA CONITEC, não podemos aceitar de forma alguma esse descaso com a vida dos pacientes de fibrose cística, estão 
tratando eles como se a vida deles não valesse nada, que se morrer é apenas mais um. Isso é Inaceitável. Eu e minha esposa 
planejamos ter outros filhos, mas estamos descartando essa possibilidade, pois sabemos, que a chance de ter outro filho com fibrose 
cística é 25%. Porém, se existisse um tratamento digno, correto, para as pessoas poder conviver e viver bem, com essa doença, não 
seria o problema pensaríamos, em ter outro filho. Mas o que estamos vendo aqui hoje, não tem condições, pois, não se consegue um 
ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ƛŘŜŀƭ ǇŀǊŀ ƴƻǎǎƻǎ ŦƛƭƘƻǎΣ ƛǎǎƻ Ş ŘŜŎŜǇŎƛƻƴŀƴǘŜΣ ǾŜǊ ŜǎǎŜ ŘŜǎŎŀǎƻ ŎƻƳ ŀ ǾƛŘŀ Řƻǎ ōǊŀǎƛƭŜƛǊƻǎΦ {ƻƴƘƻǎ ŎƻǊǘŀŘƻǎΣ ǇŜƭƻ άŀƭǘƻ 
ŎǳǎǘƻέΦ 9ǳ Ŝƴǉǳŀƴǘƻ ǇŀƛΣ ƴńƻ ǉǳŜǊƻ ƴŜƳ ǇŜƴǎŀǊ ŜƳ ǇŜǊŘŜǊ ŀ ƳƛƴƘŀ ŦƛƭƘŀ ǘńƻ ǇŜǉǳŜƴŀΣ ǘńƻ ƧƻǾŜƳ ǇŀǊŀ ǳƳŀ ŘƻŜƴœŀ ŘŜǎǎŀǎΣ ǉǳŜ ƘƻƧŜ 
existe TRATAMENTO, e simplesmente está sendo negado. Eu quero, ver minha filha crescer, se formar, construir uma família. Minha 
filha ainda é pequena, mas não podemos acabar com os sonhos dela, os desejos dela, a vontade de viver dela, por falta de um 
tratamento adequado.  E para ela e para nós, continuar VIVENDO e sonhando com dias melhores, longe de internações, longe do 
hospital, o ORKAMBI É A NOSSA ESPERANÇA, de uma melhor saúde, uma melhor qualidade de vida, uma maior expectativa de vida.A 
VIDA DA MINHA FILHA E DE TODOS FIBROCÍSTICOS IMPORTA, EU AMO MINHA FILHA, NÃO POSSO PERDER ELA PARA A FIBROSE 
CISTICA! NÃO PODEMOS MAIS ESPERRAR, TEMOS PRESSA, A VIDA NÃO ESPERA, A DOENÇA PROGRIDE A CADA DIA!  TODA VIDA 
IMPORTA! ORKAMBI JÁ!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas, polivitamínico, solução hipertônica, peg 4.000 e fórmulas nutricionais, 
Positivo: ajudam a melhor a imunidade, e ajudam a aumentar o peso,., Negativo: Mesmo usando essas medicações minha filha ainda 
tem dificuldades, na questão de ganho de peso, estamos sempre brigando com a balança. Essas medicações ajudam a manter ela um 
pouco mais estável, mas mesmo assim a doença continua avançando, pois ela é progressiva.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um amigo portador de Fibrose Cística, sempre foi uma pessoa que dependia de tomar constantemente diversos 
medicamentos, passar horas de seu dia realizando procedimentos como nebulização e fisioterapia respiratória. Não raro, é internado 
ou apresenta uma recaída em seu quadro. As internações geram distúrbios em sua vida, impactando em seu desempenho profissional 
e social. É indubitavelmente necessário que novas terapêuticas devam ser implementadas para que este indivíduo goze de uma vida 
digna, com menos transtornos causdos por sua condição genética.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos têm direito à saúde, os remédios de hoje só tratam os sintomas, outros países já usam o remédio e os pacientes 
tem apresentado excelentes resultados

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo tratamento para lamentar a expectativa de vida deve ser recomendada

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos direito a saúde e os portadores de fibrose cistica merecem essa oportunidade de viver!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por acreditar que esses medicamentos poderão salvar vidas de pessoas que morrem precocemente com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, As medicações atualmente disponíveis para os pacientes de fibrose cística, apenas amenizam os sintomas. Não tratam o 
problema em sua causa de origem, o que leva os pacientes à degradação cumulativa de ógãos importantes como o pulmão, 
diminuindo a qualidade e a expectativa  de vida

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, solução salina, antibióticos, usarcol, pancreatina, adeks, corticóides 
salbutamol, suplementos alimentares., Positivo: Alfadornase e solução salina - ajudam a mobilizar as secreções para seerem expelidas 
pela tosse. Usarcol- controle dos níveis das enzimas TGA, TGP Gama GT. PACREATINA- ajuda ana absorção de nutrientes pelo 
organismo. ANTIBIÓTICOS- ajudam no controle das infecções. ADEKS- ajudanna manutenção dos níveis dessas vitaminas. 
COOTICÓIDES,- debelar inflamações. Slbutamol- bronquiodilatador, melhoram a oxigenação dos pulmões. Suplementos alimentares- 
auxiliam no desenvolvimento e ganho de peso dos pacientes., Negativo: Alfadornase e solução salina - não são eficientes na 
mobilização das secreções, o que leva os paciente à crises de tosse e infecçõea de repetição. Usarcol - não é capaz de manter as 
enzimas hepáticas em níveis aceitáveis. PACREATINA- não atua satisfatóriamente na absorção de gorduras, o que leva o paciente à 
perda de peso e dores abdominais . ANTIBIÓTICOS- não conseguem controlar as infecções e acabam provocando resistência 
bacteriana, diminuindo progressivamente a resposta dos pacientes à novos tratamentos. ADEKS- não são capazes de manuter os 
níveis normais dessas vitaminas. CORTICÓIDES,-  não são eficientes em debelar inflamações e causam sérios efeitos colaterais. 
Slbutamol- aceleram os batimentos cardíacos e não são capazes de promover a oxigenação adequada dos pulmões. Suplementos 
alimentares- auxiliam no desenvolvimento e ganho de peso dos pacientes.

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos utilizados atualmente, não evitam internações, e progressão da doença, o medicamento que está 
para ser aprovado, estaciona a doença, impedindo pioras de quadros, internações, dará mais qualidade de vida, permitirá maior 
facilidade no ganho de peso, que também é mais difícil para quem é portador de FC

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25000, ursacol, pulmozyme (inalatório), inalação com nacl, azitromicina, 
vitaminas, e suplementos alimentares, Positivo: Creio faz o papel do pâncreas fornecendo as enzimas necessarias para digestão, 
ursacol diminui o acúmulo de gordura no ficado, azitromicina evita infeções, vitaminas e suplemento auxiliam no ganho de peso dos 
pacientes, inalação com pulmozyme para quebrar as placas de secreção no pulmão, deixando mais fluido, e a inalação com nacl para 
incentivar a tosse para liberar a secreção inicialmente solta, Negativo: Nenhum

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença genética, rara e ainda sem cura, que afeta principalmente os órgãos do sistema digestivo 
e respiratório. Os sintomas incluem tosse, pneumonia de repetição e dificuldade de ganhar peso.O principal argumento para 
discordarmos do parecer inicial da Conitec é que eles alegaram que essas novas drogas não trariam nenhum benefício adicional para 
os pacientes, o que não é verdade! Os medicamentos aos quais temos acesso hoje tratam somente os sintomas e, mesmo assim, de 
maneira parcial. E como a fibrose cística é uma doença progressiva, a tendência é que com o tempo ela se agrave e esses 
medicamentos deixem de fazer efeito, podendo levar a quadros bastante complicados, como a necessidade de um transplante e até a 
óbito.Essas novas drogas, ao contrário, tratam a doença, permitindo que os pacientes levem uma vida praticamente normal, com 
enorme melhora na qualidade e na expectativa de vida.Além disso, vale dizer que apesar de serem drogas caras, a médio/longo prazo 
a incorporação delas será compensada pela redução nos custos com o tratamento, que inclui consultas multidisciplinares e exames 
periódicos, internações frequentes, transplantes etc.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Incorporar novos medicamentos pode melhorar a vida de pacientes com fibrose cística, já que o uso nessas novas 
drogas trazem benefícios ao paciente que vão além do uso paliativo.O custo dos medicamentos também tende a ser compensado no 
médio e longo prazo, já que deverá se ter uma redução dos custos com internações e transplantes.Os medicamentos trazem um bem 
estar e uma melhor condição de vida para o paciente que não deve ser menosprezada.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo, pois o tratamento com tal medicamento mostrou-se promissor para pacientes com a mutação em 
específico.

2ª - Não

3ª - Não

Página 383 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.)

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se as medicações já foram aprovadas e tem comprovado eficácia nos pacientes eu não aceito q8 pessoas que não são 
médicos avaliem se pacientes podem fazer o uso, e só que sofre com essa doença  sabe como é válido os tratamentos  que fazem ter 
uma qualidade de vida boa. Esse pacientes não tem uma vida normal, só vivem em função do tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pâncrease, pulmozaimer. Colomycin entre muitos outros, Positivo: pâncrease são 
enzimas que substituem as que o pancreas dos pacientes não  produzem alguns pacientes não precisam repor.Pulmozaimer é 
fundamental pra que o paciente  consiga soltar as secreções dos pulmões com mais facilidade pois elas ficam menos grudadas e 
diminui as bactérias que ficam nas secreções. , Negativo: Não  vejo nada de negativo nelas são fundamentais pra que o paciente 
tenha qualidade de vida.

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A população com Fibrose Cística (FC) possui uma condição de saúde crônica, grave, progressiva e até os dias atuais, sem 
cura. Todavia, através da incorporação dessa tecnologia medicamentosa (Lumacaftor/ivacaftor) no SUS será possível oferecer um 
tratamento gratuito e, sobretudo, que ofereça melhor qualidade de vida para esse público e seus familiares.O sofrimento causado 
pela FC reflete em todas as esferas da vida social: na família, na escola, no trabalho, no emocional, no lazer etc. Por esse motivo 
considero fundamental defender o direito à melhor qualidade de vida das pessoas com FC e de seus familiares - que vivenciam 
diariamente a rotina exaustiva de tratamento. Considerando o avanço da ciência e da pesquisa, do acesso universal à saúde, da 
equidade no acesso à saúde e da integralidade nas ações em saúde sou favorável à incorporação do Lumacaftor/ivacaftor no SUS para 
o tratamento da FC.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Existe muitas famílias que não tem condições de comprar esse medicamento, existe vários pacientes na espera dessa 
incorporação pra sobreviver até porque, a doença não tem cura 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística que não tem cura, que provoca um desequilíbrio na concentração nas células que produzem as 
secreções do corpo, como muco e suor e consequentemente afeta os órgãos reprodutores, pâncreas, fígado, intestino e 
pulmões.Causando infecções pulmonares, insuficiência respiratória, má digestão, dificuldade no ganho de peso, tosse persistente e 
com muco, diminuindo consideravelmente a qualidade e expectativa de vida do paciente.Atualmente os tratamentos disponibilizados 
no brasil não evitam a progressão da doença.Ao longo da vida surgem necessidades diversas como:- Cirurgia ao nascer;- Pneumonia 
de repetição causada pelo espessamento das secreções;- Uso de oxigênio decorrente da queda da função pulmonar;- Cirurgias 
nasais;- Cirurgias relacionadas ao trato intestinal;- Necessidade de transplante de órgãos entre outros.Muitas vezes o paciente não 
tem condições de constituir família, ser economicamente ativo e tem uma chance elevada de ir a óbito precocemente.Os 
moduladores de CFTR podem contribuir para a interrupção da progressão da doença, amentando a expectativa de vida do 
paciente.Os moduladores de CFTR são utilizados por diversos países há 8 anos e os resultados dos medicamentos são comprovados.O 
direto à saúde está previsto na constituição!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito iimportantes para salvar vidas!!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cistica é muito grave e os pacientes precisam de medicamentos que tratem a causa e não os sintomas! 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É importante para o tratamento de fibrose pulmonar 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Fibrose Cistica é uma doença genética, sem cura e progressiva que leva morte precocemente.  

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 
da Constituição Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, 
a qual lhes promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje 
disponíveis são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em 
transplante, o que quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os moduladores CFTR são usados a mais de 8 anos em outros países e permitem se usados com orientação médica que 
o paciente tenha uma vida saudável dispensando o transplante . Se existe a possibilidade de uma vida melhor nosso governo deve 
apoiar.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário investir nas pesquisas, buscar novos elementos capazes de buscar uma melhora nós pacientes com 
eficiência, independentemente do custo da operação, pois estamos lidando com vidas de brasileiros. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo do parecer inicial da Conitec, devido à alegação de que esses novos medicamentos não trariam benefício 
adicional para os pacientes. Isso não é verdadeiro, pois os medicamentos aos quais se tem acesso hoje tratam somente os sintomas e, 
mesmo assim de maneira parcial, ou seja, tem um efeito paliativo. Como a FC é uma doença progressiva, a tendência é ela se agrave 
com o passar do tempo e, assim, esses medicamentos atualmente disponibilizados deixarão de fazer efeito, podendo levar a quadros 
bastante complicados, como a necessidade de um transplante, ou até ao óbito.Esses novos medicamentos, ao contrário, tratam a 
doença, permitindo que os pacientes levem uma vida praticamente normal, com enorme melhora na qualidade e na expectativa de 
vida.Por fim, vale ainda dizer que apesar de serem drogas caras, a incorporação delas será, a médio/longo prazo, compensada pela 
redução nos custos com o tratamento (que inclui consultas multidisciplinares, exames periódicos, internações frequentes, 
transplantes, etc.).

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos têm direito à saúde, os remédios de hoje só tratam os sintomas, outros países já usam o remédio e os pacientes 
tem apresentado excelentes resultados

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, muitas pessoas precisam desses medicamentos para viver!

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ter continuidade no tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Injusto. Todos devem ter direito a saúde, medicações etc

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, muitas pessoas dependem desse medicamento para viver !

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: creon, Positivo: Não sei, era muito pequena. Mas a utilização dos medicamentos aumentaram a minha 
expectativa de vida !, Negativo: não sei

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O paciente precisa sim da incorporação do medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importantíssimo para o tratamento da doença. Os medicamentos existentes no mercado 
funcionam como paliativo tratando apenas os sintomas, e não a doença em si.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos citados a cima ajudaria e muito muitas crianças.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito importante para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, porque as rotinas dos pacientes consistem em muitas dores abdominais, inalações, internações, pneumonias 
e etc. inclusive os inúmeros medicamentos que os pacientes tem que tomar. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos temos direito a vida. Está na constituição. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou testemunha do benefício do modulador ivacaftor na vida do meu irmão e tenho certeza que esta é também a 
esperança de outros pacientes de Fibrose Cística no Brasil. é tudo que eles esperam há anos. É a oportunidade de viver que eles tem. 
Por favor aprovem estes medicamentos para derem distribuídos pelo SUS. Quantas pessoas morrerão enquanto já existe um 
remédio.!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, De acordo com a constituição brasileira, é direito do Estado promover a saúde pública a todos os brasileiros, sem 
distinção de gênero, raça, crença, entre outros. Entretanto, torna-se inobservante ao não oferecer de forma íntegra e gratuita o 
remédio lumacaftor/ivacaftor aos portadores de fibrose cística. Portanto, para conseguirem ter tratamento adequado à doença, é 
dever do Estado juntamente com o SUS propor o remédio gratuito e de acesso.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho amigos sofrendo com a necessidade de obter este remedio, por serem carentes. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A CF estabelece que é obrigação do Estado fornecer medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos têm direito à saúde, os remédios de hoje só tratam os sintomas, outros países já usam o remédio e os pacientes 
tem apresentado excelentes resultados

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, com o medicamento os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, 
aumento  de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias 
que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de 
transplante de pulmões

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Concordo com a recomendação médica para ministrar os medicamentos em questão 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha tem 12 anos, durante esse tempo ficou varias vezes internada, tem o pulmão comprometido por causa das 
inúmeras vezes que pegou alguma bactéria, hoje faz o uso diário de 17 comprimidos para alimentação, 2 antifugicos, 1 antibiótico, 3 
inalações com antibióticos, 3 diferentes bombinhas, 2 vitaminas para melhorar a imunidade, 1 injeção mensal, tudo isso como forma 
para melhorar a qualidade de vida ou prevenir a piora da doença. Com o uso de um medicamento que faça a função de corrigir a 
célula defeituosa, ela dimuirá ou pode até parar de fazer o uso dessas medicações, consequentemente ela terá uma melhora 
significativa de vida. Ela é uma pré adolescente cheia de vontade de viver, merece ter saúde.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Ela usou durante 2 meses a medicação, diminuiu o chiado no peito, 
não teve crise de asma, teve melhora na absorção dos alimentos, diminuiu a gordura nas fezes., Negativo: Ela só usou 2 meses e teve 
o direito de pegar a medicação negada pela justiça, simplesmente pararam de fornecer.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, Tobimicina, pulmozyne, Adekas, antibióticos variados, Voriconazol, xolair..., 
Positivo: Enzimas: faz a função do pâncreas; tobimicina e pulmozyne: antibiótico inalatório; Adekas: multivitaminico; voriconazol: 
antifugico; xolair: asma de difícil controle..., Negativo: Dores no estômago, enjoos, dores de cabeça, tonturas, queda de pressão ou 
pressão alta...
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O filho do meu primo foi diagnosticado com fibrose cística aos 3 meses de idade, uma doença genética, rara e que afeta 
principalmente os órgãos do sistema digestivo e respiratório. Hoje, os medicamentos acessíveis funcionam apenas como um paliativo, 
pois tratam apenas os sintomas de modo parcial. Mas essa doença é progressiva, a tendência é que com o tempo ela se agrave e 
esses medicamentos deixem de fazer efeito, podendo levar a quadros bastante complicados. No entanto, esses novos medicamentos 
tratam a doença em si, proporcionando uma enorme melhora na qualidade e na expectativa de vida. Apesar do alto custo, é 
importante lembrar que a incorporação desses medicamentos a médio/longo prazo será compensada pela redução nos custos com o 
tratamento (consultas multidisciplinares, exames periódicos, internações frequentes, transplantes, etc.)

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O acesso a medicamentos é um direito de todas as pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Actedito que a medicação é de extrema importancia ao tratamento de fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importante para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um filho com 11anos com Fibrose Cística, e muito triste , esta doença não tem cura, precisamos do medicamento 
para que nossos filhos possam  VIVER MELHOR , ter qualidade de vida . Todos nós temos direito a vida . 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remédios atuais tomados pelos portadores de fibrose cística, combatem apenas sintomas gerados, nao combatem 
ao problema em si, não evita internações, pioras de quadros, situações que poderão ser mudadas havendo o uso do novo 
medicamento, aumentando quantitativa e qualitativamente a vida dos pacientes.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25000, ursacol, pulmozyme(inalatório), inalações com solução hipertônica de 
nacl, azitromicina, Positivo: Creon faz o papel do pâncreas, digerindo a comida, pulmozyme quebra a secreção pulmonar deixando ela 
mais fluida, azitromicina evita frequentes intercorrências pulmonares que possam agravar, ursacol ajuda a reduzir a gordura no 
fígado, inalação de nacl incentiva a tosse para a exacerbação da secreção., Negativo: Nanhum

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamento é importante no tratamento da fibrose cística e pode aumentar a expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

Página 390 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Penso que todas as pessoas tem direito a acesso a todos os medicamentos e ter uma vida de qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quanto antes o paciente iniciar o tratamento aumenta a sua chance de levar uma vida normal, diversos países já 
utilizam e os resultados são totalmente favoráveis e comprovados.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes  com FC tem um tratamento muito rigoroso e mesmo assim sua expectativa  de vida é  muito 
pequena.Com esses remédios  vão  poder ter uma qualidade de vida melhor.E uma expectativa de vida maior.MuA maioria não  
consegue passar da infância. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON 25000MULTIVITAMIN SUPPLEMENTALFADORNASE (rhDN-ase ) 2.5 
mg/2.5mlTOBRAMICINA., Positivo: CREON: AJUDA O PÂNCREAS NA ABSORÇÃO DOS ALIMENTOS MULTIVITAMIN: TEM AS VITAMINAS 
QUE FALTAM NO ORGANISMO.ALFADORNASE: SOLTA O CATARRO QUE É  MAIS ESPESSO  PARA NÃO  ACUMULAR NO PULMÃO 
TOBRAMICINA: PARA INFECÇÃO DAS VIAS RESPIRATÓRIAS E PULMÃO. , Negativo: Nenhum.
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23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Conheço pacientes portadores de fibrose cística, uma doença crônica evolutiva com grande perda de qualidade de vida 
e elevada morbi/mortalidade por infecções respiratórias repetidas com perda de função pulmonar, desnutrição por insuficiência 
pancreática, acometimento hepato-biliar, além de ocasionar quadros agudos de sub oclusão intestinal distal pelas secreções entéricas 
muito espessas.Já tive oportunidade de acompanhar uma paciente de fibrose cística com quadro abdominal agudo como 
gastroenterologista, e pude evitar uma cirurgia de urgência erroneamente indicada para apendicectomia, por ser uma doença rara 
com poucos profissionais experientes. Em função dessas graves consequências causadas pela fíbrose cística que considero 
indispensável a incorporação deste medicamento IVACAFLOR que age na causa da patologia e utilizada em vários países do mundo 
com bons resultados até agora nos portadores das mutações específicas, melhorando a qualidade e a sobrevida destes 
pacientes,evitando internações repetidas, uso de antibióticos caros e realização de transplantes de pulmão, o que onera muito o SUS 
. Esses benefícios todos devem ser levados em consideração na avaliação de custo/benefício para aprovação da incorporação do 
LUMACAFTOR /IVACAFLOR pela CONITEC.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Como gastroenterologista já tratei pacientes com síndrome de obstrução intestinal distal 
(DIOS), pancreatite aguda e crônica  e hepatite medicamentosa pelo uso continuo e conjunto  de inúmeras drogas e antibióticos 
necessários à manutenção da vida dos portadores de fibrose cística.Utilizei enzimas pancreáticas, drogas inibidoras da secreção ácida 
gástrica, analgesia e hidratação venosa, além de suspensão de drogas por efeito hepatotóxico., Positivo: Houve melhora dos quadro 
clínicos citados acima com a conduta terapêutica adequada. , Negativo: Não  houve efeitos adversos com uso deste tratamento 
descrito acima, porém são quadros repetitivos e crônicos com necessidade constante de internações e de múltiplas drogas por toda a 
vida o que acaba afetando negativamente o quadro psicológico dos pacientes que tendem a ficar deprimidos, sem conseguir manter 
uma vida normal do ponto de vista familiar, de estudos e profissional e sonhar com um futuro melhor ,caso essas drogas que tem um 
efeito comprovado  corrigindo os defeitos genéticos provocados nos canais de cloros  não esteja accessíveis par eles. Considero 
importantíssima para a vida do portadores das mutações indicadas  a APROVAÇÃO PELA CONITEC DO MEDICAMENTO 
LUMACAFTOR/IVACAFLOR .

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, No Brasil não temos uma medicação que trate a doença, apenas as co aplicações.... Essa medicação trará uma 
qualidade superior aos pacie tea bem cono a expectativa de vida dos mesmos,

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O direito à vida é constitucional. E isso inclui cuidar para melhoria da qualidade de vida também. Além disso, estamos 
falando em diminuir custos de internações pois o remédio pode tratar a doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Esse medicamento seria ótimo para melhoria de qualidade de vida dos pacientes, pois eles sofrem 
muito devido à dificuldade de respirar.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,           Sou tia da Denise, mãe da Carolina Mengarda Kuhnel que tem fibrose cística e que trata os sintomas da doença 
desde que foi diagnosticada e conhecendo a batalha diária e na maioria das vezes angustiante dos pais e especificamente da Carol em 
que já ficou internada por diversas vezes na UtI; o sofrimento, dor, mal-estar, estresse psicológico, o medo e até pânico durante e 
após as internações e o estado físico de debilitação em que ela fica após uma crise da doença é INACEITÁVEL saber que existe 
medicamento para tratar a causa da doença, o ORKAMBI, que em outros países já é utilizada e apresenta a melhora da QUALIDADE 
DE VIDA DOS PORTADORES DE FIBROSE CÍSTICA e que no Brasil não é aprovado a liberação pelo SUS em função do alto custo! 
QUANTO VALE UMA VIDA? Na constituição federal consta o DIREITO A VIDA E A SAÚDE. Existe alto custo quando se trata de melhorar 
a qualidade de vida e anos de vida, sendo que nos outros países onde há a liberação do medicamento a média de vida dos portadores 
da doença é de 50 anos e no Brasil é em torno de 18 anos por não ser liberado o medicamento Orkambi para tratar a causa (o gene 
causador da doença)?          Por que tratar somente os sintomas, se existe medicamento que trata a causa? Por causa do alto custo? 
Também tem custo nas internações em UTI. Em cada internação que a Carolina teve não ficou menos de 15 dias. Cada vez que o 
portador de fibrose cística tem uma crise em função da doença e precisa de UTI também tem custo. Se a doença se agravar, POIS É 
UMA DOENÇA PROGRESSIVA, e se o paciente tiver que passar por transplante de pulmão também terá custos! Isso se conseguir 
doador! Mais uma vez eu pergunto: QUANTO VALE UMA VIDA? Eu entendo que UMA VIDA NÃO TEM PREÇO!          Por tudo o que 
argumentei acima considero INADMISSÍVEL A NEGAÇÃO DO MEDICAMENTO PELO FATO DO ALTO CUSTO. Hoje tem o caso da 
Carolina, mas como é uma doença genética, pode acontecer de outros familiares virem a ter a doença (filhos, netos ou outros da 
família) e o direito a VIDA e SAÚDE é um direito de todos. Hoje, os medicamentos para FIBROSE CÍSTICA que o SUS tem liberado são 
para tratar os sintomas e a medicação ORKAMBI trata a causa, ou seja, o gene defeituoso. Não quero ver pessoas da família sofrer ou 
perder pessoas queridas da família por uma doença que já existe medicação que trata a CAUSA DA DOENÇA. Reafirmo não quero 
perder nenhum familiar por esse medicamento ser negado pelo SUS por causa do alto custo. A negação do medicamento é 
EXCLUSÃO, DESUMANA e INCONSTITUCIONAL.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito de viver e para todos, e não se difere pela idade, todos nós devemos ter o direito de ter uma vida mais 
saudáve.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, não podemos deixar as pessoas com fC morrerem aos 28 anos se já temos remédios que podem mudar isso!!! cada vida 
tem seu valor, as famílias sofrem ao ver seus entes queridos doentes, nós podemos mudar isso!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Todo brasileiro tem direito a assistência de saúde 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma pessoa na familia e sabemos que o medicamento é extremamente importante para estabilizar o quadro de 
saúde e estendendo o tempo de vida dos portadores.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Se existe um tratamento proposto com esperança de aumento de longevidade dessas pessoas, deve ser liberado sim. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A qualidade de vida dos pacientes será maravilhoso com o uso da medicação

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento irá agir na causa raiz da doença e possibilitará qualidade e expectativa de vida. Todos nós cidadãos 
temos direito à saúde e a vida é isso não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Trata-se de medicação que oferece qualidade de vida e longevidade para pacientes e familiares e de direito de receber 
tratamento adequado.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A implantação aumenta a qualidade de vida dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são essenciais para salvar  vidas 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois embora a conitec diga que essas novas drogas nao tragam beneficios aos pacientes, isso não é verdade. 
Os medicamentos existentes hoje tem efeito paliativo, ou seja, que tratam os sintomas e nunca de forma total. Como a fibrose cistica 
é uma doença progressiva, com o tempo esses medicamentos deixarao de fazer efeito, podendo causar pioras, necessidade de 
transplantes ou até a morte do paciente. Esses novos medicamentos tratam a doenca, assim os pacientes podem levar uma vida 
normal!! ao longo prazo, os custos ao estado serão menores, pois ao inves de tratar uma doença, estarão previnindo tratamentos 
mais custosos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu conheço paciente que necessita de traramento para fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável a medicação a todas as pessoas q tenham a doença não importa a idade.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento deve ser incorporado ao tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento pode mudar o futuro de muitas crianças 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que todos têm direito a vida e que Ela não tem preço. A incorporação desses medicamentos será essencial 
para as pessoas que sofrem dessa doença dando uma qualidade de vida e maior expectativa também.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo potencialmente. A inclusão desse medicamento pode aumentar a qualidade de vida dos portadores de FC, e 
ainda prolongar a vida deles, que ja tem expectativa tão baixa.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são essenciais para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes acometidos desta doença tem o direito ao tratamento e a medicação que fará com que esses pacientes 
tenham uma rotina de vida melhor e possam ter acesso a saúde, trabalho e desenvolvimento social.É constitucional que todo o 
cidadão brasileiro independente da sua condição tenha acesso a vida, a saúde e ao trabalho. Com isso, é imprescindível que a 
medicação esteja disponível no sistema único de saúde (SUS) para serem acessados  pelos médicos sempre que forem prescritos aos 
pacientes acometidos desta doença. É direto do povo brasileiro e dever do Estado.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são importantes pra salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo potencialmente. A inclusão desse medicamento pode aumentar a qualidade de vida dos portadores de FC, e 
ainda prolongar a vida deles, que ja tem expectativa tão baixa.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento dará mais qualidade de vida aos doentes de FC

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como não incorporar uma medicação que vai trazer tantos benefícios aos seus usuários, vai reduzir internações, vai 
melhorar na função pulmonar, vai recuperar peso, além de qualidade e expectativa de vida... conforme Art. 5º da Constiuição o 
Direito a Vida é lei, e o Art. 196 o Direito a saúde também é lei... todos esses pacientes que estão lutando para viver merecem receber 
essas medicações invés de morrerem em filas de transplante pulmonar... não neguem o Direito a vida de tantos pacientes por favor

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Tem que tratar !!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Todos tem direito a saúde. Isso é lei.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo da Conitec, pois eu tenho um sobrinho adolescente que possui fibrose cística e que precisa muito deste 
medicamento. Até agora é o único medicamento que pode verdadeiramente tratar especificamente essa enfermidade, fazendo com 
que essa doença não progrida rapidamente. Podemos salvar vidas e amenizar os sofrimentos liberando este medicamento!

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu Discordo, do parecer inicial da Conitec da não incorporação do Orkambi ao Sus.Conforme o relatório da Conitec, 
sabemos que a Fibrose Cística é uma doença rara, genética, crônica, progressiva e sem cura. Entendo isso, precisamos ver o que está 
disponível no mercado, de medicação para a fibrose cística, para tentar evitar que a doença avance. No relatório apareceu que o SUS 
disponibiliza aos pacientes: enzimas, alfadornase, e tobramicina . Desta forma, conhecendo um pouco da doença e dessas 
medicações apontamos o seguinte: enzimas servem para auxiliar na digestão; alfadornase serve para fazer inalação, com o objetivo 
de deixar a secreção do pulmão e vias respiratórios menos espessa, facilitando sua expectoração; Tobramicina é um antibiótico, 
usado para combater vários tipos de infecção bacteriana. Sendo assim as medicações que o SUS oferece hoje, servem para tratar os 
sintomas decorrentes da doença.No relatório está escrito que o Orkambi serve para corrigir o gene defeituoso da proteína CFTR, ou 
seja, ele faz a proteína com funcionamento anormal funcionar corretamente. Portanto ele age no gene causador da doença, na célula 
defeituosa, onde tudo começa, ou seja, na raíz da doença. O ORKAMBI tem a função de deixar a secreção menos espessa, consistente 
e pegajosa, o que vai tornar mais fácil, o paciente eliminar secreção.Desta forma, conforme citei acima, discordo do que vocês 
apontaram no relatório querendo comparar o Orkambi às medicações já existentes. Não existe comparação, essas medicações são 
totalmente diferentes, tem efeitos e indicação bem diferentes uma das outras. O que o Brasil oferece hoje ,de tratamento não é 
nada, nem parecido ao efeito do Orkambi. O que o Sus, oferece hoje, é medicações para tratar e aliviar os sintomas da doença, então 
é muito diferente do que está sendo oferecido com o uso do Orkambi. O Orkambi vem para tratar a causa do doença, não deixa ela 
progredir, avançar, ele vem para estabilizar a doença, e isso é muito diferente do que tratar apenas os sintomas.Analisando esse 
cenário todo, já se justifica a incorporação do Orkambi ao SUS. Mas ainda vou argumentar sobre os efeitos positivos do Orkambi, 
conforme relatos de pacientes que já estão fazendo uso, os resultados foram extremante positivos, alguns pacientes relataram que 
desde que começaram a usar o Orkambi não tiveram mais infecção por bactérias, não tiveram mais pneumonias, não precisaram mais 
ficar internados em hospitais, aumentaram o peso, e melhoram a função pulmonar, além de estarem sentindo, uma melhora geral no 
quadro de saúde e na qualidade de vida deles. Ou seja, a vida dessas pessoas melhorou muito.Sabemos que a Conitec, também 
justificou como um dos motivos para, a não incorporação do Orkambi ao SUS, a questão do alto custo. Essa é uma justificativa 
inaceitável, não dá para aceitar de forma alguma esse argumento, primeiro porque uma vida não preço, não se pode comprar uma 
vida. Segundo como estamos falando de uma doença rara, essa medicação não é para todas as pessoas do país, é para tratar em 
torno de 800 pessoas, e isso o Brasil pode e deve arcar com essa despesa, pois é dever do Estado. Terceiro está assegurado na lei 
maior, ou seja, na Constituição Federal o direito a vida e a saúde. Quarto, além de estar na Constituição Federal, também está na 
Declaração Universal Dos Direitos Humanos, o respeito pela Dignidade Humana. Sendo assim existem leis, e embasamento legal, que 
justifiquem a incorporação do Orkambi ao Sus.Negando essa tecnologia ao SUS, estão negando, o direito, a dignidade das pessoas 
portadoras de fibrose cística, de ter direito a uma vida digna, com uma melhor saúde, melhor qualidade de vida e expectativa de vida. 
Isso é Inconstitucional.  Não dá mais para aceitar perder vidas para uma doença, que já existe tratamento, e estão negando pelo alto 
custo. Repito aqui, isso é inaceitável, todas as vidas dos brasileiros importam, um brasileiro importa, cada vida importa. Vidas não são 
objetos, porque objetos tem preço, nós enquanto pessoas temos dignidade. E para os pacientes de fibrose cística ter uma vida digna, 
a incorporação do Orkambi ao SUS é de estrema necessidade.Conheço, uma pessoa que é portadora de fibrose cística, é vejo o 
quanto é desgastante manter uma rotina diária de tratamento, são horas de tratamento, são muitas medicações, muitas inalações, e 
muita fisioterapia, para tentar se manter em um quadro  de saúde estável. E mesmo assim a doença que é progressiva, continua 
avançar, a cada dia deixando, o corpo da pessoa mais debilitado.  Sei que a expectativa de vida aqui no Brasil é muito baixa 
comparada com outros país, como EUA e outros países da Europa, pois lá, eles já tem acesso a essas tecnologias a muito tempo, o 
que tem feito eles elevar a expectativa de vida. Gostaria aqui de outra colocação, muitos portadores de fibrose cística, ainda jovens 
dependem de oxigênio, para se manter vivo. Isso é desumano com essas pessoas, sabendo que hoje, isso pode ser evitado com o uso 
precocemente do orkambi. Muitos pacientes jovens também, estão na fila de um transplante de pulmão, isso é muito preocupante, 
pois sabemos, que o transplante é a única chance dessa pessoa continuar vivendo, e se o transplante demora para acontecer 
acabamos perdendo mais uma vida, que é, o que acontece frequentemente, muitas pessoas perdendo a vida a espera de um 
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transplante. Isso não dá mais para aceitar, sabendo que hoje essa doença está tendo essa possibilidade de ser tratada de uma forma 
correta, evitando  até um futuro transplante. Além disso, hoje no Brasil, os transplante são custeados pelo sus, e isso também é um 
alto custo. Analisem quanto dinheiro se poderá economizar se diminuíram os transplantes pulmonares. É o tal do custo benefício.Não 
aceito mais perder vidas, para essa doença, que hoje está tendo  tratamento, e está sendo negado, por alguns motivos, que não 
convencem ninguém, justificativas inaceitáveis.Todas as vidas importam! Todas as vidas são únicas! Toda vida é insubstituível! Toda 
pessoa é única! Pela vida de todos os portadores de fibrose cística pedimos a incorporação do Orkambi ao SUS, ele é a única 
esperança de quem convive diariamente com essa doença progressiva, e não pode mais esperar! Orkambi já! Direito a Vida 
ŀǎǎŜƎǳǊŀŘƻ ƴŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ мфууΣ ƴƻ ǎŜǳ ŀǊǘƛƎƻ мфс ά ŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎΣ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ ƳŜŘƛŀƴǘŜ 
políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença  e de outros agravos, e ao acesso universal e igualitário às 
ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇŀǊŀ ǎǳŀ ǇǊƻƳƻœńƻ Σ ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as pessoas  têm seus direitos defendidos  pela Constituição Federal Brasileira  em questão  aos direitos iguais, 
mesmo para a saúde  de todas as pessoas.  Penso que , a pessoa que é  portadora de fibrose cistica , tem o direito de receber todos os 
medicamentos  necessários  pata garantir sua saúde,  qualidade de vida, como todos os cidadãos  brasileiros.  Direitos  iguais pata 
todos, qualidade de vida para todos. Ao negar qualquer   medicamento , inclusive  este ,  que é  de extrema  importância  para 
garantir  que a pessoa  portadora  da fibrose ,tenha seu direito  à  saúde garantida,  ao negar este medicamento,  é  uma violência,  
um ferimento  ao cidadão  portador da fibrose cistica  e seusando familiares.  O direito  aos medicamentos é  para todos, sem 
exceção.  Direitos iguais para todos! Minha sobrinha  é  portadora da fibrose cistica.  Se existe o medicamento  que pode contribuir 
MUITO pra  qualidade  de vida dela,  me diga por quê ela não  tem esse direito? Se a constituição  garante o direito  à saúde  pata 
todos, por quê ela não  pode receber este medicamento  pelo SUS? Se nós,  família,  tivéssemos  condições  financeiras,  
compraríamos o medicamento.  Mas infelizmente não  temos condições.  É  muito  triste  ver o tempo passar,  lutando  por  um 
medicamento,  que se ela e tantos outros  portadores , já  estivessem  tomando o medicamento,  com certeza,  a saúde de seus 
pulmões, e de seus outros  órgãos,  estariam muito mais preservados.  Minha prima, portadora de fibrose cistica,  faleceu, dias antes 
de seu aniversário  de 26 anos. Sofreu muito antes de partir, anos de sofrimento,  não  só  ela sofreu, mas todos que conviviam com 
ela, quem cuidava dela, na esperança de se ter saúde. Desejo,  do fundo do meu coração,  que todo este sofrimento,  tanto do 
portador de fibrose,  quanto de seus familiares, seja amenizados. Que não  sejam atropelados, que não fiquem invisíveis,  nem 
menosprezados. Seus direitos  tem que ser igual a todos, a Constituição  Federal de 1988 garante isso a todos os brasileiros. Pra quem 
tem fibrose,  o tempo vale ouro, não  dá  pra ficar anos esperando     o remedio chegar. Se fosse você , que está  lendo agora, ou um 
ente querido seu, como um filho, com todo o  respeito,  qie precisasse deste  medicamento com urgência , você  não  teria o direito  
de receber  o medicamento  por quê?  Todos tem o direito  à  saúde, a qualidade de vida. Mais amor no mundo,  mais cuidado  à 
quem precisa de  cuidados.  Minha sobrinha é  adolescente.  O estatuto da criança  e do adolescente  também  garante a saúde  a 
todas as crianças  e adolescentes.  Espeto que esses direitos  sejam garantidos.  Que Deus abençõe  a  todas as pessoas que tornarão 
possível  esse sonho de se ter este medicamento  no SUS. DEUS ABENÇÕE MUITO,  MUITO  MESMO!!!

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as pessoas  têm seus direitos defendidos  pela Constituição Federal Brasileira  em questão  aos direitos iguais, 
mesmo para a saúde  de todas as pessoas.  Penso que , a pessoa que é  portadora de fibrose cistica , tem o direito de receber todos os 
medicamentos  necessários  pata garantir sua saúde,  qualidade de vida, como todos os cidadãos  brasileiros.  Direitos  iguais pata 
todos, qualidade de vida para todos. Ao negar qualquer   medicamento , inclusive  este ,  que é  de extrema  importância  para 
garantir  que a pessoa  portadora  da fibrose ,tenha seu direito  à  saúde garantida,  ao negar este medicamento,  é  uma violência,  
um ferimento  ao cidadão  portador da fibrose cistica  e seusando familiares.  O direito  aos medicamentos é  para todos, sem 
exceção.  Direitos iguais para todos! Minha sobrinha  é  portadora da fibrose cistica.  Se existe o medicamento  que pode contribuir 
MUITO pra  qualidade  de vida dela,  me diga por quê ela não  tem esse direito? Se a constituição  garante o direito  à saúde  pata 
todos, por quê ela não  pode receber este medicamento  pelo SUS? Se nós,  família,  tivéssemos  condições  financeiras,  
compraríamos o medicamento.  Mas infelizmente não  temos condições.  É  muito  triste  ver o tempo passar,  lutando  por  um 
medicamento,  que se ela e tantos outros  portadores , já  estivessem  tomando o medicamento,  com certeza,  a saúde de seus 
pulmões, e de seus outros  órgãos,  estariam muito mais preservados.  Minha prima, portadora de fibrose cistica,  faleceu, dias antes 
de seu aniversário  de 26 anos. Sofreu muito antes de partir, anos de sofrimento,  não  só  ela sofreu, mas todos que conviviam com 
ela, quem cuidava dela, na esperança de se ter saúde. Desejo,  do fundo do meu coração,  que todo este sofrimento,  tanto do 
portador de fibrose,  quanto de seus familiares, seja amenizados. Que não  sejam atropelados, que não fiquem invisíveis,  nem 
menosprezados. Seus direitos  tem que ser igual a todos, a Constituição  Federal de 1988 garante isso a todos os brasileiros. Pra quem 
tem fibrose,  o tempo vale ouro, não  dá  pra ficar anos esperando     o remedio chegar. Se fosse você , que está  lendo agora, ou um 
ente querido seu, como um filho, com todo o  respeito,  qie precisasse deste  medicamento com urgência , você  não  teria o direito  
de receber  o medicamento  por quê?  Todos tem o direito  à  saúde, a qualidade de vida. Mais amor no mundo,  mais cuidado  à 
quem precisa de  cuidados.  Minha sobrinha é  adolescente.  O estatuto da criança  e do adolescente  também  garante a saúde  a 
todas as crianças  e adolescentes.  Espeto que esses direitos  sejam garantidos.  Que Deus abençõe  a  todas as pessoas que tornarão 
possível  esse sonho de se ter este medicamento  no SUS. DEUS ABENÇÕE MUITO,  MUITO  MESMO!!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os pacientes portadores de fibrose necessitam dessa medicação para melhorar  sua qualidade de vida e um maior 
período de vida também. Melhor prognóstico depende dessa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Conheço duas crianças que precisam e a família não tem condições de comprar este medicamento. Argente acompanha 
a luta deles, é precisam mesmo. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A CF estabelece que é obrigação do Estado fornecer medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ter direito a continuidade do medicamento

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existe a necessidade desta medicação para que os pacientes com esta forma possam ter vida!!!! Essas pessoas sofrem 
muito para respirar. Que é uma função humana que nem percebemos fazer.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos nós temos direito a vida e utilizarmos de todas as oportunidades de lutarmos pela vida das pessoas que sofrem 
com a fibrose acústica.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São crianças doentes crônicas que necessitam das medicações para viver e ter uma melhor qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Também preciso em casa de medicamentos de alto custo e sei o quanto é importante esse apoio do governo

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda pessoa tem direito a vida, ainda mais quando para se viver depende de uma medicação. Não tendo condições de 
comprar e  sendo que o Governo pode lhe oferecer esse direito. Para poder ter uma qualidade de vida melhor e mais digna.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O plano tem essa obrigação

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida deve ser respeitada e neste caso respeito é acesso as novas tecnologias em fármacos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo é um garotinho alegre e que precisa continuar tomando os remédios abaixo para ter uma qualidade de 
vida&#128071;&#127995;Creon FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não

Página 403 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 
da Constituição Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, 
a qual lhes promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje 
disponíveis são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em 
transplante, o que quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Como profissional de saúde, atuante na faixa etária pediátrica, convivo com crianças com fibrose cística, cujas medidas 
adotadas atualmente controlam parcialmente a doença, mas progressivamente essas crianças evoluem para prognóstico escasso. O 
uso de determinada medicação poderia ser uma alternativa eficaz para melhora efetiva no controle da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O ivacaftor é essencial para a melhora na qualidade de vida dos pacientes de fibrose cística. Com a medicação, elas 
precisarão menos de internações hospitalares e sofrerão com a diminuição de falta de ar.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme: , Positivo: possibilitou com que as crises de tosse ficassem menos 
frequentes  e facilita a eliminação do muco, pelo aspecto mais viscoso. , Negativo: Não teve efeito negativo.

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O atual tratamento disponível para os pacientes portadores de Fibrose Cística, tem como objetivo atacar os sintomas, 
porem sem resolver ou interromper o progresso da doença. Os medicamentos moduladores de CFTR, aqui em discussão, aplicados 
com sucesso em outros países, conseguem atingir os objetivos principais da cura e não somente manutenção dos sintomas.O direito a 
saúde, garantido pela Constituição Brasileira, deve ser considerado para todos os cidadãos sem nenhuma discriminação. A busca pela 
cura de doenças, garante o direito a uma vida digna com expectativas de um futuro comum a todos nos e também a minha jovem 
amiga, brasileira como nos, em luta por uma vida longa, como todos nos.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É necessario esse tipo de medicamento para o bem do paciente e sua família 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, novos medicamentos podem aumentar a expectativa de vida dos pacientes com FC

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito na importancia da referida proposta

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 
da Constituição Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, 
a qual lhes promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje 
disponíveis são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em 
transplante, o que quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

Página 405 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.)

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por meio de pesquisas , e estudos  mais avançados obtiveram  melhores  resultados  que superarem expectativas,  
sobre o uso do próprio. E gostariamos de fazer o uso do tal, apenas quem tem uma pessoa com FC sabe como e lidar com lutas 
diarias, sem poder tomar um sorvete ou poder ate mesmo ir em uma piscina em dia de verão.  Ou ate pior ver com crise e nao poder 
fazer nada e chorar por medi da perda. Ja perdemos muito para essa doença  dia pos dia ela nos devasta e nos tira uma vida, de perto 
ou de longe, mas tudo oque queremos e viver, nao apenas sobreviver. Contamos com medicamento ja pela excelente  expectativa  
que foi um sucesso e queremos isso , uma chance  de respirar um pouco mas. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lfadornase ( rhDNase)Tobramycin Colistimetato de sódio Creon 25mil, 10mil 
Azitromicina Omeprazol 20mgUrsacol 150mg Nutren 1.5Fortine Chewables D3000TCM , Positivo: lfadornase ( rhDNase)Tobramycin 
Colistimetato de sódio Creon 25mil, 10mil Azitromicina Omeprazol 20mgUrsacol 150mg Nutren 1.5Fortine Chewables D3000TCM , 
Negativo: lfadornase ( rhDNase)Tobramycin Colistimetato de sódio Creon 25mil, 10mil Azitromicina Omeprazol 20mgUrsacol 150mg 
Nutren 1.5Fortine Chewables D3000TCM 

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos tem direito a vida inclusive os Fcs

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento Orkambi trata a causa da Fibrose Cística, traz a esperança da comunidade FC, na qualidade de vida, 
na eficácia do tratamento. Hoje em dia os medicamentos ja existentes são para controlar as consequências da doença, e o novo 
medicamento Orkambi é para reparar a proteina defeituosa, diminuindo a progressao. da doença.e complicaçoes.aumentando a 
sobrevida.e melhorando a qualidade de vida de nossos salgadinhos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas (creon)DekasTobramicinaFisioterapia, Positivo: Enzimas: é fundamental para 
absorção de nutrientes e gorduras dos alimentos.Dekas: polivitaminico para suprir a necessidade das vitaminas que a Fc não absorve 
sozinha.Tobramicina: combate as bacterias (pseudônimos)Fisioterapia: é fundamental para eliminar secreções e fortalecimento 
pulmonar., Negativo: Enzimas: ingerir de 12 a 15 capsulas diariamente.Dekas: esta em falta ha 1 ano o estado não fornece.
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou tia de uma menina com fibrose cística. Ela tem 3 anos e 6 meses e acompanho a luta diária da família desde o seu 
nascimento. Várias internações, sofrimentos e muitas angústias. A expectativa de vida de um portador de FC no Brasil é muito baixa. 
Poucos chegam a vida adulta, e quando chegam precisa de um transplante de pulmão. As medicações disponíveis no Brasil via SUS 
tratam apenas os sintomas da doença. Essa medicação que deve ser liberada, Orkambi, trata a causa da FC, com isso vai melhorar 
muito a qualidade e expectativa de vida dessa menina e de todos os portadores de fibrose cística.A constituição federal garante que 
todos tenham direito a vida e a saúde. Então, por que não liberar essa medicação, Orkambi, que salvará muitas vidas? Pelo custo da 
medicação? Isso é inaceitável. Quanto vale uma vida? A vida da minha sobrinha não tem preço! Ela precisa desta medicação.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todas as vidas são importantes e não devem ter preço

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, porque tal medicamento contribui para o bom desenvolvimento do paciente portador de vobrose cística, 
possibilitando melhorias  e reduzindo as situações de hospitalização.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma vez que o medicamento já foi testado e aprovado sou a favor de disponibilizar para a população.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um filho fibrocístico de 1 ano e 8 meses. Atualmente seu tratamento é precário tendo em vista que tratamos 
apenas os sintomas que a doença causa e não a doença em si. Essa nova medicação age diretamente do gene e com certeza traria 
inúmeros benefícios para sua saúde. Vivemos todos os dias em uma montanha russa pois nunca sabemos como será o dia de amanhã. 
Acompanhamos nas redes sociais as experiências de pessoas de outros países que fazem uso da medicação e é nítido a melhora 
obtida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina - 2 cápsulas antes de cada refeiçãoTobramicina- utilizado quando teve 
infecção por pseudomonas, Positivo: Pancreatina faz com que ele absorva os alimentos já que tem insuficiência pancreática devido a 
fibrose cística.Tobramicina conseguiu eliminar a bacteria, Negativo: Pancreátina - se não utilizado com dose correta pode ocasionar 
perda de peso, diarreia, ou obstrução intestinal.
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, por que não dar a chance para essas pessoas? as vidam devem ter preço? e se fosse o seu filho?

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, pois um sobrinho meu tem fibrose cística e necessita desse medicamento que é o único no mundo que 
trata a doença impedindo a evolução da mesma; pois o remédio que temos hoje´só trata os sintomas. A vida e a saúde como consta 
na constituição e também sabemos q é um direito de todos. No momento o tratamento é dificultoso pois demanda tempo na 
execução do tratamento diário. É muito importante essa medicação para a melhora e estabilização e  melhora das condições de vida 
considerável a saúde .

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem 15 anos e esse remédio é a única esperança de vida q temos. Quero q meu filho tenha direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é vital para as pessoas com FC.. não significa a cura mas com certeza melhora significativamente a 
qualidade de vida do portador de Fibrose Ciática 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Estado precisa fornecer o medicamento para os pacientes, pois nem sempre as famílias conseguem arcar com os 
custos do tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, menos roubo e mais remédios!!!!

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo paciente com Fibrose Cística tem o direito de receber o melhor tratamento quanto for possível! Essas medicações 
são eficazes para alguns tipos da doença e já disponíveis em outros países. Os pacientes brasileiros têm o direito de acesso,através do 
sistema único de saúde, a essas medicações para melhorar a qualidade e o tempo de vida! É um direito!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo paciente com Fibrose Cística tem o direito de receber o melhor tratamento quanto for possível! Essas medicações 
são eficazes para alguns tipos da doença e já disponíveis em outros países. Os pacientes brasileiros têm o direito de acesso,através do 
sistema único de saúde, a essas medicações para melhorar a qualidade e o tempo de vida! É um direito!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, São remédios que ajudam crianças e jovens acometidos por está doença a respirar e ter uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem 15 anos e esse remédio é a única esperança de vida q temos. Quero q meu filho tenha direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem 15 anos e esse remédio é a única esperança de vida q temos. Quero q meu filho tenha direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a filha da minha amiga tem FC e ela precisa de novos tratamentos

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do ivacaftor é essencial na melhora de qualidade de vida das crianças com fibrose cística. Só quem convive com 
pacientes com essa doença sabe a diferença que esse medicamento faz. Ele melhora a qualidade de vida, auxiliando na medicação  e 
reduzindo o número de internações hospitalares. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon:, Positivo:  auxilia o sistema digestivo e flora bacteriana dos bacteriana dos 
pacientes, melhorando a absorção das vitaminas e nutrientes dos alimentos. , Negativo: Não teve efeito negativo.

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acho q os medicamentos tem q atender a todos os necessitados.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Os novos medicamentos trarão mais qualidade de vida, já que passamos muito tempo internadas. Os medicamentos 
existentes não tratam a doença é sim os sintomas. A doença é progressiva e esses medicamentos estabilizam e/ou melhoram a 
doença, fazendo com q as internações parem e eu possa ter uma vida normal. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Aerolin, enzimas pancreáticas, azitromicina profilática, vitamínicos, alenia, omega 3 , 
omeprazol , Positivo: Eles tratam os sintomas aliviando-os , Negativo: Com o passar do tempo, eles não são tão eficazes 

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável a medicação a todas as pessoas q tenham a doença não importa a idade.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Independentemente da idade, etnia ou sexo, todo ser humano tem o direito a vida, principalmente por colaborar direto 
ou indiretamente, pagando seus devidos impostos e encargos tributários para que, em momentos como esse, receba a devida ajuda 
dos órgãos competentes. Se o auxílio foi concedido até o presente momento, deverá prosseguir enquanto o mesmo tiver o prazer de 
ŘŜǎŦǊǳǘŀǊ ŘŜǎǎŀ ōǊŜǾŜ ǇŀǎǎŀƎŜƳ ŎƘŀƳŀŘŀ άǾƛŘŀέΦ

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A inclusão do medicamento traria inúmeras vantagens para o paciente, pois ao contrário dos medicamentos atuais, que 
são paliativos e atacam os sintomas (o que não adianta muito, por ser uma doença progressiva), esses novos medicamentos atacam a 
doença.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter acesso a saúde. 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento deve ser incorporado ao SUS para que pacientes elegíveis possam se beneficiar dele.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para salvar vidas!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Se conhece pouco sobre seus resultados. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é essencial para o tratamento da Fibrose Cística.Temos disponíveis alguns remédios que tratam os 
efeitos da doença e, por tanto, não evitam as muitas internações.São muitas medicações e procedimentos no dia, em diversos 
período do dia por rotina. Esse medicamento vai ajudar muito no tratamento, portanto discordo dessa decisão de não 
favorável.Precisamos de tratamento adequado como esse para a Fibrose Cística e é direito do cidadão brasileiro previsto em 
constituição.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina (Creon)Dornase AlfaTobramicinaPolivitamínicoCloreto de sódio 
0,9%OmeprazolMuitos Antibióticos, Positivo: Pancreatina (Creon) e Polivitamínicos: ajuda na absorção dos nutrientes.Dornase Alfa e 
Cloreto de sódio 0,9%: ajuda na fuidificação das secreções.Omeprazol: ajuda no tratamento do refluxo.Tobramicina e muitos outros 
Antibióticos: ajuda no tratamento de vírus e bactéria (colonização).Porém todos para tratar as consequências da doença., Negativo: 
Dores de cabeçaDores no estômagoConstipaçõesDiarréiaVômitoRefluxoFalta de ArIrritação de olhos e mucosasFalta de apetite e 
ânimo

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é de suma importância para os portadores da fibrose cistica e muitos não têm como arcar. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, O diferencial dessas novas drogas é que elas trazem um ganho muito importante para os 
pacientes com fibrose cística, pois não funcionam apenas como remédios paliativos que apenas ajudam a ir levando a doença, elas 
podem ajudar a tratá-la.Embora, a decisão da CONITEC tenha sido em razão da suposição de que esses medicamentos não vão trazer 
um benefício adicional para os pacientes, essa não é uma suposição verdadeira. É visível nos pacientes que fizeram o tratamento com 
as novas drogas uma melhoria na qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, pessoas com Fc tem muitas infecções pulmonares e problemas digestório os remédios que eles usam só tratam os 
sintomas, mas não a causa novas tecnologias podem ajudar eles a sobreviverem por mais tempo e melhor.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo paciente com Fibrose Cística tem o direito de receber o melhor tratamento quanto for possível! Essas medicações 
são eficazes para alguns tipos da doença e já disponíveis em outros países. Os pacientes brasileiros têm o direito de acesso,através do 
sistema único de saúde, a essas medicações para melhorar a qualidade e o tempo de vida! É um direito!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos sao muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, o orkambi já tem sido usado em outros países com resultados satisfatórios por isso nossa população de pessoas com 
fibrose cística também precisam ter acesso a ele

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 
da Constituição Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, 
a qual lhes promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje 
disponíveis são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em 
transplante, o que quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não 
sofram com a perda de um filho. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável 
e este medicamentos permitindo que possamos ter um melhor tratamento. Com o uso do medicamento os portadores de fibrose 
cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido os avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para 
isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este medicamento, permitindo que possamos ter um melhor 
tratamento.O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes portadores de fibrose cística para que vivam por mais tempo e tenham 
melhor qualidade de vida. Precisamos aproveitar esse avanço da ciência e emitir parecer favorável a este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ivacaftor tem que ser mantido aos pacientes com fibrose cística, pois aumentam  muito a qualidade de vida desses 
pacientes com a diminuição das internações hospitalares e com o auxílio da medicação, eles conseguem terem uma vida quase 
normal. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme e creon , Positivo: Pulmozyme: melhora a viscosidade do muco pulmonar, 
melhorando a imunidade do paciente;creon: melhora muito a absorção dos nutrientes provenientes da alimentação e tem impactos 
positivos na digestão e flora bacteriana, diminuindo muito a ocorrência de diarreias. , Negativo: Não teve efeitos negativos

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque esse medicamento pode auxiliar o paciente, dando uma melhor qualidade de vida, melhor 
desenvolvimento e menos internações. 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença rara, grave e que não tem cura. Ela provoca um desequilíbrio na concentração de cloro 
e sódio nas células que produzem as secreções do corpo, como muco e suor e consequentemente afeta os órgãos reprodutores, 
pâncreas, fígado, intestino e pulmões. Os sintomas e sinais são infecções pulmonares, insuficiência respiratória, má digestão, sinusite 
crônica, presença de gordura nas fezes, dificuldade no ganho de peso, tosse persistente e com muco, massas moles no nariz e febre, 
diminuindo consideravelmente a qualidade e expectativa de vida do paciente. Atualmente o tratamento da fibrose cística no Brasil 
tem por objetivo tratar sintomas e não evita a progressão da doença.De forma geral o tratamento pode ser composto por:- Suporte 
nutricional, ingestão de enzimas digestivas para as alimentações, suplementação vitamínica, intervenção cirúrgica para alimentação ;- 
Antibióticos, corticoides, broncodilatadores, antinflamatórios;- Fisioterapia respiratória e inalações;- Atividade física;- 
Acompanhamento multidisciplinar frequente.Ao longo da vida surgem necessidades diversas como:- Cirurgia de íleo meconial (ao 
nascer);- Ostomias decorrentes de obstruções intestinais,- Internações recorrentes devido à pneumonia de repetição causada pelo 
espessamento das secreções;- Internações para erradicar bactérias que podem levar o paciente a óbito;- Uso de oxigênio decorrente 
da queda da função pulmonar;- Cirurgias nasais;- Internações decorrentes de suboclusão intestinal;- Cirurgias relacionadas ao trato 
intestinal;- Intervenção cirúrgica para nutrição enteral ou parenteral devido à desnutrição causada pela dificuldade de absorção de 
vitaminas e gordura;- Necessidade de transplante de órgãos entre outros.Muitas vezes o paciente não tem condições de constituir 
família, ser economicamente ativo e tem uma chance elevada de ir a óbito precocemente.Os moduladores de CFTR, objeto da 
consulta em questão corrigem a proteína defeituosa produzida pelo gene CFTR na Fibrose Cística tendo como principais efeitos:- 
Interrupção da progressão da doença- Aumento da expectativa de vida- Melhora da função pulmonar- Fluidificação das secreções- 
Redução de colonização por bactérias- Melhora na absorção de nutrientes e vitaminas eliminando a necessidade de intervenção 
cirúrgica para aporte nutricional- Redução da quantidade de medicamentos ingeridos diariamente- Dependendo do momento em 
que o paciente iniciar o tratamento este pode ter uma vida normal sem necessidade de passar por transplantes, intervenções 
cirúrgicas e internações.Os moduladores de CFTR são utilizados por diversos países há 8 anos e os resultados dos medicamentos são 
comprovados.O direto à saúde está previsto na constituição

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A *Conitec:* Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no SUS, ou seja, aprovam ou não os medicamentos 
que recebemos nas farmácias de alto custo.*O Primeiro parecer foi DESFARORÁVEL* para a incorporação dos medicamentos Ivacaftor 
(Kalydeco) e Ivacaftor/Lumacaftor (Orkambi). Precisamos *URGENTE MUDAR ISSO*

2ª - Sim, como paciente, Qual: Nenhum , Positivo: Nenhum , Negativo: Nenhum 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Nenhum , Positivo: Nenhum , Negativo: Nenhum

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho usa muitos medicamentos por dia e tem que fazer diversos procedimentos. Eles tratam os efeitos da doença, 
precisamos desse medicamento incorporado e disponível para todos que precisam dele. Os benefícios são muitos, uma vez que os 
medicamentos atuais apenas dão certa contribuição ao tratamento (e a vida dele não é fácil! Rotina diária em todos os períodos do 
dia... Ele não vive, só sobrevive).

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina PolivitamínicoTobramicinaDornase AlfaCloreto de sódio 
0,9%OmeprazolAntibióticos Diversos, Positivo: Pancreatina: é para que absorva os nutrientes ingeridosPolivitamínico: é necessário 
porque a pacreatina não consegue fazer toda a função do pâncreas, então ainda há deficiência de vitaminas.Tobramicina e 
antibióticos: descolonizar o pulmão, porém muitas vezes fracassam.Dornase Alfa e Cloreto de sódio 0,9%: ajudar a sair a 
secreçãoOmeprazol: melhorar o refluxo, Negativo: Diarréia e Intestino preso (isso é muito complicado!)Vômito e RefluxoFalta de Ar, 
moleza, irritação das mucosasFalta de apetite e ânimoDores diversas, como dor no corpo, na cabeça, no estômago.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todas as vidas são importantes, as pessoas raras tb tem valor e suas necessidades devem ser atendidas pelo governo

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ha esperanca nesse novo tratamento  paras as pessoas portadoras de fc, pois por muitos ha perdas, e queremos uma 
vida melhos paras os filhos e amigos que possuem essa doenca 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase ( rhDNase)Tobramycin Colistimetato de sódio Creon 25mil, 10mil 
Azitromicina Omeprazol 20mgUrsacol 150mg Nutren 1.5Fortine Chewables D3000TCM , Positivo: Alfadornase ( rhDNase) -- nao deixa 
a secreção  almentar Tobramycin-- Antibiótico  pois ela trata bactéria Colistimetato de sódio --AntibióticoCreon 25mil, 10mil -- pra 
ajudar a segurar os alimentos  e obter as proteinas Azitromicina -- Antibiótico  uso irtercalado Omeprazol 20mg-- ajuda a diminuir 
dores pelos remedios Ursacol 150mg -- ajuda ao figado Nutren 1.5 --  a engordarFortine -- a engordarChewables D3000 -- para ter 
mais vitaminas TCM -- para a comida , Negativo: Alfadornase ( rhDNase) -- nao ha Tobramycin -- ha falta de arColistimetato de 
sódio -- ha falta de arCreon 25mil, 10mil -- se usar de mais ou menos ha dores abdominais Azitromicina -- ataca o fígadoOmeprazol 
20mg -- nao ha Ursacol 150mg -- nao haNutren 1.5 não ha Fortine  não haChewables D3000 não haTCM  não ha 

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 
da Constituição Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, 
a qual lhes promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje 
disponíveis são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em 
transplante, o que quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu Camila Aparecida de Borba Xavier  fui professora e sou amiga de Danilelly da Silva Godoy que hoje está com 
dezesseis anos .Conheço a mesma desde  a idade de cinco anos  onde presenciei vários períodos em que a mesma necessitou de  ficar 
hospitalizada  necessitando de procedimentos dolorosos  e vendo o sofrimento da mesma e de sua família .  Com a esperança agora 
nesse momento com a medicação lumacaftor /ivacaftor  a mesma ter um qualidade de vida e realizar os seus sonhos . 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo pois acredito que os novos medicamentos irão trazer qualidade de vida e a cura para as pessoas com fibrose.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu, Mickael Felipe Busarello, discordo da não aprovação da incorporação do ORKAMBI (lumacaftor) e KALIDEKO 
(ivacaftor) para sua distribuição pelo Sistema Único de Saúde, SUS. Estes medicamentos são fundamentais para uma melhor 
qualidade de vida dos pacientes portadores de Fibrose Cística, pois ambos impedem que as secreções se acumulem nos órgãos dos 
pacientes portadores da doença de Fibrose Cística. Todos tem o acesso ao tratamento de qualidade para uma vida melhor, e por este 
motivo, os pacientes devem receber o ORKAMBI e o KALIDEKO por via do SUS, que muitas vezes é a única forma de acesso aos 
medicamentos.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: A paciente de Fibrose Cística com a qual eu convivo, faz uso contínuo do medicamento 
ORKAMBI (lumacaftor)., Positivo: Após a paciente ter iniciado o tratamento com o novo medicamento ORKAMBI (lumacaftor), sua 
qualidade de vida em relação à doença da Fibrose Cística, melhorou muito. O ORKAMBI contribuiu com efeitos positivos para que as 
secreções não se acumulassem em seu organismo. Desta forma, a paciente obteve melhorias no funcionamento correto de seu 
sistema digestivo e respiratório., Negativo: Não há nenhum efeito negativo sobre o medicamento ORKAMBI (lumacaftor).

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: A paciente com a qual eu convivo faz uso de muitos medicamentos, produtos e passa 
por alguns procedimentos para o tratamento da Fibrose Cística, assim como os demais portadores da doença.Entre os principais 
medicamentos que a paciente utiliza estão o ORKAMBI (lumacaftor), Enzimas Pancreáticas Creon, Tobramicina Inalatória, Colistin 
Inalatória, Alfadornase Inalatória, Solução Salina Inalatória, Aerolin Spray Sulfato de Salbutamol, ADEKAs PLUS e Suplementos 
Nutricionais Alimentares., Positivo: Todos os medicamentos citados resultam em efeitos positivos, os quais contribuem para o ganho 
de peso e impedem a perda do mesmo, contribuem para que novas bactérias e infecções pulmonares não se proliferem e também 
aliviam os sintomas da asma e sinusite e rinite alérgica crônica. Entretanto, apenas o ORKAMBI (lumacaftor) é eficaz para que as 
secreções não se acumulem, aliviando todos os sintomas da doença, possibilitando uma qualidade de vida melhor aos pacientes 
portadores de Fibrose Cística., Negativo: Não há nenhum efeito negativos sobre os medicamentos citados.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pq os pacientes necessitam dos medicamentos, e não tem condições de comprar para o tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Positivo: Na realidade não vejo nenhum efeito com esse medicamento., 
Negativo: Nenhum

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento apontado pelo que sei através de informações é que está aprovado em diversos países pelas agências 
reguladoras que o consideram efetivo e que leva à melhora da qualidade de vida destes pacientes. O fato de ser restrito a uma 
pequena parcela da população não é uma justificativa razoável porque é grande o contingente de pacientes com doenças raras  no 
país, que necessitam de apoio e ampliação de horizontes pessoais e profissionais com menores limitações O país poder participar 
deste esforço mundial para o tratamento desas doenças  e da fibrose cística em particular o nivela com centros de excelência em 
pesquisa e em tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida é nosso bem maior! por isso não tem preço!!! liberem os remédios para quem precisa.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é muito necessario para o tratamento da fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porquê como mãe de.um jovem de 18 anos, sei bem o que nós vivemos sem esses medicamentos hj chamados de 
modelares e quanta esperança podemos ter precisamos ser vistos com.dignidade tbem. Vcs podem até ter noção de qtas consulta é 
fazemos, qto medicamentos são ingeridos e inalados mas não vivem o.medo do trnspalante e de outras complicações é muito difícil. 
Vcs tem filhos, será que podem imaginar seu filho com essa espera e com a possibilidade de.melhor ser.negada! SejaHumanos, pais , 
filhos e pensem nessas crianças jovens que precisam desses modeladores para viver.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREATICAS ,URSACOL, PANTAPRAZOL, OMEPRAZOL, NASONEX, 
ALFASORNASE, TOBAMIXINA, COMPLEXO VITMINICO, MÓDULO DE GORDURA,INALAÇÃO HIPERTONICA ENTRE OUTRAS., Positivo: 
Todos tem efeitos positivos ao que se refere à minimizar os sintomas, mas como.uso prolongado outros sintomas surgem.afetam 
outros órgãos e aumentam as medicações  para sintomas. Todos ajudam muito mas só para os.aintomas fisicos E os emocionais outro 
dano difícil de reparar, Negativo: Na minha opinião medicamento nunca é bom, melhor seria não ter a necessidade de usá-los, mas 
não tivemos essa escolha. Com.certrza todos medicamentos citados acima são extremamente importantes na vida do.meu filho e 
tantos outros faz diferença na vida , na qualidade de.vida. O negativo é o avanço da doença e a ineficácia das medicações para dar 
conta avanço da doença. Hj vivo essa realidade precisamos dessa nova medicação com.urgencia. 
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação já é utilizada por diversos países há 8 anos e os resultados dos medicamentos são comprovados.O  
momento em que o paciente iniciar o tratamento é crucial e este pode ter uma vida normal sem necessidade de passar por 
transplantes, intervenções cirúrgicas e internações.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que esse remédio é capaz de reverter a fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há a necessidade de oferecer melhores oportunidades aos pacientes e a liberação deste medicamento pode contribuir 
com uma melhor qualidade de vida e diminuir o número de internações.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável à incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística em pacientes com 6 ou mais 
anos.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são essenciais aos pacientes portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque esse medicamento pode auxiliar o paciente, dando uma melhor qualidade de vida, melhor 
desenvolvimento e menos internações. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo é um garotinho alegre e que precisa continuar tomando os remédios abaixo para ter uma qualidade de 
vida&#128071;&#127995;Creon FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É sabido que o STJ pacificou a questão referente ao fornecimento de medicamentos pelo Poder Público. É possível o 
fornecimento ainda que o remédio não esteja na lista do SUS desde que 1. A pessoa não tenha condições financeiras. 2. 
Medicamento aprovado pela Anvisa. 3. Laudo médico.Contudo, entrar com ações pode ser deveras problemático para ambas as 
partes litigantes. Aos portadores da doença em questão o socorro ao Poder Judiciário confere uma decisão individual, sendo que cada 
necessitado teria que entrar com uma ação pedindo o fornecimento do medicamento (que provavelmente será concedido). Imagine, 
então, como a máquina judiciária será movimentada e a quantidade de honorários advocatícios que o Poder Público vai ter que pagar 
ao perder a demanda. Poderia dizer coisas que vocês já sabem, como o direito à vida, à saúde e etc. Mas estou apelando para o bom 
senso. Ao não aprovar a incorporação do medicamento, vocês apenas estarão dificultando a situação para todos. Havendo a 
autorização da incorporação, além de ajudar os que precisam, vocês estarão economizando futuras dores de cabeça também. Então, 
em nome da saúde, do bom senso e da empatia, apelo que mudem o parecer e aprovem a circulação do medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente com fibrose cística tem direito a vida e merece ter acesso a novas oportunidades de tratamento que podem 
oferecer maior qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, e muito importante,pois e um medicamento que traz esperanca na vida do meu filho,saber que tem outras opçoes,de 
tratamento  e melhor dizendo um remedio que trata a causa e trazendo paz e tranquilidade,pois ja perdi um filho,que nao teve 
chance de se tratar e e uma perda inestimavel,agora sabendo desses novos medicamentos temos um alivio,sera mais qualidade de 
vida,. a vida e linda e preiosa,todos temos o direito de lutar por ela,como mae peco por favor considere importante e uma mae que ja 
perdeu um filho e que nao quer  perde o outro obrigada

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas pancreaticas,ursacol,tobramicina,alfa-nornase,inalaçao super 
tonica,akadec,nutrem,, Positivo: enzimas pancreaticas,bom ajuda a quebrar as enzimas da alimentaçao para melhor absorçao.ursacol 
bom ajuda a inibir o desenvolvimento{doença do figado endurecimento}tobramicina antibiotico especifico pra matar bacterias mortal 
na vida dos fcalfa-dornase ajuda a afinar as secreçoesinalaçao super tonica ajuda a tossi espelindo as secreçoes grudadasakadec 
conjunto de vitaminas que o paciente tem deficiencianutrem suplemento alimentar ajuda quando a alimentaçao nao e suficiente , 
Negativo: enzimas pancreaticas tem efeito negativo,prejudicando o figado com acumulo de remedioursacol nao esta sendo suficiente 
pra inibir a alteraçao do figadotobramicina tudo que e demais faz malalfa-dornase nao seisuper tonica quase matou o thiago de 
tosseakadec nao tem o que reclamarnutrem nao tem o que reclamar

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Amigos, colegas ou profissionais de trabalho

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É obrigação do Governo ceder esse medicamento de extrema importância para o portador da doença,  
independentemente da idade e classe social.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é essencial para a qualidade de vida dessas pessoas. A saúde é um direito universal ao ser humano 
como está escrita na constituição, o poder público tem obrigação por lei de dar dignidade de vida á  essas pessoas. Como cidadão eu 
exijo que revejão essa decisão. 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados acima representam uma esperança e uma chance para os pacientes portadores de fibrose 
cística para melhorar a qualidade de vida.Uma vida representada por uma rotina intensa de inalações, pneumonias de repetição, 
internações, além do uso de muitos medicamentos e restrições de alguns convívios em sociedade devido a maior probabilidade de 
contrair infecções.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina 10000Azitromicina di-hidratadaMultivitamin SupplementSalbutamol, 
Positivo: -Auxilia na digestão dos alimentos-Combate as infecções pulmonares-Complementa a carência de vitaminas-Broncodilator 
(auxilia nas inalações), Negativo: -Dores abdominais-Resistência ao medicamento (devido ao uso constante)- Dor de estomago; dor de 
cabeça; gosto desagradável-Taquicardia, palpitações

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sou sempre a favor da vida e neste caso esses remédios novos trarão vida aos FCs

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como pai de uma criança portadora de fibrose cística posso relatar que medicamentos como este são uma esperança 
de uma qualidade de vida demais digna. Percebo que com pouco que recebem (portadores de FC) as respostas são 
consideravelmente positivas. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas Fisioterapia Inalação (tobramicina) Dekas 
(polivitaminico)Ursacol, Positivo: Melhora do ganho de pesoMelhora na respiração , Negativo: Quantidade de horas dispensadas para 
cumprir com as práticas de fisioterapia e inalação 

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, remédios são vida para quem tem FC, os novos tratamentos irão aumentar a expectativa de vida e diminuir as 
internações.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose cistica é uma doença genética, potencialmente letal que acomete todos os órgãos do corpo. Os pacientes 
apresentam severo grau de insuficiencia pancreatica, precisam de enzimas para se alimentar. Mesmo assim, tomando enzimas, não 
absorvem todos os nutrientes e vitaminas dos alimentos. Alguns pacientes desenvolvem a diabetes devido a insuficiencia pancreatica. 
Como produzem muco muito espesso, há sempre colonização bacteriana nos pulmões. Precisam usar antibioticos de forma muito 
continua e frequente, o que acaba levando a resistencia bacteriana e, em seguida, a falencia pulmonar. Não há NENHUM 
MEDICAMENTO na iNCORPORADO capaz de evitar a evoluçao da doença. Todos os remédios que hoje estao disponiveis só tratam 
sintomas. Como o paciente não tem acesso a medicamento capaz de evitar a evolluçao da doença eles acabam por entrarem em um 
grau de debilidade. Muitos pacientes chegam a entrar na fila de transplante de pulmão (principal causa de mortalidade da doença). 
Alguns não conseguem resistir a fila do transplante, pois acabam morrendo. a expectativa de vida no Brasil é de 20 anos. Em regra, 
apresentam lesão corporal devido a insuficiencia musucular Precisam fazer fisioterapia diaria, o tempo de tratamento diario para a 
doença em torno de 5 horas, em funçao das nebulizaçoes, fisioterapia e remedios. Ainda com todo este tempo de tratamento não 
impedem a evoluçao da doença. A perda da funçao pulmonar pode chegar até a 10% ao ano dependendo da bacteria que esta 
colonizado o paciente.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pelo motivo de conhecer pessoas com fibrose cística e entender o quanto eles se esforçam parar sobreviver, 
sendo que todos nós temos direito à vida. Todos os dias tomando medicação, quase 24 horas por dia.Deveriam facilitar a vivência 
deles, porque eles lutam por isso e eu lutarei junto deles!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para o bem estar do paciente , melhorar a qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Se a incorporacao do lumacaftor acontecer no SUS o governo podera negociar o custo do 
medicamento. Os pacientes poderao ser atendidos pelo SUS o que vai garantir que o tratamento sera continuo. Este medicamento 
tem mostrado dados positivos em relacao a interrupcao da evolução da doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibioticos, spray, creon, solução salina, corticoides de inalação.Tambem Pulmozyme, 
Positivo: O creon é fundamental para a absorcao dos alimentos do paciente.As infeccoes bacterianas sao tratadas com pulmozyme e 
nebulizacao e sao fundamentais para tentar evitar um numero maior de internações necessarias pelo paciente. Os corticoides sao 
usados como uma forma de prevenção a dores de cabeça ocasionadas pelo polipo., Negativo: Dificulta o ganho de peso do paciente. 
O paciente sente muitas vezes dores abdominais e vomitos.O uso continuo de corticoide faz com que o paciente tenha risco de ficar 
diabetico.
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, doença grave que encurta a vida dos afetados. disponibilidade exigua de drogas específicas para o seu uso. 
Distanciamento do Brasil no manuseio de novas drogas no tratamento da fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Há pesquisas que demonstram eficácia desses medicamentos em outros países. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remedio melhora a condição dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, pois este medicamento é o único eficaz para o tratamento , os outros tratam apenas causas. E acho que 
uma vida vale mais que dinhero

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo pois acho que todos devem ter o direito que receber o tratamento pelo sus 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Não lembro o nome , Positivo: Auxílio da expectoração e fluidificáveis da secreção , 
Negativo: Não presenciei efeitos negativos 

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que o tratamento deve ser dado a pacientes de qualquer idade se houver recursos e investimentos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Lumacaftor/Ivacaftor atuam em conjunto para melhorar a função da proteína CFTR anormal em pacientes que 
apresentam as duas cópias da mutação F508 del em seu gene CFTR. Lumacaftor aumenta a quantidade disponível de CFTR, e Ivacaftor 
ajuda a proteína anormal a funcionar mais normalmente, podendo mudar muito a vida de quem tem Fibrose Cística.A rotina diária de 
quem tem Fibrose Cística não é nada fácil , com 2 horas diárias de tratamento com inalações e fisioterapias inalatórias, além da 
ingestão de enzimas pancreáticas em todas alimentações entre outras medicações que podem ser necessárias devidos as 
exacerbações que podem aparecer.Esta medicação que esta em consulta pode diminuir muito as exacerbações, proporcionar ganho 
de peso, redução de cloreto de sódio no suor, melhora na capacidade respiratória e eficácia na qualidade de vida dos pacientes.As 
medicações hoje disponíveis pelo SUS para Fibrose Cística somente tratam os sintomas que a doença causa , as complicações que vão 
aparecendo devido ao erro genético que causa doença e que com o tempo vai evoluindo aumentando o número de exacerbações 
pulmonares , internações e de transplantes .Esta medicação que esta em consulta pode mudar muito a rotina e a vida de quem tem 
Fibrose Cística pois trata a doença , não somente os sintomas , estacionando a doença e prolongando a vida dos pacientes.E todos os 
pacientes já fazem teste genéticos para saberem suas mutações genéticas.Todos tem direito a vida . A vida não tem preço  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: medicamentos inalatórios: Alfadornase, solução hipersalina, tobramicina, enzimas 
pancreáticas, corticóides nasais , vitaminas, Symbicort 6/100 , antibióticos e aerolin, Positivo: Symbicort 6/100 para acalmar a asma, 
alfadornase e solução hipersalina para ajudar na fluidificação do pulmão, aerolin para abrir os bronquios, corticóides nasais para 
evitar sinusite e alergia , enzimas pancreáticas para absorção dos alimentos, antibióticos para melhora de infecções, tobramicina 
quando pseudomonas, vitaminas para repor as mesmas, Negativo: alfadornase e solução hipersalina aumenta a tosse , aerolin 
aumenta a tosse, antibióticos e corticóides nasais tem seus efeitos colaterais, Symbicort pode estragar os dentes 

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é fundamental para a saude dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Porque todos temos direito a ter uma qualidade de vida saudável

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma afilhada que necessita do tratamento para a FC, quero ve-la crescendo,  desenvolvendo, sendo capaz de 
viver décadas, construir sua própria família. Gostaria de ver evolução no tratamento dela. A família luta diariamente e 
incansavelmente pela sua evolução. A VIDA não tem preço, o sorriso dela não tem preço,  o abraço dela me chamando de dinda 
muito menos. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque está tirando a oportunidade da minha neta de brincar, estudar,  viver mais,  ter direito a vida. Eu quero que ela 
continue vindo na minha casa fazendo a bagunça  que só  ela sabe fazer. Ela tem muita e inteligência, mas precisa de interromper as 
bagunças  para  fazer instalações constante para ganhar fôlego. Eu acho um absurdo vocês impedirem que ela viva por mais longos 
anos comigo. Eu amo minha neta, não quero que ela fique sem o direito de viver.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma afilhada que necessita do tratamento para a FC, quero ve-la crescendo,  desenvolvendo, sendo capaz de 
viver décadas, construir sua própria família. Gostaria de ver evolução no tratamento dela. A família luta diariamente e 
incansavelmente pela sua evolução. A VIDA não tem preço, o sorriso dela não tem preço,  o abraço dela me chamando de dinda 
muito menos. 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo porque esses medicamentos já foram aprovados pelos órgãos competentes. Ele faz o efeito desejado. Dá 
qualidade de vida para todos os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida e ao tratamento de saúde para todos. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Porque  os medicamentos são muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Do que adiante o SUS fornecer uma medicação de 84 mil reais, para algum paciente Legível a essa medicação, msm 
sabendo que não é pra todos os pacientes que são portadores da Fibrose cística, pois tem muitos Estados Brasileiros por ai, que não 
são todos, que nunca recebeu Tobramicina, Complexo Vitamínico (o Dekas), Azitromicina, Suplemento Hipercalórico, por ter um 
tratamento Digno ao paciente pra tentar sobreviver dos seus sintomas e  agravamento, tem Alguns Estados esta faltando Creon, Alfa 
Dornase, Suplemento, Tobramicina, Complexo Vitamínico etc. pro pacientes, isso é uma falta de respeito, os pacientes não fazem 
tratamento direito, pq o estado é falho e não compra nada, deixa o paciente a mercê, ai querem receber uma medicação de 84 mil 
reais achando que é a cura, pois tem que cont. com o tratamento continuo,  Os pacientes que estão em usa dessa medicação o 
orkambi e Kalydeco, fora do Brasil eles ganham todas as medicações que os Fibrocistico precisa pra fazer seu tratamento diário, os 
Americanos Pagam Convenio ate de Mil Dólares,mas tem o Serviço completo pro tratamento da Fibrose cística, vem pelo correio, Será 
ǉǳŜ ŜǎǎŜ ǘŜǎǘŜ ƎŜƴŞǘƛŎƻ ǉǳŜ ŦƻǊŀƳ ŦŜƛǘƻǎ {¦{ ŜƴǘǊŜ άάΣ ǇŜƭŀ ±ŜǊǘŜȄ ǉǳŜ Ŧƻƛ ŀǇǊŜǎŜƴǘŀŘƻ ƴŀ !b±L{! ǇǊŀ ŀǇǊƻǾŀǊ Ŝǎǎŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŘŜ 
Alto Custo são verdadeiros?Tem paciente ai tentando fechar o diagnostico da FC pq o teste de suor dá negativo, e o SUS não fornece 
o exame genético pra fazer par fechar o Diagnóstico da Fibrose cística, fazer ai morrem a mercê do Governo. Que absurdo isso isso se 
fosse assim estava  morta, pois descobri a doença aos 4 anos de idade em 1984 e hj estou com 39 tem paciente que descobriu com 2 
meses de fica e hj esta com 50 anos, e as pessoas que descobre a Fibrose cística depois dos 30 anos como fica,?   A fibrose Cística é 
uma doença genética rara e progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e 
hepático. É uma doença onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Todos sabem que a Fibrose Cistica é 
congênita e hereditária, pois cada paciente é o único, cada caso é um caso, ninguém é igual e ninguém, todos os Portadores de 
Fibrose Cistica tem seus  sintomas e suas gravidades, a Fibrose Cistica se divide em leve Moderada e Grave.Qual a expectativa de vida 
de quem tem fibrose cística?Primeiro é importante deixar claro que ter fibrose cística não é uma sentença de morte. Hoje em dia, 
diversas formas de apresentação da doença são conhecidas, variando em gravidade. Por isso, cada caso é único e o que acontece com 
um paciente não necessariamente é o mesmo que acontecerá com você. Segundo, vivemos uma era de grandes avanços no 
tratamento da doença, com novos medicamentos que vem progressivamente melhorando a sobrevida e qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Do que adiante o SUS fornecer uma medicação de 84 mil reais, para algum paciente Legível a essa medicação, msm 
sabendo que não é pra todos os pacientes que são portadores da Fibrose cística, pois tem muitos Estados Brasileiros por ai, que não 
são todos, que nunca recebeu Tobramicina, Complexo Vitamínico (o Dekas), Azitromicina, Suplemento Hipercalórico, por ter um 
tratamento Digno ao paciente pra tentar sobreviver dos seus sintomas e  agravamento, tem Alguns Estados esta faltando Creon, Alfa 
Dornase, Suplemento, Tobramicina, Complexo Vitamínico etc. pro pacientes, isso é uma falta de respeito, os pacientes não fazem 
tratamento direito, pq o estado é falho e não compra nada, deixa o paciente a mercê, ai querem receber uma medicação de 84 mil 
reais achando que é a cura, pois tem que cont. com o tratamento continuo,  Os pacientes que estão em usa dessa medicação o 
orkambi e Kalydeco, fora do Brasil eles ganham todas as medicações que os Fibrocistico precisa pra fazer seu tratamento diário, os 
Americanos Pagam Convenio ate de Mil Dólares,mas tem o Serviço completo pro tratamento da Fibrose cística, vem pelo correio, Será 
ǉǳŜ ŜǎǎŜ ǘŜǎǘŜ ƎŜƴŞǘƛŎƻ ǉǳŜ ŦƻǊŀƳ ŦŜƛǘƻǎ {¦{ ŜƴǘǊŜ άάΣ ǇŜƭŀ ±ŜǊǘŜȄ ǉǳŜ Ŧƻƛ ŀǇǊŜǎŜƴǘŀŘƻ ƴŀ !b±L{! ǇǊŀ ŀǇǊƻǾŀǊ Ŝǎǎŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŘŜ 
Alto Custo são verdadeiros?Tem paciente ai tentando fechar o diagnostico da FC pq o teste de suor dá negativo, e o SUS não fornece 
o exame genético pra fazer par fechar o Diagnóstico da Fibrose cística, fazer ai morrem a mercê do Governo. Que absurdo isso isso se 
fosse assim estava  morta, pois descobri a doença aos 4 anos de idade em 1984 e hj estou com 39 tem paciente que descobriu com 2 
meses de fica e hj esta com 50 anos, e as pessoas que descobre a Fibrose cística depois dos 30 anos como fica,?   A fibrose Cística é 
uma doença genética rara e progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e 
hepático. É uma doença onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Todos sabem que a Fibrose Cistica é 
congênita e hereditária, pois cada paciente é o único, cada caso é um caso, ninguém é igual e ninguém, todos os Portadores de 
Fibrose Cistica tem seus  sintomas e suas gravidades, a Fibrose Cistica se divide em leve Moderada e Grave.Qual a expectativa de vida 
de quem tem fibrose cística?Primeiro é importante deixar claro que ter fibrose cística não é uma sentença de morte. Hoje em dia, 
diversas formas de apresentação da doença são conhecidas, variando em gravidade. Por isso, cada caso é único e o que acontece com 
um paciente não necessariamente é o mesmo que acontecerá com você. Segundo, vivemos uma era de grandes avanços no 
tratamento da doença, com novos medicamentos que vem progressivamente melhorando a sobrevida e qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Paciente 1ª - Concordo, Do que adiante o SUS fornecer uma medicação de 84 mil reais, para algum paciente Legível a essa medicação, msm 
sabendo que não é pra todos os pacientes que são portadores da Fibrose cística, pois tem muitos Estados Brasileiros por ai, que não 
são todos, que nunca recebeu Tobramicina, Complexo Vitamínico (o Dekas), Azitromicina, Suplemento Hipercalórico, por ter um 
tratamento Digno ao paciente pra tentar sobreviver dos seus sintomas e  agravamento, tem Alguns Estados esta faltando Creon, Alfa 
Dornase, Suplemento, Tobramicina, Complexo Vitamínico etc. pro pacientes, isso é uma falta de respeito, os pacientes não fazem 
tratamento direito, pq o estado é falho e não compra nada, deixa o paciente a mercê, ai querem receber uma medicação de 84 mil 
reais achando que é a cura, pois tem que cont. com o tratamento continuo,  Os pacientes que estão em usa dessa medicação o 
orkambi e Kalydeco, fora do Brasil eles ganham todas as medicações que os Fibrocistico precisa pra fazer seu tratamento diário, os 
Americanos Pagam Convenio ate de Mil Dólares,mas tem o Serviço completo pro tratamento da Fibrose cística, vem pelo correio, Será 
ǉǳŜ ŜǎǎŜ ǘŜǎǘŜ ƎŜƴŞǘƛŎƻ ǉǳŜ ŦƻǊŀƳ ŦŜƛǘƻǎ {¦{ ŜƴǘǊŜ άάΣ ǇŜƭŀ ±ŜǊǘŜȄ ǉǳŜ Ŧƻƛ ŀǇǊŜǎŜƴǘŀŘƻ ƴŀ !b±L{! ǇǊŀ ŀǇǊƻǾŀǊ Ŝǎǎŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŘŜ 
Alto Custo são verdadeiros?Tem paciente ai tentando fechar o diagnostico da FC pq o teste de suor dá negativo, e o SUS não fornece 
o exame genético pra fazer par fechar o Diagnóstico da Fibrose cística, fazer ai morrem a mercê do Governo. Que absurdo isso isso se 
fosse assim estava  morta, pois descobri a doença aos 4 anos de idade em 1984 e hj estou com 39 tem paciente que descobriu com 2 
meses de fica e hj esta com 50 anos, e as pessoas que descobre a Fibrose cística depois dos 30 anos como fica,?   A fibrose Cística é 
uma doença genética rara e progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e 
hepático. É uma doença onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Todos sabem que a Fibrose Cistica é 
congênita e hereditária, pois cada paciente é o único, cada caso é um caso, ninguém é igual e ninguém, todos os Portadores de 
Fibrose Cistica tem seus  sintomas e suas gravidades, a Fibrose Cistica se divide em leve Moderada e Grave.Qual a expectativa de vida 
de quem tem fibrose cística?Primeiro é importante deixar claro que ter fibrose cística não é uma sentença de morte. Hoje em dia, 
diversas formas de apresentação da doença são conhecidas, variando em gravidade. Por isso, cada caso é único e o que acontece com 
um paciente não necessariamente é o mesmo que acontecerá com você. Segundo, vivemos uma era de grandes avanços no 
tratamento da doença, com novos medicamentos que vem progressivamente melhorando a sobrevida e qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio pode ajudar na qualidade de vida dos pacientes com a doença e até mesmo na sua expectativa de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vou contar uma história sobre Luísa. Ela nasceu dia 23 outubro 2017 em SP. Com 48h ela fez sua sua primeira cirurgia. 
Abriu a barriga pq o cocô estava petrificado. Ficou na UTI por 4 meses. Com 2 meses fez uma ileostomia. Com 11 meses pesava 6kg. 
Foi submetida à terceira cirurgia para reverter a ileo, com sucesso graças à Deus. Quem é Luísa? É minha neta. É uma menina linda, 
sapeca, alegre, sorridente, feliz, inteligente, carismática, amada. Quem será Luísa no futuro? Como será sua saúde? Ela conseguirá 
respirar pelos pulmões de forma natural? Hoje a resposta para essas perguntas está nas mãos de pessoas reunidas Através de vídeos 
decidindo a respeito do Orkambi. Atenção : vcs estão decidindo sobre vidas e não números. Luísa não é um número. Luisa é um ser 
humano que ama viver. Ama correr. Ama sorrir. Ama abraçar. Ama a família. Pensem em quantas pessoas estão com a esperança de 
viver em suas mãos. Vcs decidem com a aprovação do Orkambi se Luísa vai respirar. Apenas pensem nisso antes de decidir.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Dou muito valor a vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha prima sofre com a fibrose cística há 20 anos, desde que foi diagnosticada aos 3. Acompanho o tratamento de 
perto e varias das internações dela por conta de infecções, tendo já feito até uma cirurgia no pulmão direito cerca de 5 anos atrás. Os 
2 anos em que ela teve acesso ao Orkami foram os de melhor qualidade de vida pra ela, já que a frequência das internações diminuiu 
consideravelmente. É extremamente importante para a vida dela esse medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A filha da minha amiga de 11 anos que precisa muito desse medicamento para ganhar uma melhor qualidade de vida e 
assim sucessivamente viver muitos anos ao nosso lado. Hoje não temos nenhuma medicação capaz de fazer isso, apenas medicações 
paliativas, que não corrigem o defeito genético, e essa é a chance dela de obter uma chance concreta de muitos anos a mais de vida. 
Não teria felicidade maior ao saber que conseguiram a medicação e nos deem a esperança de uma vida mais leve para os portadores 
de fibrose.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Mais qualidade e expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que cabe os profissionais da saúde e aos pacientes entrarem em um consenso para escolher o tratamento 
mais adequado para cada um.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Todos têm direito à saúde e vida

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de um paciente adulto que tem Fibrose Cpistica e descobriu a doença com 9 anos de idade. Hoje ele é adulto, 
porém  o que ouvi na época é que ele,  se tivesse sorte, só teria vida até, no máximo, 30 anos. Esta foi a notícia mais desesperadora 
que recebi, depois da alegria de ter descoberto o que ele tinha, pois até então eu e meu esposo vagava para todos os lados em busca 
de um diagnóstico. Os médicos não descobriam o que ele tinha. Descobrir a doença foi ótimo, mas saber da gravidade foi 
desesperador. Logo ao nascer ele já começou a tossir, teve diagnóstico de coqueluche. com 5 meses teve a primeira infecção 
intestinal. Teve obstrução intestinal, disseram que era tudo verminose. Pneumonia até aos 9 anos, não tem conta! Sinusite com 2 
cirurgias . Sem contar as inúmeras dietas pelas supostas alergias alimentar, trocas de leite, etc . O mais triste: Vi meu filho morrendo a 
cada dia. Melhorou depois que descobriu a doença e passou a usar as enzimas pancreáticas e respiratórias, emfim fazer o tratamento 
certo, mas nada se compara ao tratamento om o modulador Ivacaftor que ele vem fazendo. Como está dando certo para o meu filho 
também dará certo para os outros com as mutações elegíveis para o Lumacaftor. Por favor tenham misericórdia e deem a 
oportunidade de viver às pessoas com Fibrose Cística!! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibióticos, broncodilatadores, enzimas pancreáticas, inaladores dentre outros, 
Positivo: Redução das infecções, melhora a respiração, melhora a funções intestinal fluidifica as mucosas do pulmão, Negativo: Má 
digestão, azias, dores no estômago.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida das pessoas não tem preço. Precisam liberar o quanto antes os medicamentos para tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo tratamento deve ser estudado e implantado, ainda mais se estão sendo realizados nos países desenvolvidos. Não 
podemos ser atrasados quando se trata de saúde e vidas. Vidas não tem preço !

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho conhecido que precisa muito pois tem essa doença 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os pacientes precisam desses medicamentos pra ter uma vida melhor

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Creio que toda ajuda para melhorar a qualidade de vida para os pacientes é muito importante.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O argumento principal é que eles alegam que essas novas drogas não trazem nenhum benefício extra para os pacientes, 
o que não é verdade. Os medicamentos acessíveis hoje funcionam apenas como paliativos, tratando somente os sintomas e, mesmo 
assim, de maneira parcial. Como a Fibrose Cística é uma doença progressiva, além de rara e sem cura, a tendência é que com o tempo 
ela se agrave. Esses medicamentos deixam de fazer efeito, podendo levar à necessidade de um transplante e até a óbito.Ao contrário, 
essas novas drogas tratam a doença, permitindo que os pacientes levem uma vida praticamente normal, com enorme melhora na 
qualidade e na expectativa de vida. Vale dizer também que apesar de serem drogas de alto investimento financeiro, a médio/longo 
prazo a incorporação delas será compensada pela redução nos custos com o tratamento, que inclui consultas multidisciplinares e 
exames periódicos, internações frequentes, transplantes etc.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito a vida. Infelizmente o remédio que pode dar esperança de vida a quem sofre com essa doença,  é 
muito caro. Ajudem por favor, para esse remédio ser incorporado ao sus.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Embora o resultado dos ensaios clínicos possam não parecer significativos para incorporação do lumacaflor/ivacaflor no 
tratamento da fibrose cística, o que pode parecer apenas um ponto percentual na conclusão do estudo, na prática significa melhora 
na capacidade pulmonar, oxigênio para quem precisa respirar, ar para quem sofre com a falta dele.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, enzimas pancreáticas, tobramicina inalatória, Positivo: O pulmozyme 
fluidifica as secreções pulmonares, facilitando a expectoração, as enzimas pancreáticas promovem a absorção de nutrientes 
essenciais para a vida, e a tobramicina inalatória ajuda a espaçar as exacerbações pulmonares, diminuindo a necessidade de 
internações para antibioticoterapia endovenosa., Negativo: O pulmozyme pode causar tosse e rouquidão no início do uso, e em 
relação às enzimas pancreáticas e à tobramicina, não vejo pontos negativos.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são diferenciados, pois agem na base da doença e não apenas tratam os sintomas, como o que 
ocorre com os medicamentos que são usados hoje, PROPORCIONANDO MUITO MAIS QUALIDADE DE VIDA.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eles são seres humanos e tem o direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Atualmente está incorporado no SUS somente medicamentos que tratam os sintomas não impedindo a progressão da 
doença, piorando a qualidade de vida dos pacientes acometidos pela patologia.o medicamento lumacaftor/IVACAFTOR já tem 
comprovação que evita a progressão da doença, além de diminuir o uso de outros medicamentos e seus efeitos colaterais.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, os  medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, os quais tem direito a saúde e a vida , além de 
ser obrigação do Estado proporcionar  condições adequadas de tratamento.  A VIDA NÃO TEM PREÇO!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nao concordo 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são super importantes, pois tratam o problema na base. Pode dar uma melhor qualidade de vida 
para quem é portador da doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A filha da amiga da minha filha, uma menina de 11 anos que precisa muito desse medicamento para ganhar uma 
melhor qualidade de vida e muitos anos junto de todos que a amam. Hoje não tem nenhuma medicação capaz de fazer isso, e essa é 
a oportunidade dela obter uma chance concreta de muitos anos a mais de vida

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo tratamento deve ser estudado e implantado, ainda mais se estão sendo realizados nos países desenvolvidos. Não 
podemos ser atrasados quando se trata de saúde e vidas. Vidas não tem preço !

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não se pode negar a esperança de um pai ter seu filho curado por burocracia.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O meu neto é portador de fibrose cística e foi internado várias vezes, essa doença nao só preguiça o pâncreas, fígado 
como também o pulmão, a função pulmonar dele já está ficando a cada dia mais baixa, e pelo que fiquei sabendo ao ler a respeito 
deste remédio e que ele não só estaciona a doença como também trás grande melhora para o paciente, aumentando não só a função 
pulmonar como tb o aumento de peso, enfim trazendo uma qualidade e expectativa de vida para o paciente portador de fibrose 
cística 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com alfa dornase, pancreática , ursacol e suplementos , Positivo: Sao só paleativos que 
amenizam os sintomas, Negativo: A doença não estaciona com estes medicamentos 

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Essa medicação é fundamental para o paciente.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicamentos essenciais para manutenção da vida de muitas pessoas. Saúde é direito básico. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, e que todos tem o direito a saúde e a vida e 
que a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes crônicos precisam desse medicamento para sobreviver. O direto a vida é garantido pela constituição. O papel 
do estado e suas autarquias é garantir o bem estar do povo brasileiro.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU A FAVOR A VIDA

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, creon, Positivo: Medicações paliativas, Negativo: Medicação paliativa

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como amiga da família, acompanhei o caso da filha de uma amiga, que tomou este medicamento e teve uma melhora 
visível e comprovada por exames e teve melhor qualidade de vida quando estava tomando o medicamento, sendo que quando ela 
teve que parar devido ao estado não a fornecer mais, teve piora no estado clínico dela. Então vamos nos unir em prol da qualidade de 
vida a estas pessoas, pois eles tem direito a melhor saúde e qualidade de vida como a todo ser humano, então não tem preço de 
remédio que calcule a vida do ser humano. Eles têm direito de receber este medicamento pelo SUS, para melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor a vida 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, COMO PAI GOSTARIA DE RELATAR O QUANTO É DIFÍCIL CONVIVER COM A FC POIS NÃO TEM CURA AINDA E OS  
MEDICAMENTOS QUANDO TEM , SÃO DE ALTO CUSTO OU NOS SÃO NEGADOS . TUDO É PENOSO , CANSATIVO E FRUSTRANTE !!! SE LÊ 
, SE OUVE FALAR DE BOAS NOTÍCIAS ACERCA DE NOVOS TRATAMENTOS , MAS NUNCA CHEGA ATÉ NÓS QUE DE FATO PRECISAMOS . 
PRECISAMOS DE AJUDA , PRECISAMOS DE ACESSO AOS NOVOS MEDICAMENTOS ! PRECISAMOS DO LUMACAFTOR !!! PRECISAMOS 
VIVER !!! TODOS TÊM DIREITO A VIDA !!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALFADORNASE PARA INALAÇÃO COM INALADOR PARI; BOMBINHA DE AEROLIN  E 
SERETIDE ; INALAÇÃO COM SOLUÇÃO HIPERTONICA  E FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA COM : AEROBIKA, ACAPELLA SHAKER,MÁSCARA 
EPAP,VOLDYMMNE , TUDO ISSO DUAS VEZES AO DIA.ACOMPANHAMENTO MÉDICO COM ESPECIALISTA DO HC NO INSTITUTO DA 
CRIANÇA E EXAMES DE SANGUE E SWAB ., Positivo: REALIZANDO ESSA ROTINA DE INALAÇÕES COM TAPOTAGEM E BOMBINHAS 
ALIADAS AOS EXERCÍCIOS RESPIRATÓRIOS E O ALFADORNASE , ESTAMOS CONSEGUINDO MANTER A FLUIDIFICAÇÃO DO CATARRO 
MENOS ESPESSA E PORTANTO MAIS FÁCIL DE SER ELIMINADA., Negativo: ALTO CUSTO DO TRATAMENTO;ROTINA PESADA E 
EXAUSTIVA PARA CRIANÇA PEQUENA QUE NÃO ENTENDE A IMPORTÂNCIA DO TRATAMENTO.

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação tem apresentado bons resultados em pacientes portadores de fibrose cística e já foram objeto de 
aprovação pela FDA e pela Anvisa. A incorporação das medicações aos pacientes portadores dessa doença poderá trazer melhor 
qualidade de vida, bem como aumentar as chances de progresso nas pesquisas relacionadas à doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois a  decisão levou em consideração apenas o custo/benefício do medicamento. O medicamento é caro 
realmente, entretanto há diversos relatos dos beneficios do mesmo  na interrupção da evolução da doença. Embora os medicos não 
tenham abandonado os tratamentos atuais, acreditamos que a inclusao desse tratamento trara economia a médio prazo, portanto é 
questão de tempo. um outro detalhe importante é que a incorporação pelo SUS poderá garantir a negociação do preço com as 
empresas e continuidade do tratamento que garanta a eficiência ou ficaremos sujeitos a judicializações individuais que não são 
eficientes e oneram muito o estado. Além do que a judicialização gera interrupções no tratamento do paciente de forma contínua, o 
que impacta totalmente na qualidade do tratamento e ainda cria uma indisposição emocional.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, solução salina, creon, corticóides inalatórios e spray, antibióticos, 
Positivo: O creon vem garantindo basicamente a sobrevivência do paciente, pois ajuda na absorção dos alimentos. A nebulização com 
solução salina e pulmozyme previnem as infecções bacterianas e as internações até certo grau. Os corticóides previnem a sinusite e 
as dores de cabeça relacionadas ao pólipo., Negativo: A absorção dos alimentos não é total (cerca de 70%) o que dificulta 
enormemente a ganha de peso, o que se traduz inclusive em riscos de infecções pulmonares. Além disso, há muitas indisposições 
gástricas como dores abdominais, vômitos e esteatorreia, o que prejudica inclusive a rotina escolar.Embora não tenha sofrido 
internações ainda, já foi colonizado algumas vezes por Pseudomonas Aeruginosas e a colonização por Staphilococus Aureous é 
constante. Possivelmente com o decorrer dos anos estará sujeito a internações e risco de vida. Além disso, representará um custo 
enorme ao sistema de saúde, dependendo da gravidade. Ademais, o uso rotineiro de corticóides trás risco de diabetes, o que criará 
mais um ônus ao sistema de saúde.Portanto, as medicações atualmente usadas garantiram a qualidade de vida e sobrevida do 
paciente mas está longe de resolver completamente os problemas que poderiam ser resolvidos com os novos medicamentos que 
estão chegando ao mercado.

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essa medicação seria de essencial importância para os pacientes acometidos por esta patologia, porém é relativamente 
cara e muitos não podem arcar com a mesma. Sabemos que a Saúde é um dever do Estado e direito de todos os cidadãos brasileiros, 
logo se surge um tratamento que proporcionará uma melhor qualidade de vida aos pacientes, o SUS pode muito bem inseri-la em sua 
lista de medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois sei a diferença que faz no tratamento e na qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo mundo tem direito a saúde .Não é o preço do medicamento que deve dizer quem pode viver.Por favor não 
deixem faltarObrigado.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha esposa morreu de leucemia.Acompanhei o seu tratamento por 8 meses. , 
Positivo: Quimioterapia  mata as células cancerígenas  , Negativo: Muito sofrimento,  bastante.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos devem ter direitos a saúde.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha enteada tem Fibrose Cística, hoje ela tem 11 anos. Já passamos muita coisa com ela, mas também deixamos de 
passar por muitas coisas com ela pelas limitações que hoje essa doença impõe. No momento não temos uma medicação no Brasil 
realmente eficaz para nos ajudar com essa doença, o que nós podemos contar é com medicamentos que são capazes apenas de 
diminuir os danos causados pela doença e não um medicamento que ajuda a não causar mais danos, como é o caso desse 
medicamento que sabemos que vem trazendo uma enorme qualidade de vida para os pacientes, uma melhora na função pulmonar o 
que traz MUITO mais anos de vida para nossa pequena. Precisamos desse medicamento!  

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, a medicação é necessária para o paciente com a patologia

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme: Melhora  a espessividade do mucoiTobramicina/Colimicina: Para controle 
de bacteriasAdeks: PolivitaminicoEnzima Pancreática: Para a digestão/Absorção, Positivo: Pulmozyme: Melhora  a espessividade do 
mucoiTobramicina/Colimicina: Para controle de bacteriasAdeks: PolivitaminicoEnzima Pancreática: Para a digestão/Absorção, 
Negativo: O efeito negativo de todos esses medicamentos é que são paliativosO que o paciente precisa  é para combater os sintomas 
da doença
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação controla a doença.  Importantíssimo, porque os pacientes precisam ter qualidade de vida. Sou testemunha 
das internações da sobrinha da minha amiga, que é portadora de fibrose cistica. Como seria importante pra ela , ter acesso a esse 
medicamento!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou Ângela Aparecida do Nascimento, mãe da Anna Julia Weishaupt Nascimento de Souza, atualmente com 14 anos, 
diagnosticada com um mês de vida como portadora de Fibrose Cística, pois apresentou alteração no teste do pezinho e confirmou o 
diagnóstico através do teste do Cloro no Suor (110 mEq/L).         Ela faz uso de enzimas pancreáticas, vitaminas, inalações 
hipertônicas, alfadornase, fisioterapia respiratória e antibióticos inalatórios intermitentes com ciclos de 28 dias. Compareço com 
minha filha a cada dois meses em consultas no centro de tratamento. Apesar de todo este tratamento domiciliar, minha filha tem 
precisado de internações, cerca de três vezes no ano por 14 a 21 dias, quando recebe os antibióticos na veia e fica afastada da escola 
e eu do trabalho.A infecção pulmonar é crônica, por Staphylococcus aureus e Pseudomonas Aeruginosa e a cada prova de função sou 
informada que perdeu um pouco mais e isto se acelerou nos últimos anos coincidindo com a adolescência.        A Anna Julia é 
portadora da mutação (delta F508 homozigoze), sendo elegível para o medicamento Orkambi e, tenho acompanhado com muita 
ansiedade a aprovação no Brasil, pois todas as informações que tenho, quanto à qualidade de vida e sobrevida são favoráveis e 
reforçam a esperança de um futuro. Já perdi uma filha com fibrose cística e sei que sem um medicamento novo que modifique a 
evolução da doença, a única alternativa será o transplante pulmonar com todas as possíveis complicações que possam ocorrer.   O 
Orkambi poderá ajudar minha filha e muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não sofram a 
perda de um filho como a que já vivi.  Viver e conviver com a doença nos ensinou que a cada década podemos ganhar mais tempo de 
vida devido aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer 
favorável a este medicamento permitindo que possamos ter um melhor tratamento. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual:          Minha filha faz uso de enzimas pancreáticas, vitaminas, inalações hipertônicas, 
alfadornase, fisioterapia respiratória e antibióticos inalatórios como a tobramicina. Compareço com minha filha a cada dois meses em 
consultas no centro de tratamento. Apesar de todo este tratamento domiciliar, minha filha tem precisado de internações, cerca de 
três vezes no ano por 14 a 21 dias, quando recebe os antibióticos na veia e ficando afastada da escola e eu do trabalho., Positivo: 
Enzimas pancreáticas e vitaminas ajudam a ganhar e manter o peso corporal;Inalações hipertônicas, alfadornase ajudam a fluidificar 
a secreção pulmonar para que o muco seja expulso do pulmão através da tosse durante as sessões de fisioterapia 
respiratória;Tobramicina trata a pseudomonas e outras eventuais bactérias que se acumulem no pulmão., Negativo: Minha filha faz 
uso de muitas medicações, o que torna difícil a aderência ao tratamento.Dificultando o comparecimento na escola e vida social, pois 
passa muitas horas por dia fazendo inalação e fisioterapia e num futuro não muito distante atrapalhará também na hora de conseguir 
um emprego e a ter um bom desempenho no trabalho.
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sou a favor da vida

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo medicamento que indica melhoras no quadro de saúde deve ser colocado à disposição de quem precisa dos 
mesmos. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, ATUALMENTE NÃO EXISTE MEDICAMENTO QUE TRATE AS CAUSAS DA DOENÇA, COMO E O CASO DO MEDICAMENTO 
PROPOSTO, E SIM APENAS OS SINTOMAS. QUE NÃO IMPEDE A PROGRESSÃO DA DOENÇA TRAZENDO COMORBIDADE QUE DIMINUEM 
A QUALIDADE E A EXPECTATIVA DE VIDA DOS PACIENTES. A MEDICINA DE PRECISÃO E IMPORTANTE  E UMA VIDA NÃO TEM PREÇO.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga portadora de F.C que está na fila pelo transplante e depende desse remédio. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha primeira netinha tem Fibrose Cística, hoje ela tem 11 anos. Já passamos muita coisa com ela, mas também 
deixamos de passar por muitas coisas com ela pelas limitações que hoje essa doença impõe. No momento não temos uma medicação 
no Brasil realmente eficaz para nos ajudar com essa doença, o que nós podemos contar é com medicamentos que são capazes apenas 
de diminuir os danos causados pela doença e não um medicamento que ajuda a não causar mais danos, como é o caso desse 
medicamento que sabemos que vem trazendo uma enorme qualidade de vida para os pacientes, uma melhora na função pulmonar o 
que traz MUITO mais anos de vida para nossa pequena. Precisamos de tempo, precisamos desse medicamento!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vai ajudar muita gente a melhorar dos sintomas e viver com mais dignidade.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Sao medicamentos necessários para a melhora da qualidade de vida do paciente  e sobrevivência do mesmo! 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Portadores de Fibrose Cística tem uma rotina puxada com muitos medicamentos, fisioterapias, inalações, passam por 
frequentes internações hospitalares para curar infecções mais graves e tudo isso para se manter um pouco melhor sabendo que a 
doença avança a cada dia. Por isso, seria o mínimo este medicamento estar à disposição dos que sofrem!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho com fibrose cística ...essa doença ataca vários órgãos e o pulmão principalmente o pulmão e este 
remédio é muito importante para o tratamento!!!!!..li muito sobre esse remédio e vi que ele traz inúmeros benefícios aos pacientes 
com FC ....freiando  um pouco a doença e dando mãos qualidade de vida a eles..é muito importante o uso desse medicamento para 
pacientes portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida. Tenho uma.priminha que tem fibrose acústica e vejo a luta diária que ela, sua mãe e nos familiares 
enfrentamos com a debilidade da saúde dela, internações frequentes e logo precisará e transplante. Uma tristeza só, ver uma criança 
com tal.problema.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Devido ao fato destes medicamentos terem efeitos comprovados e já liberados em outros países.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É muito importante para os pacientes e familiares de pacientes que sofrem da doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são chances de vida para pessoas com essa doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Nao

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos nós brasileiros temos direito a vida! E excluir pacientes por sua saúde que  foi adquirida de forma hereditária é 
penalizar alguém de forma perversa. Saúde é um direito de todos! 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Orkambi  poderá ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas familias não 
sofram com a perda de um filho . Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este orgão emita parecer favorável 
a este medicamento permitindo que possamos ter um melhor tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito a saúde é essencial e o SUS é referência

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu quero essa medicação disponível para todos os pacientes que precisarem após avaliação médica, pois esse 
medicamento tem o poder entrar nas células e corrigir o mau funcionamento que a fibrose cística ocasiona e a doença estaciona, com 
isso os pacientes ganham qualidade de vida. A partir dessa medicação a doença pára o seu desenvolvimento no organismo do 
paciente. A CONSTITUIÇÃO garante a todos os brasileiros direito à saúde, à vida!!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ESTAMOS NUMA CAMPANHA PELA INCORPORAÇÃO DE DOIS MEDICAMENTOS QUE JÁ ESTÃO SENDO USADOS EM 
OUTROS PAÍSES COM GRANDE SUCESSO. Esses medicamentos são diferenciados, pois agem na base da doença e não apenas tratam 
os sintomas, como o que ocorre com os medicamentos que são usados hoje, PROPORCIONANDO MUITO MAIS QUALIDADE DE 
VIDA.Com isso, os pacientes terão aumento da função pulmonar, de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de 
antibióticos para combater as terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões.Até mesmo, evitar 
que o paciente vá para fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo 
muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas 
secreções, para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e também, muitas inalações com medicamentos fluidificadores, soro 
e antibióticos inalatórios e por via oral.AMIGOS, É REAL, EXISTE HOJE MEDICAMENTOS QUE TRANSFORMARÃO A VIDA DE NOSSOS 
FILHOSEsses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA(Agência Reguladora dos Estados Unidos) 
e até mesmo aqui no Brasil pela ANVISA, mas INFELIZMENTE a CONITEC (Comissão que avalia a incorporação de novos medicamentos 
no SUS), deu parecer  desfavorável a incorporação dos medicamentos ORKAMI e  KALYDECO.PRECISO DE SUA AJUDA AGORA, não só 
para votar, mas também ser um agente multiplicador do bem, pedindo a todos seus amigos e familiares que deem sua opinião na 
consulta pública.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamentos ORKAMI e  KALYDECO funcionam, Positivo: Medicamentos ORKAMI e  
KALYDECO funcionam, Negativo: Só tem efeito positivo

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, são medicamentos importantes para os portadores de Fibrose Cística, temos direito a saúde e a VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Está medicação trará benefícios e qualidade de vida aos que sofrem de doença degenerativa! Está medicação precisa 
entrar na lista do SUS. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Seria uma excelente ajuda

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos muitas evidências da eficácia do medicamento em pesquisas medicas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporacao da medicacao em pauta(lumacaftor/ivacaftor )e imprescindivel para garantir uma expectativa e 
qualidade de vida maior e melhor para pacientes cuja única solução a médio e longo prazo seria o transplante pulmonar.Isso 
garantirá a possibilidade de uma vida inclusiva com a intervenção do Estado garantindo o Direito a Saude como esta definido na 
nossa Constituicao.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Todo tipo de vida importa,pagamos tantos impostos e no momento em que precisamos nos dizem 
que não pode. Só quem vive com uma doença crônica sabe o quanto é difícil.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, as crianças tem direito a tomar o medicamento e serem saudáveis 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com a negativa da preliminar da Conitec sobre a proposta de incorporação do lumacaftor/ivacaftor para 
pacientes portadores de Fibrose Cística. Pois, sabemos que esta medicação já vem sendo usada em pacientes a mais de 5 anos em 
outros países e que os resultados apresentados mostram eficácia no tratamento. A lumacaftor/ivacaftor tem garantido melhor 
qualidade de vida aos portadores de Fibrose Cística ,A lumacaftor aumenta a quantidade de proteína normal CFTR e a ivacaftor ajuda 
a proteína com funcionamento anormal a funcionar corretamente por aumentar a quantidade de proteína ela age na proteína 
defeituosa melhorando o fluxo das secreções, tornando menos espessas e aliviando os sintomas da doença.Diferentemente dos 
medicamentos já utilizados no tratamento da Fibrose Cística que só tratam os sintomas e não a doença, a lumacaftor/ ivacaftor trata 
a doença. Por ser a Fibrose Cística uma doença progressiva os medicamentos utilizados pelos pacientes através do SUS como: 
alfadornase, tobramicina e enzimas pancreáticas não tem garantido eficácia no tratamento. Mesmo fazendo uso destes, minha neta 
continua sentindo os sintomas e sinais de infecções pulmonares, internações recorrentes, insuficiência respiratória, má digestão, 
sinusite crônica, presença de gordura nas fezes, tosse persistente e com muco, massas moles no nariz, febre e perda de peso e déficits 
de crescimento, diminuição da qualidade e expectativa de vida dos pacientes. Por isso, venho pedir que seja revisto o parecer 
desfavorável da Conitec, para que seja incorporada esta medicação pelo SUS. Pois não temos recursos financeiros para arcar com 
essas despesas. Se existe a possibilidade de dar melhor qualidade de vida através desta medicação a estes pacientes. POR QUE 
NEGAR? A VIDA 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes portadores da fibrose cistica para que vivam por mais tempo e tenham 
melhor qualidade de vida . Precisamos aproveitar o avanço da ciencia e emitir parecer favorável a este medicamento.  

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são de extrema importância. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de fibrose cística. Eles tem direito a saúde e a vida. A vida não 
tem preço

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As diferentes manifestações da doença impoem uma gama de possibilidades de controle e mitigação dos seus efeitos 
que deve ser ofertado aos pacientes. Ainda que o lumacaftor/ivacaftor possam não ser indicados para a maioria dos quadros, para os 
que precisam ele deve ser ofertado.  É uma doença séria, com medicamentos caros e não ofertá-los praticamente significa sentenciar 
a abreviação da morte para alguns pacientes que poderiam perfeitamente ter uma vida com qualidade, serem ativos e produtivos na 
sociedade desde que possam contar com adequado tratamento. O uso dos medicamentos lumacaftor/ivacaftor  pode melhorar a 
qualidade de vida e reduzir o número de  internações e todos os demais custos a elas associados.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, Creon, Colimicina e Tobramicina inalável, Positivo: Posso relatar o quanto 
as medicações fizeram diferença na qualidade de vida de minha sobrinha  a partir do seu diagnóstico de fibrose cística. E isso 
mobilizou toda a família e a ela própria no rigor com a administração dos remédios.O Pulmozyme reduziu o número de crises de tosse 
e os desconfortos que elas causavam ( vômitos, cansaço, internações). A expectoração do muco é facilitada e parece que isso 
melhorou bastante os quadros de infecções da paciente. O Creon foi fundamental para o adequado aproveitamento dos nutrientes 
dos alimentos que ela ingere. Foram significativamente reduzidos os quadros de diarréia, baixo peso e indisposição dela para ingerir 
certos alimentos que antes do uso do Creon lhe traziam esses efeitos por não serem adequadamente aproveitados pelo organismo 
dela a com isso e não contribuíam com seu desenvolvimento físico. A Tobramicina Inalável  e a Colimicina sei que foram antibióticos 
decisivos no tratamento de da colonização dos pulmões da paciente por bactérias que lhe causavam muita tosse, dificuldades para se 
alimentar e dormir. À época soube que os pulmões poderiam ser severamente afetados caso não fosse feito uso desses antibióticos. 
Sem duvida a medicação permite melhor controle do seu estado geral e contribui para a redução do número de internações e 
complicações pulmonares a que ela recorrentemente era afetada.  Vez por outra ainda são necessárias internações, visto a natureza e 
gravidade da doença, mas a frequência diminuiu com esse controle medicamentoso. Temos informações de que o uso de Ivacaftor  
poderia lhe ser benéfico no controle de algumas manifestações crônicas, especialmente de falta de ar e crises de  tosse. , Negativo: Se 
há efeitos negativos certamente esses são infinitamente menores que os benefícios trazidos à paciente pela medicação administrada.  
A sua vida passou a contar com uma rotina de alimentação, exercícios e desenvolvimento físico antes não observados o que lhe dá 
mais tranqüilidade à paciente para lidar com a doença apesar de sua gravidade  e maior previsibilidade da família em relação aos 
cuidados que a mesma deve receber.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pq essa medicação pode salvar muitas vidas!

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Gostaria de ver a constituição sendo cumprida dado que nela consta que temos direito a saúde e esses medicamentos 
podem tratam a origem da doença. A rotina de uma criança com essa doença é tão dolorida e afeta tantas famílias que me pergunto 
o porque dessa restrição. Baseado em que estão impedindo famílias de verem seus filhos crescerem? A estimativa de vida de uma 
criança com essa doença pode dobrar com esses medicamentos. Por favor considerem essas medicações...Elas evitarão outros gastos 
na área de saudade dado que muitas crianças sao internadas mais de uma vez por ano por usarem os medicamentos que estão 
disponiveis no momento, eles só tratam os sintomas... Por favor lutem pelas vidas dessas criancas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pelo que li sobre o assunto esses remédios são primordiais para manutenção da saúde e qualidade de vida dessas 
crianças. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Já que o medicamento e favorável para o combate à doença   sou a favor que seja liberado para o tratamento assim 
podemos salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, há pessoas que precisam desse medicamento para viver e ter melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço e toda vida importa 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como se sabe, a fibrose cística é uma doença genética sem cura. Os pacientes com essa doença já tomam diversos 
medicamentos pra evitar complicações maiores. E se já comprovações da eficácia do medicamento no tratamento de pacientes, 
mesmo sendo de valor caro, porque não aprovar a incorporação deles no SUS? A vida vale mais que qualquer coisa, vamos dar a 
oportunidade de pacientes com fibrose cística terem uma vida minimamente normal.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que temos direito a saúde e a vida e que a 
VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devido a importância de novos tratamentos

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, não concordo com a resolução , porque o medicamento é necessário para a sobrevida dos 
portadores e é  de alto custo para nossa realidade.E aqueles que não podem adquirir ficariam com um pior e dramático prognostico , 
sendo que além das medicações precisam de dieta especial , fisioterapia o que cada vez mais encarece o tratamento

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que a incorporação do medicamento deveria ser efetuada para o tratamento da doença

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, OI SOU O LUCAS , SOU MUITO AMADO ,TIVE ESSA SORTE POIS SER PORTADOR DE FC É UM TREMENDO AZAR , NOSSA 
VIDA É MUITO DIFÍCIL , SÃO MUITOS REMÉDIOS , INALAÇÕES E FISIOTERAPIA , POR ISSO TIVE A  SORTE DE TER PAIS E FAMÍLIA QUE  
ME AMAM E ME AJUDAM COM TUDO ISSO POIS COMO TENHO  SÓ SEIS ANOS NÃO SOBREVIVERIA . POR ISSO PEÇO QUE TODO E 
QUALQUER MEDICAMENTO COMO NO CASO O LUMACAFTOR QUE PODE ME AJUDAR SEJA LIBERADO . TENHO ESSE DIREITO , TENHO 
DIREITO A VIDA E A SAÚDE , ESTÁ LÁ NO ESTATUTO DA CRIANÇA E DO ADOLESCENTE . PRECISAMOS VIVER !!!PRECISAMOS DOS 
NOSSOS PULMÕES  A TODO VAPOR !!!! PRECISO PULAR , GRITAR , CORRER , NADAR, PRECISO DA MINHA INFÂNCIA QUE ESTÁ APENAS 
PASSANDO POR MIM !!!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: FAÇO USO TODOS OS DIAS DO ALFADORNASE INALATÓRIO , QUE ME FAZ MUITO BEM, BOMBINHA DE 
AEROLIN, SERETIDE , E INALAÇÃO COM HIPERTONICA.TAMBÉM FAÇO FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA COM AEROBYCA , ACAPELLA 
SHAKER , MÁCARA EPAP, VOLDYNE  E USO INALADOR PARI.FAÇO SWAB E EXAME DE SANGUE REGULARMENTE E TAMBÉM VOU 
SEMPRE AO MÉDICO ESPECIALISTA NO HC . INSTITUTO DA CRIANÇA. , Positivo: COMO SOU UMA CRIANÇA BEM CUIDADA E ASSISTIDA 
, AQUI EM CASA NÃO TEM MOLEZA , POR ISSO QUANDO USO O ALFADORNASE MEU CATARRO FICA MAIS FLUIDO E FÁCIL DE SER 
ELIMINADO. AÍ  COM A AJUDA DOS EXERCÍCIOS RESPIRATÓRIOS ALIADOS A TAPOTAGEM.  ,  E AS BOMBINHAS ANTES DE COMEÇAR E 
DEPOIS DE ACABAR , MEU PULMÃO FICA MELHOR . SEI TUDO DE COR E SALTEADO AH E TEM A HIPERTONICA TAMBÉM , QUE FAÇO 
COM   INALADOR A TARDE .TODA ESSA ROTINA,  DUAS VEZES POR DIA , TODOS OS DIAS !!! FAÇO TUDO ISSO PARA RESPIRAR MELHOR 
E NÃO TER CRISES DE TOSSE ., Negativo: NÃO HÁ EFEITOS NEGATIVOS . HÁ APENAS CANSAÇO  POIS A MINHA A ROTINA É PESADA E 
DIÁRIA MAS SE EU NÃO A FIZER NÃO SOBREVIVO.TAMBÉM ACHO OS MEDICAMENTOS MUITO CAROS , POR ISSO QUANTO MAIS 
ACESSO A ELES DE GRAÇA ,  MELHOR PARA MIM E TODAS AS CRIANÇAS QUE VEJO LÁ NO HC QUANDO VOU AS CONSULTAS  E QUE 
TAMBÉM ESTÃO SOFRENDO . 

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento pode auxiliar no tratamento de fibrose cística, garantindo a quem sofre com esta doença uma vida 
melhor, mais plena e saudável. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço. Meu neto tem direito de ter qualidade melhor de vida. É  direito dele 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço. Meu neto tem direito de ter qualidade melhor de vida. É  direito dele 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que pode sim ser um fator para termos esperança quanto ao tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, uma vida não tem valor, pensa no próximo 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A vida não tem preço... este medicamento já é sucesso em outros países 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que possamos ter acesso a esses medicamentos para salvar vidas..

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação tem apresentado bons resultados em pacientes portadores de fibrose cística e já foram objeto de 
aprovação pela FDA e pela Anvisa. A incorporação das medicações aos pacientes portadores dessa doença poderá trazer melhor 
qualidade de vida, bem como aumentar as chances de progresso nas pesquisas relacionadas à doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam desse medicamento para viver melhor 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço. Meu neto tem direito de ter qualidade melhor de vida. É  direito dele 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos podem salvar vidas e são importantes para portadores de fibrose cística. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se a ANVISA está de acordo e sinal de que o medicamento atende as necessidades dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que os medicamentos devem ser incorporados para o tratamento da doença

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, "Conheço uma menina de 11 anos que precisa muito desse medicamento para ganhar uma melhor qualidade de vida e 
ganhar muitos anos junto com seus amigos e familia. Hoje não temos nenhuma medicação capaz de fazer isso, apenas medicações 
paliativas, que não corrigem o defeito genético, e essa é a chance dela de obter uma chance concreta de muitos anos a mais de vida"

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho infeliz a não tentativa de novos medicamentos já utilizados em países muito mais evoluidos que o nosso, se o 
mesmo pode trazer melhor qualidade de vida a todos os portadores de FC.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Está escrito em nossa Constituição que todos têm direito a acesso a saúde. Uma vida não tem preço! Se existe uma 
medicação que possa trazer qualidade de vida ou até mesmo a cura para uma doença, todos que precisam de em ter acesso a ela! 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, todos temos direito à saúde! A vida não 
tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não 
sofram com a perda de um filho. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável 
a este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho com fibrose cística ...essa doença ataca vários órgãos e o pulmão principalmente o pulmão e este 
remédio é muito importante para o tratamento!!!!!..li muito sobre esse remédio e vi que ele traz inúmeros benefícios aos pacientes 
com FC ....freiando  um pouco a doença e dando mãos qualidade de vida a eles..é muito importante o uso desse medicamento para 
pacientes portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por ser um medicamento caro, muitas pessoas (crianças) não tem a oportunidade de se tratar adequadamente.E na 
atual situação que estamos passando fica inviável não disponibilizar o medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicações: Creon FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Porque essa medicação pode melhorar a qualidade de vida dos pacientes e, aumentar a expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, este medicamento é muito importante para a qualidade de vida dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 453 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente de fibrose cística tem direito a vida e por este motivo tenho certeza de que com este medicamento que a 
ciência desenvolveu, que tem o poder de entrar na célula e corrigir seu mal funcionamento, principalmente a parte que não está 
funcionando que trás todos os problemas da fibrose cística e assim, começam a funcionar direito e o quadro do paciente estaciona...e 
em outros países estes pacientes começam até melhorar sua qualidade de vida. Infelizmente no Brasil, não existe nenhuma 
combinação de medicamentos que possa trazer estes benefícios .

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo,pois é uma medicação com alto custo e que pode salvar muitas vidas de uma doença que afeta em sua 
maioria crianças. É justo que possamos obter essa medicação de forma gratuita perante a saúde ser algo essencial no país , em que já 
pagamos valores exorbitantes de impostos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo pois o tratamento é necessário para a vida desses pacientes. A vida é o mais importante

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois tem muitas crianças que dependem desse tratamento e não tem condições de pagar pelo mesmo. O atendimento 
pelo SUS ajudará muito essas famílias que sofrem uma mudança radical em sua rotina familiar, e que em sua maioria tem que abrir 
mão de seu trabalho para acompanhar seus filhos em suas consultas e internações que são frequentes. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pelo fato de ser uma doença crônica degenerativa a expectativa de vida diminui, a qualidade de vida só piora, com o 
passar do tempo são necessários internações constantes resultando em transplante. De acordo com a constituição todos tem direito 
a vida e a saúde.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, Antibióticos oral e inalatório, Alfa-Dornase, Solução Salina, 
Broncodilatadores, Polivitamínico Dekas, Corticoides., Positivo: As enzimas ajudam a absorver os nutrientes dos alimentos.Os 
antibióticos tratam bactérias, exacerbações pulmonares.O alfa-dornase fluidifica as secreções.A solução salina diminui as 
exacerbações e melhora a função pulmonar.Como eles perdem as vitaminas necessárias ao bom funcionamento do organismo é 
necessário o polivitamínico.Os broncodilatadores servem para abrir as vias aéreas.Os corticoides são indicados para reações 
inflamatórias. , Negativo: Todos os medicamentos usados na fibrose cística melhoram a qualidade de vida, tratam os sintomas e as 
consequências da doença, porem NÃO estacionam a doença. 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, Antibióticos oral e inalatório, Alfa-Dornase, Solução Salina, 
Broncodilatadores, Polivitamínico Dekas, Corticoides., Positivo: As enzimas ajudam a absorver os nutrientes dos alimentos.Os 
antibióticos tratam bactérias, exacerbações pulmonares.O alfa-dornase fluidifica as secreções.A solução salina diminui as 
exacerbações e melhora a função pulmonar.Como eles perdem as vitaminas necessárias ao bom funcionamento do organismo é 
necessário o polivitamínico.Os broncodilatadores servem para abrir as vias aéreas.Os corticoides são indicados para reações 
inflamatórias. , Negativo: Todos os medicamentos usados na fibrose cística melhoram a qualidade de vida, tratam os sintomas e as 
consequências da doença, porem NÃO estacionam a doença. 

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento traz infinita melhora no quadro clinico dos pacientes lhes dado mais qualidades de vida e a vida, não 
tem preço, como não aprovar uma medicação que vai salvar vidas? Não consigo entender isto. Pelo amor de Deus, por favor 
permitam que os fibrocísticos possam respirar autorizando o uso da medicação já comprovadamente eficaz.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Pulmozyme, Omeprazol, Flixotide e outros, Positivo: Os medicamentos ajudam 
no tratamento, mas não agem na base da doença, apenas nos sintomas., Negativo: Não tratam a doença, mas apenas os sintomas.
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24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O Ivacaftor/Lumacaftor se mostrou uma ótima opção para o tratamento de FC nos estudos disponíveis na literatura. 
Minhas idas à congressos nacionais e internacionais assistindo palestras, as equipes internacionais tem uma boa experiência com essa 
medicação com poucos efeitos colaterais a curto e longo prazo. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho acompanhado os pacientes de FIbrose Cística e sei o quanto é sofrido para eles e seus familares conviver com 
uma doença genética rara, sem cura e progressiva. Os medicamentos utilizados hoje agem apenas nos sintomas, não evitando a 
progressão dessa terrível doença. Esses novos medicamentos significam a esperança de uma vida com mais saúde , pois eles vão atuar 
na raiz do problema, diminuindo as internações e aumentando a expectativa de vida de todos eles. Todos temos direito a saude e a 
vida... e vida nenhuma tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se foi provado a eficácia do medicamento é genocídio não fazer uso no tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a vida, é uma vergonha ter negado esse tipo de medicamentos, onde na constituição todos tem 
direito a vida, uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A liberação de medicamentos que aliviem oa sintomas  e prolonguem a qualidade de vida dos portadores dessa doença  
é fundamental para garantir o seu direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho trata essa doença e a rotina de medicamentos é bastante exaustiva. Há duas semanas conseguimos na justiça 
algumas caixas de orkambi e no segundo dia de uso ele já relatou que consegue respirar bem melhor. Relatos de outras mães nas 
redes sociais mostram melhoras significativas na função respiratória, além da diminuição de infecções por bactérias, redução de 
internações, redução do uso de medicamentos pois reduzem bastante os sintomas, diminuição do sal no suor, melhorando a 
qualidade de vida dessas crianças. Sem contar que todas tem direito à vida independente do valor do medicamento. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, tobramicina, dekas, solução hipertonica, creon, seretide, aerolin, Positivo: 
Todos esses medicamentos tratam os sintomas da doença, Negativo: Não corrigem o problema, não conseguem eliminar totalmente 
as bactérias

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Com apenas dois dias de uso meu filho relatou que agora consegue 
respirar até o final, ou seja, encher o pulmão, que antes não conseguia, Negativo: Não foram verificados

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se temos um medicamento que auxilia e muito quem sofre da doença, por que restringir o acesso dessas pessoas?? 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicações: Creon FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta Vanessa Luiza P Cameschi e portadora de fibroce cisticaEla faz uso de varios medicamentos no decorrer do 
diaInalacoes 3 por diaFisioterapia respiratoria constanteTem comprometimento nos seios da face impedindo ate mesmo em suas 
noites de sonoComo vô saber das debilitaçoes de sua netaSaber o qto comprometeu ate o seu emocionalLevando a tratamento com 
psiquiatra, psicologa  (medo insegurança,sindrome do panico,ansiedade)Impedindo de ter uma vida social normalTd isso é muito 
tristeSABER Q O MEDICAMENTO Q ELA NECESSITA P A CURASABER Q ESTE MEDICAMENTO ESTA TENDO GRANDES BENEFÍCIOS 
SABENDO Q ESTE MEDICAMENTO PODE TRAZER A CURA FISICA E EMOCIONAL A MINHA NETASABER Q O SONHO DE VIVER 
CHEGOU(remedio)AGORA DEPENDE DA ENTRADA DESTE MEDICAMENTO PELO SUS P Q ELA POSSA DAR INICIO A UM NOVO 
TRATAMENTOEU IMPLORO A VCS DA EQUIPE CONITECAJUDE A SALVAR VIDASAJUDE MINHA NETAAJUDA A TDS Q DESTE 
MEDICAMENTO NECESSITAMA VIDA É UM DIREITO DE TDSE COM LAGRIMAS Q IMPLORO POR SOS AUTORIZE A ENTRADA DO 
MEDICAMENTO PELO SUSETERNAMENTE GRATO

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitos doentes que precisam do medicamento não vão ter o acesso ao memso

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, No SUS não tem medicamento que faça progressão da doença. Só tem medicamentos que tratam os sintomas.Por isso 
discordo de não incluírem esses medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Kalydeco e Orkambi são a curas, esperança, a luz no fim do túnel que os pacientes da Fibrose Cistica podem ter acesso a 
esse recurso precioso, desenvolvido e criado para estacionar a doença e melhorar o desempenho e qualidade de vida. É direto da 
Constituição todos terem direito a vida saudável.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, pulmosyme, creon (enzimas pancreaticas), Positivo: São inúmeros 
benefícios q eles trazem, então relacionadas a função pulmonar, aumento na massa corpórea, redução no número de internações , 
Negativo:  Ocorre a perde gordura, diarreias, dores abominais, obstrução intestinal, desidratação por falta de sal no corpo, ausência 
de vitamina K, não produzido pelo pâncreas 
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Infelizmente, como é do conhecimento de todos, a maioria da população não pode arcar com as despesas pra esse tipo 
de problema de saúde. Tenho amigo com uma filha com esse grave problema que se encontra nessa condição.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Precisamos ajudar todos ou o máximo de pessoas com a FC, pois assim será possível que essas pessoas possam ter 
uma vida normal e saudável, além de conseguirem conquistar seus sonhos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Mediante o crescente número de casos diagnosticados que pode ser explicado por diversos fatores como o maior 
acesso a exames, novas tecnologias e esclarecimento da comunidade médica, creio ser prioritária a escolha de medicamentos que 
possam contribuir para uma melhora na vida destes pacientes. Se a contragosto vemos tanto dinheiro usado de forma ilícita, é mais 
que urgente que se autorize o uso correto e com fins de real importância de tais recursos. Além disso, em 2018 a Anvisa aprovou a 
medicação e a comprovação de eficácia conforme relatório é moderada e não baixa. De acordo com a bula do medicamento 
referência ORKAMBI, o uso resulta em melhorias rápidas e prolongadas da função pulmonar, reduzindo as situações de hospitalização 
dos pacientes. Não seria diferente com o lumacaftor/ivacaftor. Outro efeito positivo do medicamento é a melhora nas avaliações 
nutricionais das pessoas que se submeteram ao tratamento. Para quem tem um filho/a nestas condições a melhora da qualidade de 
vida é uma realidade com o uso da medicação e recusar tal possibilidade a estes pais deve ser ponderado além de números e dados. 

2ª - Sim, como paciente, Qual: Uma espécie de cola cirúrgica que substituia a sutura. , Positivo: Devido ao grande corte de uma 
cirurgia tive a benção de fazer parte deste teste que deu muito certo. Minha autoestima foi pouco afetada em virtude da escolha 
feita (o corte é submamário) , Negativo: Não houve. 

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Se for uma medicação necessária deve ser incorporada urgentemente.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito de cura É de todos e tem que estar no alcance de qualquer pés do , independentemente de idade, classe 
social,cor ou situação financeira, de repente esse medicamento e a unica esperança.

2ª - Não

3ª - Não

Página 459 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos precisam de tratamento

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Uma pessoa que nasceu com a doença de fibrose cistica tem o direito a um remedio que vai lhe  dar  uma melhora 
significativa de qualidade de vida. Por que somente  crianças e adultos  do primeiro mundo tem esta chance? Liberem este 
medicamento no Brasil, por favor!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Independente de valor ou efeitos colaterais e idade todo paciente tem direito a lutar pela sua saúde e pela vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta Vanessa Luiza P Cameschi e portadora de fibroce cisticaEla faz uso de varios medicamentos no decorrer do 
diaInalacoes 3 por diaFisioterapia respiratoria constanteTem comprometimento nos seios da face impedindo ate mesmo em suas 
noites de sonoComo vô saber das debilitaçoes de sua netaSaber o qto comprometeu ate o seu emocionalLevando a tratamento com 
psiquiatra, psicologa  (medo insegurança,sindrome do panico,ansiedade)Impedindo de ter uma vida social normalTd isso é muito 
tristeSABER Q O MEDICAMENTO Q ELA NECESSITA P A CURASABER Q ESTE MEDICAMENTO ESTA TENDO GRANDES BENEFÍCIOS 
SABENDO Q ESTE MEDICAMENTO PODE TRAZER A CURA FISICA E EMOCIONAL A MINHA NETASABER Q O SONHO DE VIVER 
CHEGOU(remedio)AGORA DEPENDE DA ENTRADA DESTE MEDICAMENTO PELO SUS P Q ELA POSSA DAR INICIO A UM NOVO 
TRATAMENTOEU IMPLORO A VCS DA EQUIPE CONITECAJUDE A SALVAR VIDASAJUDE MINHA NETAAJUDA A TDS Q DESTE 
MEDICAMENTO NECESSITAMA VIDA É UM DIREITO DE TDSE COM LAGRIMAS Q IMPLORO POR SOS AUTORIZE A ENTRADA DO 
MEDICAMENTO PELO SUSETERNAMENTE GRATO

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos aliviam e trazem uma certa " tranquilidade " e uma melhor qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são de suma importância para os pacientes .

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação é fundamental aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças menores sofrem diariamente com a a fibrose. A criança de fibrose tem suas rotinas com inalações, 
fisioterapias para tirar os catarros de seus pulmões e aliviar sua respiração e tomam muitos medicamentos que fazem com que 
vomitem bastante e sentem fortes dores na barriga. Meu primo mesmo é uma criança que se cansa facilmente e sente muita falta de 
ar.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é de extrema importância para os pacientes acometidos por esta condição, restando indispensável 
para a significativa melhora na qualidade de vida e melhora nos sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A Constituição é clara: todos têm direito à saúde!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, OS MEDICAMENTOS SÃO IMPORTANTES. Todas as vidas são importantes, precisam ser salvas. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda tentativa para salvar vidas é válida 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos direito a saúde e A vida segundo A constituição.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, para melhora da saude da crianca e consequentemente sua qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois o uso deste medicamento é de extrema importância para pacientes com a fibroso cística pois agem em 
cima da doença e não dos sintomas como é o caso dos medicamentos já existentes. Além disso, irá trazer vários benefícios com o uso, 
como o aumento da qualidade de vida dos pacientes, e como a nossa constituição preza, todos temos direito à saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo porque há pacientes com mais de 6 anos que vem sendo beneficiados pelo tratamento e que relatam 
problemas ao interromper o tratamento. Embora seja um tratamento caro, discordo que o custo/benefício não seja suficiente para 
dar continuidade ao tratamento de fibrose cística com lumacaftor/ivacaftor. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, existem estudos demonstrando a eficacia da medicação e diminuir a reduação de VEF1 e melhora na qualidade de vida

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual:  lumacaftor/ivacaftor , Positivo: diminuir a reduação de VEF1 e melhora na qualidade de 
vida, Negativo: A demora do governo na viabilização da medicação

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para o tratamento, controle, e para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois o uso deste medicamento é de extrema importância para pacientes com a fibroso cística pois agem em 
cima da doença e não dos sintomas como é o caso dos medicamentos já existentes. Além disso, irá trazer vários benefícios com o uso, 
como o aumento da qualidade de vida dos pacientes, e como a nossa constituição preza, todos temos direito à saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo paciente com fibrose cistica tem direito ao tratamento e a vida, tendo em vista que ja existe esse medicamento 
que a ciência desenvolveu e teve resultados positivos, para ajudar os pacientes.Por favor, dêem uma atenção a este assunto que é 
muito importante para as pessoas que sofrem com esta doença 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os mediamentos que existem hoje são paliativos para os fibrocisticos, muitas das condições subjacentes da doença 
continuam a diminuir a qualidade de vida dos afetados. Não se pode cosndierar que os medicamentos atualmente disponíveis no 
mercado atendam vagamento as necessidades dos portadores da doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Alfa dornase, Azitromicina e Dekas., Positivo: Melhora viscosidade muco, ganho 
de peso, diminuição da gordura nas fezes, Negativo: Fezes continuam com muco (em efeitos esporádicos), constantes diarreias ou 
prisão de ventre. Respiração inconstante e comum falta de ar.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É indispensável o uso desta medicação. Vejo a dificuldade dos acometidos pela doença, necessitam realizar fisioterapia, 
exercícios para poder ir para a escola, época de frio nem à escola conseguem ir,não tem lazer,sempre dentro de casa. Os familiares 
não podem trabalhar,pois não podem deixar a criança sozinha. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e com mais qualidade de vida. 
Precisamos participar desse avanço e para isso é necessário que esse órgão emita um parecer favorável a esse tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto é portador de fibrose cística e já teve internado várias vezes, e sua função pulmonar a cada dia que passa 
está ficando mais baixa e os medicamentos que ele usa são somente para amenizar os sintomas, são palestinos e pelo que venho 
acompanhando este remédio atende a mutação dele e pelo que eu li a respeito ele também irá estacionar a doença trazendo uma 
qualidade e expectativa de vida bem melhor não só para o meu neto mas para todos que necessitam deste remédio 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda tentativa para salvar vidas é válida 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não parece a melhor medida impedir que um tratamento altamente promissor para a saúde, bem estar e cura dos 
pacientes de fibrose cística seja impedido de ser incorporado ao sistema SUS. Essas vidas são importantes e precisamos cuida-las com 
mais humanidade. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é eficaz e seguro para o tratamento da doença. Ë determinante que seja garantido o seu acesso 
pelos doentes, ainda mais  no Brasil onde os medicamentos disponíveis são restritos quando e pouco avançados quando comparados 
aos utilizados em outros países.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse item será muito importante para crianças com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço criança com este problema e o tratamento que faz, sei da importância desses medicamentos na vida dessas 
crianças. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida.Toda criança e adulto teem o direito de te ter uma vida com qualidade e conforto.Sem a medicação 
necessária, crianças iram sofrer por suas limitações devido a fibrose cística. Os pais não tem como arcar com esse custo. Vidas serão 
perdidas.Para isso existe o SUS,  para dar atendimento e principalmente a medicação necessária.Todos os medicamentos devem ser  
dado pela rede pública. Para que nenhuma criança ou adulto venha sofrer ou até perder a vida.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença genética, rara e ainda sem cura, que afeta principalmente os órgãos do sistema digestivo 
e respiratório. Os sintomas incluem dificuldade de ganho de peso e estatura, e pneumonias de repetição.O principal argumento para 
discordarmos do parecer inicial da Conitec é que eles alegaram que essas novas drogas não trariam nenhum benefício adicional para 
os pacientes. Isso não é verdade! Os medicamentos aos quais temos acesso hoje funcionam apenas como um paliativo. Eles tratam 
somente os sintomas e, mesmo assim, de maneira parcial. E como a FC é uma doença progressiva, a tendência é que com o tempo ela 
se agrave e esses medicamentos deixem de fazer efeito, podendo levar a quadros bastante complicados, como a necessidade de um 
transplante e até a óbito.Essas novas drogas, ao contrário, tratam a doença, permitindo que os pacientes levem uma vida 
praticamente normal, com enorme melhora na qualidade e na expectativa de vida.Além disso, vale dizer que apesar de serem drogas 
caras, a médio/longo prazo a incorporação delas será compensada pela redução nos custos com o tratamento, que inclui consultas 
multidisciplinares e exames periódicos, internações frequentes, transplantes etc.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois o medicamento se mostrou eficaz no tratamento e é amplamente utilizado no mundo todo.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Porque a vida importa!!!! Porque tem pacientes usando com sucesso!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses pacientes podem ser beneficiados com o uso do medicamento, que é de alto custo, e inacessível para muitas 
famílias. Qualquer medicamento que possa melhorar a qualidade de vida desses pacientes é de grande valia para suas próprias vidas 
e a de todos os familiares.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Para que o paciente viva

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo desse parecer pois sou mãe de uma linda menina de 11 anos de idade que apesar de ter acesso a algumas 
medicações que viabilizaram sua vida até aqui, essas medicações só servem para ganhar mais tempo, ganhar um pouco mais de vida 
ou enxugar gelo como falam... todo dia seu lindo pulmão cria catarro e todo dia lutamos para tentar tirá-lo, para que esse catarro não 
vire um dia a menos dela aqui comigo. Todos tem visto mundo a fora o quanto essas novas drogas trouxeram vida, esperança, 
qualidade de vida pois ela visa corrigir diretamente o defeito genético e não existe no SUS nenhum outro medicamento capaz de 
fazer isso, como disse, o que temos é apenas para "enxugar gelo"! E tudo o que uma mãe deseja para uma filha, é que ela tenha a 
chance de melhorar sua qualidade de vida e ganhe tempo, muito mais tempo aqui comigo e sua familia. Desejo muitos sonhos a ela, e 
esse medicamento é a esperança de poder sonhar em ter uma carreira, filhos, uma familia e um futuro. Por favor, não nos tirem esse 
direito de sonhar...  

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida com qualidade

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, a FC é uma doença que acarreta danos a pessoa. E o medicamento possibilita uma vida normal para essas pessoas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois o uso deste medicamento é de extrema importância para pacientes com a fibroso cística pois agem em 
cima da doença e não dos sintomas como é o caso dos medicamentos já existentes. Além disso, irá trazer vários benefícios com o uso, 
como o aumento da qualidade de vida dos pacientes, e como a nossa constituição preza, todos temos direito à saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Concordo com a incorporação do Lumacaftor/Invacaftor para o tratamento da FC, em pacientes homozigotos com 6 
anos ou mais, pois  as medicações hoje existente, não tratam a causa em si e sim os sintomas. O paciente continua apresentando 
muco nas fezes, dificuldade de ganhar peso, diarreias, constipação, problemas respiratórios e outros, podendo assim diminuir a 
expectativa de vida do portador de Fibrose Cística que apresentam a mutação F508 del.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Hoje com 44 anos, fui diagnosticada com Fibrose Cística aos 27 anos. Como TODOS os portadores da doença, SOFRO 
MUITO (SOFRO! REPETINDO: SOFRO!!!) com o comprometimento do meu sistema respiratório. RESPIRO MUITO MAL com as 
constantes infecções que destroem a cada dia a parede brônquica dos meus pulmões. A PRODUÇÃO DE CATARRO promove o 
crescimento das bactérias, que leva a pneumonias recorrentes, hemorragias, formação de fibrose, cistos e a perda irreversível do meu 
pulmão. Por anos esperei o aparecimento de medicações que evitassem  a destruição do meu pulmão. A medicação chegou, mas o 
/hbL¢9/ άŀŎƘŀέ ǉǳŜ ƴńƻ ŘŜǾŜ ƛƴŎƻǊǇƻǊłπƭŀ ŀƻ {¦{Φ {ŀōŜΣ ǾŎ ǇŜǎǎƻŀ Řƻ /hbL¢9/ ǉǳŜ Ŝǎǘł ƭŜƴŘƻ ƛǎǎƻ ŀƎƻǊŀΣ ƳƛƴƘŀ ǾƻƴǘŀŘŜ Ş ƳŀƴŘŀǊ ƻ 
responsável por essa crueldade tomar naquele lugar... mas, não posso. Tenho de me manter racional e educada... Então. Vou ser bem 
pragmática: o governo economizará bem mais disponibilizando esse remédio no SUS, do que sendo obrigado a arcar com nossas 
internações hospitalares recorrentes e longas, inúmeros remédios paliativos, cuidados permanentes de enfermagem, suporte 
contínuo de oxigênio, transplantes pulmonares, medicações pós transplante etc. Em outras palavras, vcs irão economizar 
INCORPORANDO O IVACFTOR NO SUS, E NÃO AO CONTRÁRIO (uma vez que vcs não estão nem aí para nossas vidas). Sem mais, 
Patrícia

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: adornase (pulmozime) lisinato de aztreonam (cayston), colistimetato (colistin), creon (pancreatina), 
fluir (formoterol),aerolin (sabutamol), azitromicina, ceftazidima, amicacina., Positivo: adornase (pulmozime) mais facilidade para 
expectorar.lisinato de aztreonam (cayston) menos pneumonias e consequentemente menos internações hospitalares.colistimetato 
(colistin) menos pneumonias e consequentemente menos infecções hospitalares.creon (pancreatina) melhor digestão e absorção dos 
alimentos, menos pancreatitefluir (formoterol) melhora da respiraçãoaerolin (sabutamol) melhora da respiraçãoazitromicina menos 
inflamação nos pulmoesceftazidima melhora das pneumonias nas internações hospitalares (já internei 33 vezes por 15 dias cada 
vez).amicacina.melhora das pneumonias nas internações hospitalares (já internei 33 vezes por 15 dias cada vez)., Negativo: não sinto 
efeitos negativos com as medicaçoes, Só sinto efeitos positivos (como conseguir respirar, levantar da cama,tomar banho, andar, fazer 
as atividades basicas do dia a dia) apesar da evolução e gravidade da minha doença.

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os pacientes com Fibrose cistica, apresentam melhora com essa medicação. a mesma, precisa ser fornecida 
gratuitamente para eles !!

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se não tem cura, o mínimo que podemos fazer é ajuda los com todos os recursos possíveis. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Peço a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que estabiliza a progressão da 
doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a expectativa de vida! Visto que a 
maioria não tem como pagar pelo tratamento. E que já foi comprovada sua eficácia em outros países.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um amigo próximo com fibrose cística. Se fosse para aliviar todo o sofrimento deste único amigo, por tudo que 
ele representa para os que convivem com ele, já valeria a pena a aprovação desta medicação. Porém, apesar de todas as limitações 
impostas pela doença, ele é incansável na luta para ajudar aos que não tem informação e que sofrem do mesmo problema. Esse 
remédio já é utilizado no exterior com resultados extremamente significativos. Essa medicação trará uma qualidade de vida ainda não 
alcançada no Brasil. Estamos falando em oferecer longevidade com segurança.Tudo que li a respeito e todos os depoimentos 
relatados apontam para uma melhora no estado de saúde em pouco tempo do início do tratamento. Quanto tempo ainda 
permitiremos o sofrimento de tantas pessoas que padecem deste mal sabendo que há uma chance real medicamentosa que poderia 
atuar melhorando a saúde destas pessoas? Como cidadã me sinto na obrigação de reivindicar junto ao Estado o apoio necessário para 
a oferta do remédio pelo SUS.  

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo, pois está medicação é de suma importância para os pacientes acometidos desta infermidade, no que se 
refere ao alívio dos sintomas, propiciando assim uma melhor qualidade de vida para os mesmos!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não 
sofram com a perda de um filho. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável 
e este medicamentos permitindo que possamos ter um melhor tratamento. Com o uso do medicamento os portadores de fibrose 
cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido os avanços da ciência. avanço e para isto, é necessário que este 
órgão emita parecer favorável a este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda e qualquer opção de tratamento para doenças e sindromes que possam contribuir para a melhora e qualidade de 
vida precisam estar disponiveis e acessiveis principalmente aos menos favorecidos que não teriam condições de buscar opções 
disponiveis e aprovadas fora do país.  Cabe aos medicos responsaveis individualmente decidirem o adequado ao tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Independente de idade o tratamento é necessário, é uma vida q esta lutando pra salvar

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os remédios são excepcionais para essas vidas e muitos não tem condições de pagar, eles contam com esses novos 
tratamentos para viver bem.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, De acordo com o Ministério da Saúde, Fibrose cística é uma doença crônica, a qual afeta principalmente os pulmões, 
pâncreas e o sistema digestivo, apresentando alto índice de mortalidade devido a ausência de medicamentos eficazes até 2018 no 
Brasil. Nesse sentido, tal doença causa um impacto grande na saúde do indivíduo portador da doença e o remédio lumacaftor  veio 
como esperança para a cura, no entanto, o remédio custa além do que muitas pessoas brasileiras podem pagar. O Brasil, com base no 
coeficiente de gini, é o sétimo país mais desigual do mundo, ademais, o IBGE afirma que a renda média de mais da metade dos 
brasileiros é inferior a um salário mínimo, portanto, é de extrema importância o SUS disponibilizar esses remédios àqueles que 
necessitam, pois o valor desses remédios (mais ou menos 100 mil por mês) é inviável para MUITOS brasilienses. Logo, ressalta-se a 
extrema importância do remédio ser gratuito, visto que o país apresenta várias pessoas sem condições de pagar, colocando em risco 
a vida do portador de Fibrose Cística. CONITEC, CONTAMOS COM VOCÊS!!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Aumenta expectativa de vida 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É muito importante que essa medicação seja distribuída pelo SUS, pois a vida é um direito humano ! Apesar de ser rara 
Essa doença não é recente e até hoje não existem medicamentos parecidos para tratamento da fibrose cística, só há medicações para 
amenizar os sintomas, o que é um absurdo ! A vida e saúde continua sendo um direito humano, está na constituição !

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de paciente com Fibrose Cística. Precisamos urgentemente deste medicamento para salvar a vida de nossos 
filhos. Lembrando que esta doença é degenerativa, levando nossos filhos a um final de vida sacrificante. Por favor, peço a liberação 
deste medicamento com urgência, antes que morram nossos filhos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Espero que isso seja aprovado e possa salvar vidas por todo o Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todo e qualquer ser humano tem direito ao acesso a um tratamento  que melhore suas condições de saúde e vida. É 
precisão salvar vidas! 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como  familiar de uma pessoa com fibrose cística, NÃO CONCORDO com o parecer desfavorável da conitec da NÃO  
incorporação do ORKAMBI para a fibrose cística no Sus. A  fibrose cística é uma doença genética,  rara, crônica,  progressiva e sem 
cura que acomete vários órgãos .  Hoje no Brasil não existe nenhuma medicação  para tratar a doença  ou seja o gene defeituoso , 
existem medicamentos apenas para tratar os sintomas. O orkambi retarda a progressão e melhora o funcionamento dos órgãos 
acometidos evitando colonização e bactérias e o transplante precoce. Não é experimental  já tem comprovação,  mas infelizmente foi 
negado a incorporação no Sus pela conitec devido ao alto custo. Esse  medicamento  não é experimental,  já foi aprovado  pelo FDA é 
até mesmo aqui no Brasil pela ANVISA,  mas infelizmente a conitec  que é a comissão que avalia a incorporação de novos 
medicamentos no  sus, foi desfavorável ao ORKAMBI.  Está escrito na constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e VIDA. 
Então vamos fazer cumprir a lei. Hoje a expectativa de vida no Brasil é muito baixa em torno dos 18 anos, muitos nem chegam a vida 
adulta,  muitos falecem ainda bebê ou crianças,  por não ter tratamento adequado correto para a fibrose cística, isso é inaceitável,  
inadmissível.  O Brasil é o quinto maior  na economia mundial.O Brasil é um país rico é tem condições sim de liberar essa medicação. 
Como são poucos pacientes pode liberar, tem condições de arcar com os custos e assim nossos pacientes ter uma vida digna.  Dói ver 
o descaso dos governantes do Brasil  para com as pessoas com doenças raras. Para eles investir em poucas vidas que precisam de um 
medicamento de alto custo  não vale a pena. Será que dinheiro tem mais valor que VIDA ??? Em países mais desenvolvidos  pacientes 
com  fibrose cística já tem acesso  a esse novo medicamento , a expectativa de vida aumentando  e a mortalidade diminuindo. O 
Orkambi  trata o gene defeituoso,  faz com que a célula funcione normalmente, essa medicação é única  , as outras medicações 
servem apenas para aliviar os sintomas.  O Orkambi  deixa a secreção menos consistente,  pegajosa, faz com que o Portador consiga 
eliminar mais fácil as secreções,  evitando assim muitas complicações como pneumonias e internações,  o que muitas vezes coloniza 
tanto de bactérias que o portador acaba indo à óbito.  O Orkambi vai ajudar a ter melhora na função pulmonar.  Isso é fantástico,  é o 
sonho de todos os portadores e familiares.  Esperamos tanto por essa medicação que melhora tanto a qualidade de vida do doente,  
isso está comprovado pois em Países desenvolvidos é usada e é um sucesso. A medicação é EFICIENTE.  Aí aqui no Brasil vem querer 
falar em negar em função do alto custo,  claro q ninguém é bobo e sabemos que é caro.  Mas aí pergunto quanto vale uma VIDA? 
Vida não tem preço,   inaceitável,  inadmissível,  pelo amor de Deus gente,  vamos ser mais humanos,  se colocar no lugar do outro. 
Vamos nós perguntar com mais frequência é se fosse comigo ou com um familiar meu. Ninguém pediu ou escolheu nascer com essa 
doença,  só quem tem na família para ter noção do tamanho do sofrimento,  do desgaste físico e emocional que é.  A rotina é diária,  
inúmeros comprimidos,  fisioterapia,  instalações,  tosse , dores abdominais,  dificuldades em respirar,  ganhar peso, internações,  
exames...  Acompanhamento com equipe multidisciplinar,  médico,  enfermeiro, nutricionista,  fisioterapia é desgastaste.Os pacientes 
terão aumento da função pulmonar,  aumento da qualidade e expectativa de vida,  aumento de peso e massa corpórea, diminuição 
de internações é uso de antibiótico para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam  das secreções espessas  que ficam 
paradas acumuladas nos pulmões ,  e até mesmo evitar que o paciente deva ir a uma fila de transplante pulmonar. Aí me pergunto  
como justificar a perda de VIDAS para uma doença que tem tratamento SIM,  mas julgado caro.  Quem pode dizer,  escolher que  
pessoas portadoras da fibrose cística, não merecem viver, sendo que a vida é o direito mais importante existente na constituição 
Federal,  direto imprescindível ao cidadão  . Dizer que é caro não justifica,  é ir contra o direito à vida,  conta os princípios da 
dignidade humana.Por isso  precisamos urgente do orkambi no sus,  para melhorar a vida de todos os pacientes com fibrose cística , 
vai aliviar os sintomas,  deixando as secreções tanto do intestino,  quanto do pulmão menos espessa . Está medicação traz melhoras 
na função pulmonar e digestiva , está medicação nos dá muita esperança de dias de VIDA melhor  , NÃO aceito o Custo elevado como 
justificativa,  isso não dá para admitir.  Quanto vale uma VIDA   ninguém pode dizer,  cada vida é única e importante e não podemos 
perder vidas existindo tratamento.  A hora é agora, não podemos esperar , perder tempo, essa doença é progressiva  ou seja ela 
avança,  estamos correndo atrás do tempo. Analisem o benefício para o paciente e toda a família que sofre e  muito junto.  Isso 
diminuirá as internações   muitas vezes em uti,  que também é um custo alto.  Quantos transplantes de pulmão poderão ser evitados 
com o uso do orkambi. Sabemos que muitas vezes falece na fila esperando o transplante que nunca chega.Temos pressa a vida não 
espera! Queremos que se cumpra a lei maior do direito à VIDA ! Está na Constituição Federal , A SAÚDE É DIREITO DE TODOS E DEVER 
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DO ESTADO. Então que à lei seja cumprida .Toda a VIDA IMPORTA,  não podemos perder VIDAS! Cada vida é o AMOR da vida de 
alguém. Incorporação já!  

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Se há tratamento, tem que ser feito

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é fundamental para que a criança dependente dele possa ter acesso ao mesmo e tenha uma vida mais 
próximo do normal.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: LumacaftorIvacaftor, Positivo: Paralisação da progressão da doença., Negativo: Ainda não 
relatado pelo paciente.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento tem se mostrado eficaz pra manutenção da qualidade de vida do paciente e evitando inclusive 
intervenções cirúrgicas. A experiência com seus uso em países que já o implementam há mais de 8 anos são de extremo sucesso.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou familiar de uma pessoa com fibrose cística, e NÃO CONCORDO com o parecer desfavorável da conitec da NÃO  
incorporação do ORKAMBI para a fibrose cística no Sus. Não faz sentido para mim  um parecer desfavorável a incorporação de uma 
medicação que vais SALVAR tantas vidas. E que provavelmente promoverá também a diminuição da pressão no sistema de saúde 
pública,  em virtude das internações e outros tratamentos, a fibrose cística é uma doença genética,  rara, crônica,  progressiva e sem 
cura.  Hoje no Brasil não existe nenhuma medicação  para tratar a doença  ou seja o gene defeituoso , existem medicamentos apenas 
para tratar os sintomas.Esse novo medicamento para a fibrose cística é um NOVO PARADIGMA no tratamento por atacar pela 
primeira vez  o defeito base da doença. Esse medicamento muda a vida das pessoas com fibrose cística é de seus familiares no nosso 
país,  tal como ele vem fazendo mundo a fora desde 2012. O Orkambi  trata o gene defeituoso,  faz com que a célula funcione 
normalmente, essa medicação é única  , as outras medicações servem apenas para aliviar os sintomas.  O Orkambi  deixa a secreção 
menos consistente,  pegajosa, faz com que o Portador consiga eliminar mais fácil as secreções,  evitando assim muitas complicações 
como pneumonias e internações,  o que muitas vezes coloniza tanto de bactérias que o portador acaba indo à óbito. Ter um 
medicamento que permite minimizar a progressão da doença e promover a recuperação da função pulmonar é permitir ganho 
expressivo de peso, se não  é uma cura definitiva ,  nos dá a possibilidade de sonhar com o futuro.  Um futuro em que os portadores 
terão a chance de brigar pela vida e de aproveita lá com mais igualdade , porque não estarão dedicando TODO O SEU TEMPO E 
ENERGIA , num tratamento que combate apenas os sintomas e com o passar dos anos infelizmente vai ficando cada vez mais exigente 
e menos efetivo.A medicação é EFICIENTE.  Aí aqui no Brasil venham querer falar em negar em função do alto custo. Mas aí pergunto 
quanto vale uma VIDA? Vida não tem preço,   inaceitável,  inadmissível,  pelo amor de Deus gente,  vamos ser mais humanos,  se 
colocar no lugar do outro. Vamos nós perguntar com mais frequência é se fosse comigo ou com um familiar meu. Ninguém pediu ou 
escolheu nascer com essa doença,  só quem tem na família para ter noção do tamanho do sofrimento,  do desgaste físico e emocional 
que é.  A rotina é diária,  inúmeros comprimidos,  fisioterapia,  instalações,  tosse , dores abdominais,  dificuldades em respirar,  
ganhar peso, internações,  exames...  Acompanhamento com equipe multidisciplinar,  médico,  enfermeiro, nutricionista,  fisioterapia 
é desgastaste.Aí me pergunto  como justificar a perda de VIDAS para uma doença que tem tratamento SIM,  mas julgado caro.  Quem 
pode dizer,  escolher que estás pessoas portadoras da fibrose cística, não merecem viver, sendo que a vida é o direito mais 
importante existente na constituição Federal,  direto imprescindível ao cidadão  . Dizer que é caro não justifica,  é ir contra o direito à 
vida,  conta os princípios da dignidade humana.Por isso  precisamos urgente do orkambi no sus,  para melhorar a vida de todos os 
pacientes com fibrose cística , vai aliviar os sintomas,  deixando as secreções tanto do intestino,  quanto do pulmão menos espessa . 
Está medicação traz melhoras na função pulmonar e digestiva , está medicação nos dá muita esperança de dias de VIDA melhor  , 
NÃO aceito o Custo elevado como justificativa,  isso não dá para admitir.  Quanto vale uma VIDA   ninguém pode dizer,  cada vida é 
única e importante e não podemos perder vidas existindo tratamento. Nada é mais importante que isso para nós.  Justamente em 
meio a tanta dor, sofrimento e perda,  que temos que nos levantar e fazer o que estiver ao nosso alcance para dizer aqui também 
entre as pessoas com doenças raras  que TODA VIDA IMPORTA!  A hora é agora, não podemos esperar , perder tempo, essa doença é 
progressiva  ou seja ela avança,  estamos correndo atrás do tempo. Temos pressa a vida não espera! Queremos que se cumpra a lei 
maior do direito à VIDA ! Está na Constituição Federal , A SAÚDE É DIREITO DE TODOS E DEVER DO ESTADO. Então que à lei seja 
cumprida .Toda a VIDA IMPORTA,  não podemos perder VIDAS! Cada vida é o AMOR da vida de alguém.  

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da preliminar da Conitec, pois esta medicação Lumacaftor/Ivacaftor promete tratar a doença Fibrose Cística 
(FC).Diferente das outras medicações já distribuídas pelo SUS que tratam apenas os sintomas, sem garantia de melhor qualidade de 
vida. Mesmo fazendo uso destas, os portadores de Fibrose Cística continuam sentindo os sintomas e sinais de infecções pulmonares, 
internações recorrentes, insuficiência respiratória, má digestão, sinusite crônica, presença de gordura nas fezes, tosse persistente e 
com muco, massas moles no nariz, febre e perda de peso e déficits de crescimento, diminuição da qualidade e expectativa de vida dos 
pacientes. Muitos são os relatos de pacientes em outros países que fazem uso do lumacaftor/Ivacaftor e que estão tendo resultados 
positivos na melhora da qualidade de vida dos portadores de Fibrose Cística.Peço que seja revisto esse parecer, aprovando a 
distribuição do lumacaftor/ivacaftor pelo SUS. Pois os portadores de Fibrose Cística não tem condições financeiras de arcar com essas 
despesas. E este não deve ser o fator que impossibilite eles a terem a chance de qualidade de vida que essa inovação oferece. Os 
portadores de Fibrose Cística lutam dia após dia para viver. Por favor, que não seja negado esse direito de ser incorporado ao SUS 
essa medicação para que todos que necessitam tenham acesso. Se existe a possibilidade de dar melhor qualidade de vida através de 
uma medicação em que a medicina descobriu. POR QUE NEGAR? A VIDA NÃO TEM PREÇO. Aprovem já!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O preço do remédio pode ser caro más o número de pessoas que precisam e pequeno, dessa forma na minha opinião  o 
governo deve custear o remedio. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A filha de uma amiga minha tem fibrose cística. A fibrose é uma doença genética degenerativa. Hoje no Brasil a média 
de vida é de 20 anos, pois só trata se os sintomas da doença, não é fornecido medicamento para corrigir o defeito genético. Esta 
medicação age na célula, fazendo com que a doença estacione. O que pode prolongar a vida e dar melhores condições aos pacientes. 
E a nossa CF diz que  A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à 
redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e 
recuperação.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida de nossos filhos depende somente de cuidados e medicação,eu imploro com lágrimas nos olhos,nos ajude a 
salvar nossos salgadinhos

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozayme,tob, Positivo: Ambos ajudam conter bactérias no pulmão, Negativo: Não 
sei se tem efeito negativo

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho certeza de que o medicamento pode ajudar minha prima que sofre com a doença. Ela é uma menina amorosa, 
delicada, querida por toda a família e que merece SIM uma melhor condição de vida que é implicada por conta da fibrose cística, bem 
como uma expectativa de vida condizente a qualquer pessoa. Saúde é um direito de todos e um dever do estado, portanto, pessoas 
com fibrose cística têm direito, como qualquer outro indivíduo, à garantia de bem-estar e saúde plena. Por isso, defendo a 
necessidade do ofertamento gratuito do medicamento, o qual é capaz e eficiente no quesito salvar vidas de pessoas com fibrose 
cística, pois elas importam e não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Constituição brasileira garante, no caput do artigo 5º, aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no País a 
inviolabilidade do direito à vida. Este medicamento é capaz de corrigir o defeito genético que causa a fibrose cística, portanto pode 
trazer melhora na qualidade de vida do paciente já que as complicações não irão se desenvolver, sem sua utilização as complicações 
ocorrem e e os medicamentos disponíveis hoje tratam apenas os sintomas não impedindo o avanço da doença. Estudos recentes 
mostram melhoras significativas da qualidade de vida. Minha namorada utilizou este medicamento, obtido por meio de liminar, 
durante dois anos, sua qualidade de vida melhorou significativamente, aumentando sua capacidade pulmonar, ganho de peso, 
redução das infecções pulmonares e consequentemente das internações. É importante que este medicamento seja incorporado ao 
SUS para ser acessível aos pacientes já que eles não terão dinheiro suficiente para pagá-lo e manter o tratamento. O SUS deve 
fornecer este medicamento já que uma vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que deve ser incorporado aoSUS para dar oportunidade a todas as crianças que não podem pagar pelo 
tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essas medicações  atuam diretamente no combate à doença e não somente nos sintomas . Isso dará não só qualidade 
de vida como também maior expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Com fisioterapia respiratória,  ajuda na mobilização da secreção e na expansão pulmonar. 
Porém não é o suficiente  é necessário o auxílio de uma medicação que atue diretamente na doença evitando o acúmulo da secreção 
pulmonar o que desencadeia tdo o resto, Positivo: Melhora da viscosidade da secreção Melhor eliminação da secreção Reexpansão 
pulmonar , Negativo: Pouca duração.  Para eficiência no mínimo 2x por diia
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento já se demonstrou eficaz para o tratamento da Fibrose Cística, por isso acreditamos que deve ser 
liberado.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde direito de todos...

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Nenhum , Positivo: Nenhum, somente pesquisa, Negativo: Nenhum 

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, <br>O direito a vida é constitucional,  e deveria ser seguido. Nenhuma vida tem preço. Muitos fibrocísticos ja perderam 
a vida esperando por uma medicação que pudesse salvá los... e agora que ela apareceu,  não querem incorporar ao  SUS. Até qdo 
sonhos vão morrer? Até qdo pais vão chorar a morte dos filhos?  Essa medicação ja foi testada e aprovada em outros países... temos o 
mesmo direito... direito da Vida!! 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Com essa medicação haverá o aumento da expectativa e da qualidade de vida do paciente, reduzindo as internações e 
possível necessidade de transplante de pulmão.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu filho é portador de FC delta 508 usamos clienil todos os dias erolim, enzimas 
prancriaticas,dekas, azitromicina além de fesioterapia pulmonar e hidroterapia., Positivo: Todos medicamentos fisioterapia e 
hidroterapia são muito benficos na saúde do meu filho., Negativo: No caso dos inalatórios causa um pouco de ardência  no nariz e 
azitromicina um pouco de desconforto no estômago.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque são medicações já utilizadas de forma segura em outros países.  

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque: existe muita incoerência, divergência  na justificativa de não incorporação. Privilegiando apenas o 
fator econômico/ financeiro da questão não se importando em nenhum momento com as vidas de brasileiros que são perdidas, a 
cada ano, com essa doença. E mais,1-  A  comissão Executiva  da  Conitec  justifica  que avaliou esse medicamento  e teve  benefícios 
na qualidade de vida dos pacientes e com efeitos adversos.  Pois bem , se há benefícios então ok, ponto positivo para incorporação . E 
quanto aos efeitos adversos mencionados  não conheço um efeito pior do que saber que essa doença não tem cura  e esperar por 
uma  gravidade das exacerbações com o passar do tempo. È isso que vcs propõem? Esperarmos de braços cruzados, e obter as 
medicações paliativas que o sistema de Saúde oferece até o findar da vida.?2-  Estão sendo inconstitucional, divergente da lei,  
porque a lei diz: Direito à Saúde - O direito à saúde de qualquer cidadão é garantido pela Constituição Brasileira de 1988, previsto nos 
!ǊǘƛƎƻǎ мфс ŀ нллΥ ω !ǊǘΦ мфсȏ π ά! ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ ƳŜŘƛŀƴǘŜ ǇƻƭƝǘƛŎŀǎ ǎƻŎƛŀƛǎ Ŝ ŜŎƻƴƾƳƛŎŀǎ ǉǳŜ 
visem à redução de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e 
ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻΦέ  bŜǎǎŜ  Ŏŀǎƻ ǎŜǊƛŀ ŜǎǘŀƎƴŀǊ ŀ ŘƻŜƴœŀΦ ό CƻƴǘŜ Υ    
ƘǘǘǇǎΥκκǿǿǿΦǎŜƴŀŘƻΦƭŜƎΦōǊκŀǘƛǾƛŘŀŘŜκŎƻƴǎǘκŎƻƴмфууκŎƻƴмфууψлсΦлсΦнлмтκŀǊǘψмфсψΦŀǎǇнΦм ! ά/ŀǊǘŀ Řƻǎ 5ƛǊŜƛǘƻǎ Řƻǎ ¦ǎǳłǊƛƻǎ Řŀ 
{ŀǵŘŜέ ǘŀƳōŞƳ ǘǊŀȊ ƻǎ ŘƛǊŜƛǘƻǎ Ŝ ƻǎ ǇǊƛƴŎƝǇƛƻǎ ōłǎƛŎƻǎ ŘŜ ŎƛŘŀŘŀƴƛŀ ǉǳŜ ŀǎǎŜƎǳǊŀ ǘƻŘƻ ōǊŀǎƛƭŜƛǊƻΥπ¢ƻŘƻ ŎƛŘŀŘńƻ ǘŜƳ ŘƛǊŜƛǘƻ ŀ 
tratamento adequado e efetivo para seu problema.-Todo cidadão tem direito ao comprometimento dos gestores da saúde para que 
os princípios anteriores sejam cumpridos. Fonte: http://www.saude.gov.br/sistema-unico-de-saude/carta-dos-direitos-do-
usuarioEnfim, DISCORDO, DESSA RECOMENDAÇÃO PRELIMINAR  DA CONITEC, pois sou avó de um Salgadinho lindo, maravilhoso, uma 
criança inteligente e esperta, chamada Leonardo . Essa criança foi muito desejada e esperada. Enche-nos de alegria , todos os dias, e é 
ŀ ƭǳȊ Řƻ ƴƻǎǎƻ ƭŀǊΦ ά/ƻƳ ǘŀƴǘƻǎ άthw v¦9{έ Ŝέ h ǉǳŜ !ŎƻƴǘŜŎŜέΦ ¢ŜƳ ǳƳŀ ǎŜŘŜ ŘŜ ǎŀōŜǊΣ ŘŜ ŀǇǊŜƴŘŜǊΣ ǉǳŜ  ŦƛŎŀƳƻǎ ōƻǉǳƛŀōŜǊǘƻ 
pela sua inteligência. E presenciar um sofrimento tão grande num ser tão pequeno é muito triste. Continuando... Para nossa  surpresa 
surgiu a Fibrose Cística. Foram momentos muito difíceis. O nascimento prematuro, as cirurgias ( Laparotomia exploratória ao nascer e 
outras por constipação  e ileostomia),  a suspeita da Fibrose, a confirmação do teste do pezinho, as internações  na UNICAMP ( UTI e 
enfermaria pediátrica). Esse foi o pior dos momentos, pois numa noite em que passei com ele achei que  não o veria com vida ao 
amanhecer. Foram dias de muita oração, muito aprendizado, muita ansiedade, aflição e preocupação. Hoje , tem uma rotina de 
inalações, vários medicamentos, fisioterapia, que o ajudam a ter uma melhor qualidade de vida, porém não atuam na causa apenas 
nos sintomas. E a incorporação do lumacaftor/ivacaftor benificiaria o tratamento dos pacientes  corrigindo  a proteína defeituosa 
produzida pelo gene CFTR na Fibrose Cística . A medicina faz tantas pesquisas para encontrar medicamentos para  melhorar a vida das 
pessoas e quando encontra há negação de pessoas para não incorporação no Sistema, comprometendo a Saúde e a Vida  dessas 
pessoas tão sofridas. Não levando em consideração a letalidade da doença. Isso para mim é inconcebível. Um ato 
desumano.Portanto, peço, POR FAVOR, que essa comissão reveja o quão importante e necessário são esses medicamentos para quem 
é portador de Fibrose Cística. São medicamentos que nos trazem esperança de  uma vida, sem, ou com menor número de 
internações, transplantes e outras complicações que sabemos estar diante de nós.  São medicamentos que necessitamos para uma 
maior longevidade de nossos filhos, netos...  Isto posto, quero deixar claro que A Vida do Leonardo é a maior riqueza que possuímos.  
E gostaríamos de tê-lo por muitos anos e muitos anos, com a melhor qualidade de vida que pudermos dar a ele. Que vocês 
reconsiderem a decisão inicial. Que Deus ilumine a deliberação de vocês. Grata.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Fluimucil, Dekas, Fortini, Apetivin, Alfadornase, Aerolin Flixotide,Azitromicina e 
varias inalações ao dia, Positivo: considero  que todos esses medicamentos, dentro de suas especificidades contribuem para a 
manutenção da doença. , Negativo: considero um numero expressivo de medicamento que uma criança precise tomar todos os dias. 
Podendo comprometer a dentição, pelos líquidos ingeridos, se não houver um higienização adequada, com isso outro problema 
numa saúde já fragilizada. Além de que são paliativos, não atuam diretamente na causa, não melhoram o fluxo das secreções 
comprometendo órgãos vitais.

Clique aqui

anexo -carta... 
Diretos

Página 479 de 2145

http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/58735/13620548_702744.docx


Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O tratamento não se atém à origem, mas apenas aos sintomas. Assim sendo, há o agravamento da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Precisa sim ser liberado 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo tratamento e válido 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O uso desse medicamento é útil para os pacientes necessitados.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Prefiro não comentar., Positivo: Auxilia a existência do ser humano., Negativo: Muito 
pequenos se comparado a vida prolongada.

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes precisam do remédio e a maioria não tem condições de compra.O referido remédio melhora a condição de 
vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem várias crianças precisando do medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

Página 480 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes com Fibrose Cística precisa respirar, precisam dos medicamentos para viver. Um absurdo a CONITEC não 
ter sido favorável aos medicamentos pelo SUS, a doença é extremamente grave, e os medicamentos contribuem para melhorar as 
condições dos doentes, já que não existe a cura. Pergunto: Porque não foi aprovado ainda? Qual alegação ? Será os membros 
conhecem alguma pessoa que tem a doença? É angustiante ver pessoas lutando pelo AR, uma coisa que para a maioria da população 
, o fato de respirar é absolutamente normal. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO, porque entendo que a negativa é por motivo financeiro e se pensarem no futuro o custo  será bem maior, 
porque existe internações constantes e todo o aparato hospitalar. Sem falar em transplantes, cirurgias e  o maior bem que é a vida 
dos pacientes e todo sofrimento que causa aos pacientes e toda a família. Sou avô de um menino maravilhoso, que ao chegar em 
casa  chama por mim umas 50 vezes no dia. E´muito lindo ver correndo e me chamar pra  brincar de carrinho, brincar na areia, soltar 
pipa, jogar bola, e brincar de pega pega.  Leonardo é uma criança maravilhosa, muito esperta . Lembro me bem de quando ficou 
internado, pelas complicações da fibrose cística. Doença que não sabia que existia, foram dias terríveis, sem saber se voltaria para 
casa com vida. Dias de muita agonia. Hoje se mantem estável pelos medicamentos que toma, porém são medicamentos para 
manutenção do bem estar. E a incorporação do lumacaftor/ivacaftor no Sistema Único de Saúde, nos traz uma enorme esperança, no 
sentido de que esse medicamento poderá atuar nas proteínas, ajudando a não retenção dos mucos. Assim ajudaria , os pacientes a 
terem uma melhoria na diminuição dos medicamento usado hoje, menores internações e complicações futuras. O Brasil é um pais 
que tem condições de arcar com esses custos. Basta ter organização, competência, responsabilidade pela democracia e uma POLITICA 
PÚBLICA QUE FUNCIONE. Sem corrupção, sem jeitinho brasileiro. E  ter respeito às minorias e busca pela equidade dos brasileiro. 
Peço encarecidamente que seja reconsiderado a decisão inicial dessa Comissão Nacional , sabedores que não há como colocar preço 
na vida de cada brasileiro, principalmente um ente querido que para nós é muito caro.  Grato.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Creon, Fluimucil, Dekas, Fortini, Apetivin, Alfadornase, Aerolin Flixotide,Azitromicina e 
varias inalações ao dia. , Positivo: Os efeitos positivos que vejo de todas elas estão na manutenção da Saúde de meu neto. Cada droga 
com seu efeito especifico contribui para que na maioria das vezes ele se mantenha saudável , Negativo: Os efeitos negativos:  penso 
que  eles  atuam mais superficialmente , ou seja, não conseguem chegar na causa da doença. Eles apenas mantem a estabilidade na 
maioria dos dias, pois ha momentos que os medicamentos não conseguem segurar e há necessidade de internações.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Essa nova medicação melhora muito a qualidade de vida de um portador de fibrose cistica como eu que convivo com 
essa doença a muitos anos e que nos limita de fazer até os mínimos  afazeres. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, tobramicina, creon, azitromicina, colimicina, Positivo: Pulmozyme fluidifica a secreção 
deixando mais fácil de limpar o pulmão,  os antibióticos ajudam na descolonização da bactéria  ( pseudomonas) já existente, 
Negativo: Algumas podem prejudicar o fígado 
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero que os pacientes tenham expectativa de vida, é um direito 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todoals devem ter o direito, pagamos impostos e altos para estes custo entre outros

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são necessários para quem tem fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há uma chance de melhora no tratamento do paciente, deve-se tentar.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois todos tem o direito de realizar o tratamento. Pois é uma doença complicada e pouco recurso de tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma criança que se encontra nessa situação, tem o direito de receber o devido tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É necessário esse medicamento para o tratamento! Eles tem o direito de viver melhor!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois esse medicamento poderia estacionar o avanço da doença e não apenas dar um paliativo como os 
demais aqui ministrados em nosso país assim poderia dar mais longevidade ou expectativa de vida assim trazendo mais dignidade 
para os pacientes. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Sou Professor de educação física e atuo diretamente com uma paciente que possue FC, 
realmente é uma aluna espetacular, o único defeito que ela tem é a FC, que a limita demais m ter uma vida normal, ministro aulas de 
surf, que como o ambiente marinho é favorável para sua doença se torna um esporte essencial para sua qualidade de vida, mas 
devido aos medicamentos serem ineficazes não tem muito progresso ou não como o esperado. Se tivéssemos este Remédio sua 
qualidade de vida e cidadania seriam bem melhores. , Positivo: Efeitos positivos: Quando ela não está internada ou usando oxigênio 
em uso continuo e quando o clima favorece ela vem a aula e tem um aproveitamento ótimo para quem tem uma espectativa de vida 
baixo como o dela. Ela se esforca muito, ela ama viver, surfar mesmo limitado e adaptado para que ela consiga., Negativo: Negativo: 
Ela só consegue vir as aulas quando não está internada, usando continuamente o oxigênio e o clima ainda tem que estar bom e 
estável, se ela tomasse essa medicação provavelmente sua doença iria estacionar e sua qualidade de vida séria muito melhor e com 
isso poderia vir mais as aulas e ter sua cidadania e qualidade de vida com um pouco mais de dignidade. 

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma criança que se encontra nessa situação, tem o direito de receber o devido tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida é  muito importante 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para as pessoas com fibrose cística, pois pode proporcionar uma qualidade de 
vida melhor para os portafores de FC, pois este medicamento trata o erro base da doença, enquanto os outros tratamentos que é 
feito trata apenas os sintomas, eu que sou mãe de uma criança com FC que sou a principal cuidadora já passei por muitas 
batalhas,longas internações por causa dessa doença e todo dia é uma rotina bem corrida de tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, montelucaste, aerolin, flexotide, pulmozaime, creon, dekas, solução 
salina, cloreto de sódio 0.9, fisio respiratória, ursacol., Positivo: Azitromicina: reduz infecções respiratórias,montelucaste:trata asma, 
bronquite e alergias, aerolin e flexotide: ajuda na parte respiratória, pulmozaime: quebra as secreção para ser espelida mais 
facilmente, creon: São as enzima pancreáticas que auxiliam na absorção dos nutrientes dos alimentos, Dekas: suplemento vitamínico, 
solução salina: provoca tosse para espelir a secreção, cloreto de sódio 0.9: para repor o sal q eles perdem mais fácil, fisio respiratória: 
manobras para auxiliar para espelir secreção para respiração, ursacol: para problemas no fígado., Negativo: Prejudicam o fígado, 
causam efeitos colaterais, causam dependência e etc.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Doença aguda gravíssima,  progressiva um tratamento complicado e sem treguas, minha filha foi vencida pela  Fibrose 
Cística aos 21 anos de idade,  lutamos muito, tinha um ótimo tratamento e acompanhamento, mas a doença é cruel, quando vão dar 
importância que os pacientes merecem? quantas vidas se vão e por que a demora olharem a importância do medicamento, 
AUTORIDADES NOSSOS FILHOS ESTÃO MORRENDO!!!!!! ATÉ QUANDO???? FAÇAM A SUA PARTE!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: TOB,  CIPROFLOXICINA, AZITROMICINA, FORTAZ, COLISTIN, , Positivo: baixavam a 
colonização de pseudomonas, e melhora infecções, era  o tinhamos, Negativo: efeitos colaterais e ficavam  restetentes a bactéria, não 
tinha muitas possibilidades

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 484 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todo paciente tem direito a vida, a chance de ser tratado e o medicamento em questão apresenta bons resultados e é 
uma das poucas esperanças de uma sobrevida mais saudavel a esses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sogra sempre sofreu muito com a doença do filho dela, meu cunhado, esta sempre lutando e lutando, agora que 
tem esse remédio para melhorar a vida dos pacientes, TODOS DEVEM TER A CHANCE DE TOMAR.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas precisado

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas  nova droga, tratam diretamente no defeito do gene CFTR. Com isso os pacientes terão: aumento da função 
pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso 
de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e 
até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de transplante de pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes pacientes precisam e  merecem esta ajuda junto à sua família. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos de alto custo e que uma parte da população necessutavpara poder respirar normalmente. Como o 
diabético precisa da insulina. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho possui a doença e tem 15 anos, quero que ele também receba o remédio, não se pode escolher em dar 
apenas para pacientes com menos de 6 anos, pois também quero que meu filho tenha mais tempo comigo e viva uma vida longa e 
normal.

2ª - Não

3ª - Não

Página 486 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pacientes necessitam da medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da Conitec pois esse medicamento se mostrou eficaz no tratamento da doençae dando assim uma qualidade 
de vida aos seus usuarios. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas precisam da medicação para sobreviver

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo ser vivo tem o direito de lutar ela vida. O Estado, como responsável pela saúde deve garantir o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo o sus 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda pessoa tem direito à saúde e é obrigação do Estado promovê-la.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Fibrose Cistica é uma doença que afeta criancas  e adultos,  é muito importante cuidar dela ,e precisam muito deste 
medicamento onde ele vai salvar muitas pessoas ,vamos ter consciência 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É obrigação do Estado garantir o direito à saúde de todos.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A incidência da fibrose cística no Brasil é de cerca de 1 a cada 10.000 nascimentos. É considerada uma doença rara, mas 
não menos importante, visto a obrigação constitucional do Estado zelar pela saúde universal da população brasileira. Estes 
medicamentos são utilizados em outros países, no Brasil ainda não temos medicamentos eficazes contra a FC.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento diário de fibrose cística inclui diversos remédios, diversas ingestões de comprimidos a cada simples 
alimentão, diversos remédios inalatorios durante o dia, diárias sessões de fisioterapia, uso recorrente de antibióticos, vitaminas, 
suplementação para ganho de peso. Internações de 14 ou 21 dias, que chegam a 5 ou mais vezes no ano para antibiótico intravenoso. 
Além de tudo isso, dos problemas pulmonares e gástricos, os portadores de fibrose cística podem chegar a desenvolver Diabetes, 
osteoporose e problemas no fígado. Por se tratar de uma doença progressiva a tendência é que todos os sintomas as medições e os 
tratamentos se aumentem com o decorrer do tempo. Por  tudo isso que os remédios devem ser liberados , para parar a progressão 
da  doença , dos sintomas e dar uma qualidade de vida melhor para esses pacientes

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Saúde e um bem comum a todos q necessitam dela.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Entendo que qualquer medida que possa melhorar a qualidade de vida dos pacientes deve ser tomada. Destaco alguns 
itens já comprovados com esse medicamento:- Interrupção da progressão da doença- Aumento da expectativa de vida- Melhora da 
função pulmonar- Fluidificação das secreções- Redução de colonização por bactérias- Melhora na absorção de nutrientes e vitaminas 
eliminando a necessidade de intervenção cirúrgica para aporte nutricional- Redução da quantidade de medicamentos ingeridos 
diariamente- Dependendo do momento em que o paciente iniciar o tratamento este pode ter uma vida normal sem necessidade de 
passar por transplantes, intervenções cirúrgicas e internações.Os moduladores de CFTR são utilizados por diversos países há 8 anos e 
os resultados dos medicamentos são comprovados.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vai ajudar na qualidade de vida da criança

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento é essencial para uma qualidade de vida e sobrevivência dos portadores de fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo o sus 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio representa uma esperança de melhoria na qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  evidências científica, apontadas em pesquisas médicas,sobre o uso do medicamento atuar diretamente sobre a causa e 
não apenas amenizando os sintomas da doença. . Deste modo, o medicamento tende a estacionar o avanço da doença,  chegando a 
possibilidade da cura. Por outro lado, o investimento para compra deste medicamento em lotes diminui o seu custo para o governo, 
ao passo que a compra individualizada para os pacientes do SUS torna-se inviável. Acreditando na ética e transparência do sistema no 
seu compromisso com o bem estar humano, resolvi preencher este questionário.  

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo o sus 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento pode salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, vai salvar vidas de milhares de pessoas .

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Fibrose Cistica doença que afeta crianças e adultos,mais precisamos fazer o mais importante cuidar dela desde que 
aceitem nos fornecer os medicamentos &#8312;

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Fibrose Cistica doença que afeta crianças e adultos,mais precisamos fazer o mais importante cuidar dela desde que 
aceitem nos fornecer os medicamentos &#8312;

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Fibrose Cistica doença que afeta crianças e adultos,mais precisamos fazer o mais importante cuidar dela desde que 
aceitem nos fornecer os medicamentos &#8312;

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois o ivacaftor ele é a vida dos pacientes, porque a doença não irá progredir, por isso que ele é muito 
importante, contribuindo assim para a não internação dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo sus 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo o sus 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes medicamentos são muito importantes para salvar vidas. É preciso disponibiliza-los

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento pode mudar o futuro de muitas crianças 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Que seja pelo sus 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Paciente 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A disponibilização deste medidamente na lista de medicamentos recomendados e disponibilizados no âmbito do SUS, 
significa para os pacientes de ARe ter concretamente garantido o direito à vida, podendo então ter garantido pelo Estado a não 
progressão da sua doença e assegurado o seu desenvolvimento igualitário, com uma vida o mais próximo possível do "normal", sem 
largos períodos de internação, sem o uso de cilindros de oxigênio, sem todas as limitações impostas pelo evolução da doença, 
portanto, a aprovação deste medicamente se traduz no exercício pelo paciente de ARe do Direito a Viver.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, este medicamento e muito importante para pessoas com fibrose vai salvar muitas vidas este medicamento sendo 
distribuido pelo sus 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Brasil é a oitava maior economia  do mundo e tem condições e obrigação constitucional em fornecer as melhores 
condições de saúde a seus habitantes. O uso dos poucos medicamentos existentes para combater a fibrose cística, além de aumentar 
a expectativa de vida dos pacientes brasileiros, uma das menores do mundo, reduzirá de forma considerável o número de internações 
por essa doença, diminuindo a médio prazo os custos do Estado com a doença.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo sus

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tempo tem sido precioso aos cuidados com a nossa menina, hoje com 11 meses e 23 dias, à espera do tratamento 
com lumacaftor/ivacaftor , exatamente daqui a 1807 dias, quando completar os esperados 6 anos. Nossa esperança é vê-la crescer 
com qualidade de vida e não precisarmos mais contar o tempo... 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode ajudar a melhorar a qualidade de vida dos doentes de fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Porque o medicamento pode ser importante para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Estes medicamentos são utilizados com eficiência e segurança em diversos países. No Brasil, não há a disponibilidade de 
medicamentos realmente eficazes contra a Fibrose Cística. A Constituição federal é clara em seu artigo 196: A saúde é direito de todos 
e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e 
ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação. Diante do exposto, o medicamentos 
devem ser incorporados ao SUS.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento pode trazer muitas qualidade de vida para pacientes que e portador de fibrose cística, e essa luta só 
eles sabem a dificuldade.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em primeiro lugar pela vida das pessoas que necessitam destes medicamentos Pois todos temos direito à vida e em 
segundo porque já é comprovado que estes medicamentos aumentam e melhoram significativamente a qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A  importância da vida das pessoas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Que seja incorporado pelo sus 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito importante para quem tem Fibrose Sistica

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Absurdo não liberar os medicamentos pelo SUS. Doença degenerativa, não tem cura, medicamentos ajudam a ter um 
pouco mais de qualidade de vida. Espero sinceramente que seja revisto o posicionamento 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito de ter a vida melhor!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero salvar a vida de theo! Ele precisa desse medicado só tem 2 anos de idade! Mais toda vida é pura é insubstituível 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Pacientes portadores de fibrose cística e colegas de profissão referem melhora mas infecções, diminuição das 
internações, ganho ponderal, entre outros beneficioa

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Fisioterapia respiratório, Positivo: Previne infecções, proporciona melhor troca gasosa e 
eliminação do muco excessivo., Negativo: Demanda muitas horas diárias de dedicação
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de um paciente de Fibrose Cística, hoje com 8 anos de idade, e discordo totalmente da Conitec, pois ao 
recomendar a não incorporação da medicação lumacaftor/ivacaftor pelo SUS, ela está indo contra centenas de pacientes de Fibrose 
Cística que podem ser beneficiados por este medicamento. Atualmente no Brasil os pacientes de Fibrose Cística só contam com 
drogas que remediam os sintomas da doença, mas que não impedem o avanço das sequelas causadas por esse defeito genético, ou 
seja, mesmo tomando as medicações disponibilizadas atualmente pelo SUS o paciente de Fibrose Cística sofre com o avanço contínuo 
da doença que vai comprometendo gravemente seu sistema respiratório e sistema digestório, tirando sua qualidade de vida e, muitas 
vezes, levando esse paciente a precisar de transplante pulmonar ou então ao trágico final de um óbito precoce. O 
lumacaftor/ivacaftor é um modulador genético que atua diretamente na causa do problema, regulando o funcionamento da proteína 
CFTR fazendo assim que o organismo do paciente de Fibrose Cística funcione como um organismo saudável. Seria a primeira 
medicação no Brasil e atuar diretamente na causa do problema e não apenas como remediadora de sintomas. Tenho acompanhado 
relatos de pacientes que vivem na Europa e nos EUA que já estão fazendo uso do Ivacaftor e apresentaram melhoras 
impressionantes: pacientes que ganharam peso, deixaram de ser desnutridos, reverteram quadros graves de queda da função 
pulmonar, e até relatos de pacientes que já estavam com indicação para transplante pulmonar que conseguiram recuperar a função 
pulmonar o suficiente para sair da indicação do transplante desse órgão. É inaceitável que a CONITEC, sendo uma instituição de 
saúde, seja contrária a incorporação desse medicamento que tem potencial para devolver a qualidade de vida e livrar da morte 
precoce centenas de pacientes de Fibrose Cística no Brasil. Nossa vida não em preço! O sofrimento do paciente de Fibrose Cística é 
extremo e constante, por isso peço que não neguem essa possibilidade de viver mais e melhor através do uso do lumacaftor/ivacaftor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamentos de uso contínuo: Pulmozyme; Azitromicina, Sulfametoxazol + 
Trimetoprima, Tobramicina, sulfato de salbutamo, fumarato de formoterol di-hidratado + budesonida, Mometasona, DEKAs Vitamins. 
E frequentemente outros antibióticos oral ou venoso recomendados para tratar infecções pulmonares em quadros de exacerbação 
pulmonar e contaminação por bactérias/fungos e vírus.  Procedimentos: fisioterapia respiratória diariamente., Positivo: - Pulmozyme: 
promove a fluidificação da secreção acumulada nos pulmões permitindo sua drenagem.- Azitromicina: ajuda a conter as 
exacerbações pulmonares;- Sulfametoxazol + Trimetoprima, Tobramicina: ajuda a controlar quadros de exacerbação causados pela 
ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ Řƻǎ ǇǳƭƳƿŜǎ ǇŜƭŀ ōŀŎǘŞǊƛŀ .ǳǊƪƘƻƭŘŜǊƛŀ ŎŜǇŀŎƛŀΤπ /ŀȅǎǘƻƴ ς ŀȊǘǊŜƻƴŀƳΥ ŀƧǳŘŀ ŀ ŎƻƴǘǊƻƭŀǊ ƻ ŀǾŀƴœƻ Řŀ ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ Řƻǎ 
pulmões pela bactéria Pseudomonas aeruginosa. - Sulfato de salbutamo: ajuda a controlar a tosse crônica e  falta de ar;- Fumarato de 
formoterol di-hidratado + budesonida: ajuda a controlar o distúrbio ventilatório do pulmão e a diminuir a falta de ar;-Mometasona: 
ajuda a controlar a sinusite crônica;- DEKAs Vitamins: ajuda a repor as vitaminas que nosso organismo não digere 
naturalmente;Outros Antibióticos oral ou venoso recomendados para tratar infecções pulmonares quando tenho quadros de 
exacerbação pulmonar e contaminação por bactérias/fungos e vírus: ajuda a conter intercorrências mais graves, quadros de 
exacerbação pulmonar e episódios de   quedas vertiginosas da função pulmonar.Fisioterapia respiratória diária: contribui para a 
toalete brônquica, removendo de forma mecânica a secreção acumulada nos pulmões., Negativo: - Pulmozyme: não fluidifica por 
completo a secreção pulmonar e seu efeito só dura algumas horas; - Azitromicina: provoca dores de cabeça e enjoo. - Sulfametoxazol 
+ Trimetoprima, Tobramicina: provoca dores no estomago, provoca dores de cabeça e enjoo.- Sulfato de salbutamo: tremor;- 
Fumarato de formoterol di-hidratado + budesonida: tremor;- DEKAs Vitamins: ajuda mas não repõe suficientemente as vitaminas ao 
ponto de reverter quadros de insuficiência;Outros Antibióticos oral ou venoso recomendados para tratar infecções pulmonares 
quando tenho quadros de exacerbação pulmonar e contaminação por bactérias/fungos e vírus: além de diversos efeitos colaterais 
como o uso pelo paciente de Fibrose Cistica é muito frequentemente necessário com o tempo causa resistência 
bacteriana;Fisioterapia respiratória diária: contribui para a toalete brônquica mas não elimina completamente a secreção acumulada 
diariamente no pulmões;
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se tem uma chance de melhor qualidade de vida, pq não tentar.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Alem de Farmacêutico, Sou irmão de um portador de Fibrose Cística com mutação G551D. A minha vida inteira vi meu 
irmão sofrendo por conta dessa enfermidade, um dos motivos que me levou a estudar farmácia, tentar descobrir uma cura ou 
entender melhor a doença, para que ele tivesse uma vida melhor. Depois de quase 40 anos de sofrimento e não sabendo se meu 
irmão voltaria vivo de cada internação, foi descoberta essa medicação, a qual  pode dar sobrevida e qualidade de vida parar ele. Alem 
dele existem outras pessoas que tem o mesmo problema, e o mais importante é o que rege a constituição federal, no qual o Artigo 
196, diz que "a saúde é direito de todos e dever do estado". Espero que esse parecer se reverta a ser favorável, afinal o dever do 
estado é garantir a vida de quem quer que seja, não escolher quem pode ou não sobreviver.Obrigado! 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Constituição 
federal, Artigo 
196, Saúde é 

direito de todos

Página 499 de 2145

http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/58735/13619783_702744.pdf


Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

22/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou paciente de Fibrose Cística e discordo totalmente da Conitec, pois ao recomendar a não incorporação da 
medicação Lumacaftor/ivacaftor pelo SUS ela está indo contra centenas de pacientes de Fibrose Cística que podem ser beneficiados 
por este medicamento. Atualmente no Brasil os pacientes de Fibrose Cística só contam com drogas que remediam os sintomas da 
doença, mas que não impedem o avanço das sequelas causadas por esse defeito genético, ou seja, mesmo tomando todas as 
medicações disponibilizadas atualmente pelo SUS o paciente de Fibrose Cística sofre com o avanço contínuo da doença que vai 
comprometendo gravemente seu sistema respiratório e sistema digestório, tirando sua qualidade de vida e, muitas vezes, levando 
esse paciente a precisar de transplante pulmonar ou então ao trágico final de um óbito precoce. O Lumacaftor/ivacaftor é um 
modulador genético que atua diretamente na causa do problema, regulando o funcionamento da proteína CFTR fazendo com que o 
organismo do paciente de Fibrose Cística funcione como um organismo saudável. Seria a primeira medicação no Brasil a atuar 
diretamente na causa do problema e não apenas como remediadora de sintomas. Tenho acompanhado relatos de pacientes que 
vivem na Europa e nos EUA que já estão fazendo uso do Lumacaftor/ivacaftor e apresentaram melhoras impressionantes: pacientes 
que ganharam peso, deixaram de ser desnutridos, reverteram quadros graves de queda da função pulmonar, e até relatos de 
pacientes que já estavam com indicação para transplante pulmonar que conseguiram recuperar a função pulmonar o suficiente para 
sair da indicação do transplante desse órgão. É inaceitável que a CONITEC, sendo uma instituição de saúde, seja contrária a 
incorporação desse medicamento que tem potencial para devolver a qualidade de vida e livrar da morte precoce centenas de 
pacientes de Fibrose Cística no Brasil. Nossa vida não em preço! O sofrimento do paciente de Fibrose Cística é extremo e constante, 
por isso peço que não nos negue essa possibilidade de viver mais e melhor através do uso do Lumacaftor/ivacaftor.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Medicamentos de uso contínuo: Pulmozyme; Itraconazol; Azitromicina, Sulfametoxazol + 
Trimetoprima, Tobramicina, Colimicina, Cayston - aztreonam, sulfato de salbutamo, fumarato de formoterol di-hidratado + 
budesonida, Mometasona, DEKAs Vitamins, Nutridrink protein. E frequentemente outros antibióticos oral ou venoso recomendados 
para tratar infecções pulmonares quando tenho quadros de exacerbação pulmonar e contaminação por bactérias/fungos e vírus.  
Procedimentos: fisioterapia respiratória diariamente e broncoscopias., Positivo: - Pulmozyme: promove a fluidificação da secreção 
acumulada nos pulmões permitindo sua drenagem.- Itraconazol: ajuda a controlar o avanço da colonização dos pulmões pelo fungo 
Aspergillus; - Azitromicina: ajuda a conter as exacerbações pulmonares;- Sulfametoxazol + Trimetoprima, Tobramicina: ajuda a 
controlar quadros de exacerbação causados pela colonização dos pulmões pela bactéria Burkholderia cepacia;- Tobramicina: ajuda a 
controlar o avanço da colonização dos pulmões pela bactéria Pseudomonas aeruginosa;- Colimicina: ajuda a controlar o avanço da 
ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ Řƻǎ ǇǳƭƳƿŜǎ ǇŜƭŀ ōŀŎǘŞǊƛŀ tǎŜǳŘƻƳƻƴŀǎ ŀŜǊǳƎƛƴƻǎŀΤπ /ŀȅǎǘƻƴ ς ŀȊǘǊŜƻƴŀƳΥ ŀƧǳŘŀ ŀ ŎƻƴǘǊƻƭŀǊ ƻ ŀǾŀƴœƻ Řŀ ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ 
dos pulmões pela bactéria Pseudomonas aeruginosa. - Sulfato de salbutamo: ajuda a controlar a tosse crônica e  falta de ar;- 
Fumarato de formoterol di-hidratado + budesonida: ajuda a controlar o distúrbio ventilatório do pulmão e a diminuir a falta de ar;-
Mometasona: ajuda a controlar a sinusite crônica;- DEKAs Vitamins: ajuda a repor as vitaminas que nosso organismo não digere 
naturalmente;- Nutridrink protein: ajuda a complementar nutrientes que nosso corpo não absorve dos alimentos;Outros Antibióticos 
oral ou venoso recomendados para tratar infecções pulmonares quando tenho quadros de exacerbação pulmonar e contaminação 
por bactérias/fungos e vírus: ajuda a conter intercorrências mais graves, quadros de exacerbação pulmonar e episódios de   quedas 
vertiginosas da função pulmonar.- Fisioterapia respiratória diária: contribui para a toalete brônquica, removendo de forma mecânica 
a secreção acumulada nos pulmões.- Broncoscopias: necessária sempre que o pulmão sofre obstruções graves pela impactação de 
secreção e sangramentos contínuos., Negativo: - Pulmozyme: não fluidifica por completo a secreção pulmonar e seu efeito só dura 
algumas horas; - Itraconazol: provoca dores no estomago e quadros de irritabilidade; - Azitromicina: provoca dores de cabeça e 
enjoo. - Sulfametoxazol + Trimetoprima, Tobramicina: provoca dores no estomago, provoca dores de cabeça e enjoo.- Tobramicina: 
aumenta a tosse e deixa de ter resposta após alguns anos de uso;- Colimicina: aumenta a tosse, provoca hemoptises e resistência 
ōŀŎǘŜǊƛŀƴŀ ŀǇƽǎ ǳǎƻ ǇǊƻƭƻƴƎŀŘƻΤπ /ŀȅǎǘƻƴ ς ŀȊǘǊŜƻƴŀƳΥ ƛǊǊƛǘŀœńƻ ƴŀ ƎŀǊƎŀƴǘŀΤ π {ǳƭŦŀǘƻ ŘŜ ǎŀƭōǳǘŀƳƻΥ ǘǊŜƳƻǊΤπ CǳƳŀǊŀǘƻ ŘŜ 
formoterol di-hidratado + budesonida: tremor;- DEKAs Vitamins: ajuda mas não repõe suficientemente as vitaminas ao ponto de 
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reverter quadros de insuficiência;- Nutridrink protein: após muito tempo de uso o organismo passa a rejeitar produto causando 
vômitos;Outros Antibióticos oral ou venoso recomendados para tratar infecções pulmonares quando tenho quadros de exacerbação 
pulmonar e contaminação por bactérias/fungos e vírus: além de diversos efeitos colaterais, como o uso pelo paciente de Fibrose 
Cistica é muito frequentemente necessário com o tempo causa resistência bacteriana;Fisioterapia respiratória diária: contribui para a 
toalete brônquica mas não elimina completamente a secreção acumulada diariamente no pulmões;Broncoscopias: envolver todos os 
riscos de um procedimento cirúrgico;

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pagamos tantos impostos e não acho justo pessoas q precisam deste medicamento não ter acesso via governo. Estamos 
falando de vidas. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha e meu neto são portadores de Fibrose Cística e acompanho de perto o sofrimento deles causado pelo 
tratamento e pelos avanços dessa doença. Atualmente no Brasil os pacientes de Fibrose Cística só contam com remédios que 
controlam os sintomas da doença, mas que não impedem o avanço das sequelas causadas pela Fibrose Cistica. O lumacaftor/ivacaftor 
é um medicamento genético que atua diretamente na causa do problema, regulando o funcionamento da proteína CFTR fazendo 
assim que o organismo do paciente de Fibrose Cística funcione como um organismo saudável. Essa medicação é diferente de todas as 
outras que eles tomam atualmente pois vai atuar diretamente na causa do problema e não apenas como remediadora de sintomas. A 
vida da minha filha e do meu neto não tem preço!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: São tantos os medicamentos que minha filha e meu neto tomam diariamente: muitos 
antibióticos, inaladores mucoliticos, broncodilatadores, suplementos alimentares, repositores de vitaminas e anti-inflamatórios. , 
Positivo: Esses medicamentos ajudam a controlar os sintomas e o avanço das sequelas da doença, a controlar os quadros de 
exacerbação pulmonar, a falta de ar crônica e os quadros de desnutrição e desidratação. , Negativo: Mesmo tomando muitos 
medicamentos diariamente a saúde da minha filha piora gradativamente. Ela sofre muitos efeitos colaterais e ainda assim precisa de 
internações hospitalares para tomar medicação venosa. Já desenvolveu resistência a vários antibióticos. Esses remédios ajudam a 
controlar os sintomas mas não atuam na causa direta do defeito genético. 

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Outros países questão utilizando estão tendo um grande avanço na cura da doença,  o o queremos disponível em nosso 
país trata a doença mas não ofereça o recurso da cura.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não se pode negar as pessoas a chance de poder ter liberado um medicamento capaz de reverter o quadro e aumentar 
a expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é fundamental pra vida do paciente. Ponham-se no lugar de quem precisa. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tem efeitos muito bom no paciente

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: lumacaftor, Positivo: Houve melhora na qualidade de vida do paciente, e diminuição na 
dor , Negativo: Nada a considerar

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento pode ser uma forma de estacionar doenças como a fibrose cística e não somente nos sintomas mas 
sim na causa da doença.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O SUS deve amparar a população com medicamentos e com isso permitir que esses pacientes tenham a possibilidade 
de uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu Celio Silveira Pinto de Godoy pai de Danielly da Silva Godoy .Minha filha foi diagnosticada com Fibrose Cística com 
um ano de idade através do exame do Cloro do Suor . Em 2006 foi realizado um exame genético onde  descobriu l a sua mutação 
F508 DEL que é compatível com o diagnostico de Fibrose Cística . Eu como pai sofro em ver minha filha necessitar  de ser internada 
por varias vezes por infecções pulmonares   onde essas internações tem duração de dez a vinte um dia . Com a liberação e 
incorporação dos medicamentos Ivacaftor (Kalydeco ) e Ivacaftor /Lumacaftor ( OrKambi ) Tenho a esperança de minha filha ter uma 
sobrevida e uma qualidade de vida . Diante da descoberta desse medicamento que  tem grande importância aos  pacientes de Fibrose 
Cística obtendo melhor qualidade de vida .Espero com essa contribuição seja feita um parecer favorável a esses medicamentos .  

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo ser humano tem direito a uma qualidade de vida..independente de valores..vida não tem preço!!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento vai ajudar na estimativa de vida dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É preciso dar uma chance de tratamento para estes pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes de fibrose cística doença rara, crônica e degenerativa necessita dessa medicação para respirar 
tranquilamente sem levar a morte precoce.Entao é necessário que a medicação seja inclusa nas farmácias de alto custo para retirada 
gratuita.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a médica mento i dependente a sua clase social

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Entendo que se o medicamento trouxe resultados em outros países e a ANVISA que é nosso órgão regulamentador 
aprova o medicamento, é dever do estado permitir a comercialização e até mesmo fornecê-lo aos pacientes de fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento tem que ser liberado aos que nesecitam.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta é um presente de Deus pra nós. É uma criança alegre, feliz e cheia de vida, como esta infeliz desta doença é 
progressiva tenho medo dela não ter uma adolescência e vida adulta saudável. Para que isso aconteça estes e outros medicamentos 
precisam ser aprovados. Pensem nas vidas que esperam esse fôlego para continuar a viver, por favor!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação seria muito importante para o trata-me da minha prima.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo primeiro como tia do Pedro André de 6 anos de idade que é elegível ao Lumacaftor/Ivacaftor (ORKAMBI),  o 
mesmo tem Fibrose Cística e segundo como ser humano ,afinal  na Constituição Federal de 1988 diz : " Art. 5º: Todos são iguais 
perante a lei, sem distinção de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no País a inviolabilidade 
do direito à vida, à liberdade, à igualdade, à segurança e à propriedade..." que garante o direto a vida de todos sem exceção.Os 
medicamentos que temos hoje tratam apenas os sintomas em si e não a doença, esse novo medicamento são moduladores celulares 
e tem dados científicos comprovados e pessoas que se tratam com ele e  afirmam que a doença estacionou e obtiveram a cura e uma 
qualidade de vida sem internações. Durante esses 6 anos do Pedro André de vida, estive junto em todas as suas 5 internações e 
operações e venho expressar que é um desgaste emocional e físico tanto para o doente quanto para a família. Venho também alertar 
que esses medicamentos que eles tomam hoje são apenas paliativos e com o tempo pela doença ser crônica perde o efeito, fazendo 
com que essas pessoas tenham uma péssima qualidade de vida e expectativa baixa de sobrevivência definhando aos poucos.Apesar 
de o medicamento ser de alto custo os pacientes de Fibrose Cística são poucos por serem raros, vejo assim mais um motivo para 
incorporar no SUS. Nós nos distinguimos dos objetos porque eles têm preço, nós seres humanos temos dignidade e essa deve ser 
preservada: A VIDA NÃO TEM PREÇO, APROVA CONITEC AFINAL DE CONTA SÃO VIDAS.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: DEKs VITAMINA IMPORTADO PELOS PAIS,  CREON 10.000, URSARCOL PARA O FIGADO, 
OMEPRAZOL 20 mg, AEROLIN, CLENIL, CLORITO DE SODIO 20% (SALINA) TOTALIZANDO MAIS DE 500 COMPRIMIDOS AO MÊS., 
Positivo: SÃO PALIATIVOS  QUE TRATAM APENAS SINTOMAS. , Negativo: CADA VEZ AUMENTA MAIS A QUANTIDADE DE 
COMPRIMIDOS ATÉ PERDEREM O EFEITO E VIR A NECESSITAR DE TRANSPLANTE. NÃO EVITAM AS COLONIZAÇÕES DO PSEUDOMONAS 
AERUGINOSA QUE O LEVAM A TOMAR MAIS MEDICAMENTOS COMO  ANTIBIÓTICOS  CIPROFLOXACINO POR 21 DIAS, MUITAS VEZES 
COM INTERNAÇÃO E AINDA COLISTIMETATO INALATÓRIO.

Clique aqui

EM DEFESA 
PELA VIDA

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero muito que meu afilhado e outros pacientes com fibrose tenham uma qualidade de vida melhor ,eu convivo com 
o sofrimento do meu afilhado ,com esse medicamento vai melhorar muito sua vida ,e  não quero que outras crianças  passem o que 
ele já passou com apenas 6 anos de vida, com muito sofrimento esse medicamento vai fazer toda diferença ,com esse medicamento 
vai estabilizar essa doença e prolongado os transplantes .

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu Danielly da Silva Godoy estou ansiosa para a liberação e incorporação dos medicamentos  Ivacaftor (Kalydeco)e 
Ivacafttor/ Lumacaftor ( OrKambi ).Onde tenho a esperança de ter uma melhora de qualidade de vida sem rotina de tantas 
internações prolongando o tempo vida  e realizando os meus sonhos .Como fazer uma faculdade e construir uma família. Peco a 
gentileza para esse órgão um parecer favorável a esses medicamentos . 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme (alfadornase) , Creon pancreatina,Tobrazol (Tobramicina )Chewables  e suplementos 
Nutren, Positivo: Pulmozyme me ajuda para conseguir escarrar pois a secreção fica muito mais fácil para sair de de uma 
inalação.Creon pancreatina é uma medicação que não posso ficar sem, pois se  eu me alimentar e não fazer o uso do Creon tenho 
diarreias e dores no abdome .Tobrazol necessito para elemina as bactérias.Chewables e suplementos Nutrem pois tenho dificuldades 
para ganhar peso .    , Negativo: O ponto negativo e a rotina de medicamento Creon e que  as vezes me sinto constrangida diante das 
pessoas pois sempre que tenho que me alimentar necessito de tomar o Creon onde geralmente uma pessoa me pergunta o motivo 
da medicação. Pulmozyme  e Tobrazol a rotina de minutos diante do inalador é cansativa deixo de realizar muitas coisas devido esse 
tempo que necessito para as medicações. 

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A doença causa um imenso sofrimento aos pacientes e familiar acometidos pela doença.  Esses pacientes precisam ter o 
direito de acessar tais medicações visto que não há outro substituto no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Que esse medicamento seja liberado para tratamento e assim melhora de pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Já tive casos na família que foi preciso. Então eu concordo com o uso.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  As medicações trazem melhor qualidade de vida, segundo relato de pais e pacientes que conseguem fazer uso desse 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho há muitos anos o sofrimento e luta de uma paciente de fibrose cística e sua família na busca de um 
tratamento mais eficaz desta doença rara.A paciente em questão  é cientista e trabalha na pesquisa dos mendicamentos qomo este 
em questão que venham a diminuir os sintomas da  doença e aumentar a perspectiva de vida dos que sofrem desta doença rara.Sei 
que o  medicamento em questão já foi aprovado desde 2012 nos EEuU.Temos uma população de pessoas coma doenças raras no 
Brasil,vidas que importam! 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, várias pessoas precisam desse medicamento para um tratamento eficiente e dar uma esperança 
aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, O medicamento tem um custo alto.  Em uma analise imediata, embora não se tenha podido registrar ainda o benefício, 
se espera que este seja a longo prazo. Isto porque depende de varios fatores, sendo talvez o o principal a ainda escassa experiência 
clínica con o medicamento. Deixar esta decisao em maos de processos judicial sera altamente prejudicial para estes pacientes, na 
minha opinião atentando contra o artigo 1 da Constituição brasileira. 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Corticoides, antibióticos, pulmozyme, solução salina, creon., Positivo: Creon: melhora 
consideravelmente a absorção dos alimentos e, com isso,  a sobrevivência do paciente. Pulmozyme: reduz as infecções bacterianas e 
assim as internações. Corticoides: melhora  dores de cabeça e sinusites., Negativo: Dores abdominais, vômitos e esteatorreia, 
colonização por alguns microorganismos resistentes ao tratamento, diabetes, trabstornos psicologicos associados a nao disposição de 
alternativa terapêutica e da eminencia futura de morte.   

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença que diminui em muitos anos a expectativa de vida de quem a possui, somando aos 
baixos recursos existentes para enfrentamento de tal patologia, o medicamento em questão configura uma alternativa para isso.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um filho com 11anos com Fibrose Cística, e muito triste , esta doença não tem cura, precisamos do medicamento 
para que nossos filhos possam  VIVER MELHOR , ter qualidade de vida . Todos nós temos direito a vida . 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio é essencial na vida dê paciente com fibrose hoje existe medicamento que ameniza os sintomas e muitas 
vezes não são eficaz no que pode levar o paciente a óbito Esse remédio médico é de grande importância para esses pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para não haver progresso na doença fibrose cística é necessário a incorporação deste medicamento no tratamento em 
pacientes maiores de 6 anos.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos vão ajudar muito no tratamento da doença,  assim ela não progride tão rápido , são 
medicamentos importantes .

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Crianças e pacientes necessitam desse medicamento

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha com fibrose cística, a mesma precisa de tratamento.É uma doença que requer vários cuidados de 
toda uma equipe multiprofissional, fora as medicações que são muito cara.Ela não tem condições para cuidar da doença em hospital 
particular.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: São muitos, mas o mais utilizado é a medicação pancreática., Positivo: Ela é 
fundamental para a criança absorver os nutrientes que ela come., Negativo: Não tenho.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: São vários, mas o mais utilizado é a pancreática., Positivo: Ele absorve os nutrientes 
que ela ingere, sendo fundamental para ela não ter carência de vitaminas., Negativo: Não sei dizer.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Crianças e pacientes necessitam desse medicamento

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicamentos extremamente importantes no tratamento de pacientes com fibrose cística, porq eles agem na 
causa da doença e não só nos sintomas como os outros medicamentos .

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma pessoa com fibrose cística depende muito dessa medicação para conseguir viver muitos pais estão perdendo filhos 
com essa doença a dificuldade na vida dessas pessoa é enorme. Esse remédio é totalmente necessário hoje existe apenas 
medicamentos trata apenas o sintomas em muitas pessoas eles não são eficaz !!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente precisa ter tratamento da causa

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para que não ocorra o progresso da doença fibrose cística é necessário a incorporação do medicamento no tratamento 
de pacientes acima de 6 anos.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É muito importante a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que estabiliza 
a progressão da doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a expectativa de vida!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Aqui no nosso país, na FC é tratado os sintomas recorrentes da doença. E essas duas novas drogas, tratam diretamente 
no defeito do gene CFTR.Com isso os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, 
aumento de peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias 
que se aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila 
de transplante de pulmões.Esta escrito na nossa constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e a vida.As pessoas com 
Fibrose cistica merecem viver e ter uma chance de ter uma vida normal!Eu conheço uma linda menina com 17 anos e uma vontade 
linda de viver! Quero que ela e os demais possam ter uma chance! Vidas não tem preço!!

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma pessoa com fibrose cística depende muito dessa medicação para conseguir viver muitos pais estão perdendo filhos 
com essa doença a dificuldade na vida dessas pessoa é enorme. Esse remédio é totalmente necessário hoje existe apenas 
medicamentos trata apenas o sintomas em muitas pessoas eles não são eficaz !!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos desta medicação para melhorar a qualidade de vida das pessoas com fibrose cística

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Suplemento fortini, Positivo: Minha filha paciente de fibrose cística usou fortini no 
período de avaliação para compra do produto para o programa de fibrose e foi muito positivo pois foi o período em que ela começou 
a ganhar peso consideravelmente. , Negativo: Efeito negativo é que o suplemento não estava no programa de fibrose cística do Pará. 
Como até hoje temos dificuldade em adquirir o suplemento.

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma prima com fibrose cistica, acompanho sua luta diária para viver, seguindo corretamente o tratamento 
fornecido do sus e mesmo assim com muito acometimento da doença, lumacaftor ivacaftor vai agir na doença, trazer uma 
expectativa de vida maior e de qualidade. Incorporar essa medicação é respeitar a lei da constituição direito a saúde e a vida, porque 
vida ñ tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tenho amigos com fibrose cística e essas 2 medicações podem melhorar a qualidade de vida de muita gente foi 
considerada desfavorável. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo totalmente

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A expectativa de vida da Fibrose Cística no Brasil é de 16 anos.  Esse medicamento pode mudar o futuro dele e de 
muitas outras crianças . 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Maioria não tem condições de adquirir o medicamento sem.o.apoko. do SUS

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: AzitromicinaPulmozyneColistinColomicin, Positivo: Melhora na qualidade de vida, 
Negativo: VomitosCólicasDiareiaGastriteMal.estar permanente

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cistica é uma doença genética, sem cura e progressiva que leva morte precocemente.  As medicações  
fornecida pelo SUS são paliativos para melhor qualidade de vida. No Brasil a média de vida de um portador é baixa. Muitos nem 
chegam ao transplante de pulmão.Com a incorporação dos medicamentos: Kaydeco e Orkambi *Laura* poderá levar uma vida 
praticamente normal. A Laura é filha da minha amiga.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a expectativa de vida.É de suma 
importância a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que estabiliza a progressão da 
doença.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O remédio em questão trata a doença, vida não tem preço! O SUS remunera práticas integrativas que não tem 
comprovação científica e se recusa a fornecer um remédio que é eficaz!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento poderá melhorar a expectativa de vida dos portadores de algumas síndromes 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque sou avó  de uma criança que faz tratamento já está com 4 anos,e quero o melhor para ela.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creom,pulmozyme,salina hipertônica,tobimicina e polivitaminico, Positivo: Eles tratam 
as  consequência da doença., Negativo: Apesar de tratar as consequência da doença,eles não impedem de aparecer as infecções 
pulmonares,dificuldades de ganho de pesos e até mesmo internações. 

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O motivo de discordar é que nós como pais queremos o melhor para nossos filhos. Uma melhor qualidade de vida. Uma 
esperança de ter um futuro. De poder viver com uma expectativa de vida igual a qualquer pessoa. E aprovaçao desse remedio que vai 
tratar a doença e não a consequências dela seria de suma importância para todos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonPulmozymeSalina hipertônicaTobimicinaPolivitaminico, Positivo: Tratam as 
consequências da doença., Negativo: Apesar de tratar as consequências.  Eles não impedem de aparecer as infecções pulmonares 
recorrentes, a dificuldade de ganhar peso, as internações contínuas e até mesmo de depender de um transplante de pulmão.

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de um paciente, e quero dar uma melhor condição de vida para minha filha pois esses medicamentos iram dar 
uma melhor qualidade de vida a minha filha. Discordo da decisão, pois vejo que será um importante passo na recuperação de Muitos 
pacientes, sou brasilhei contribuinte, e não estamos pedindo nada mais que nossos direitos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmozyme, salina hipertonica, tobemicina, polivitaminico., Positivo: Os 
medicamento trata as consequências da doença , Negativo: Apesar de tratar as consequências, os medicamentos já aprovados não 
impede de ter outras intercorrências, como ficar vulnerável a infeções pulmonares dificuldade de ganho de peso ou até mesmo 
dificuldade de respiração 

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisa atender a todos querem e necessitam dia.medicamento

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS deve incorporar medidas e medicamentos que possibilitem aos pacientes portadores de doenças crônicas a 
qualidade de vida aspirada por todo ser humano.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Empresa 1ª - Discordo, Temos uma sócia portadora de Fibrose Cística e acompanhamos sua rotina extremamente dificultada pelo tratamento e 
pelos avanços dessa doença. São duas ou três pausas diárias para realização de medicações, internações recorrentes e constantes 
complicações respiratórias. Sabemos que atualmente no Brasil os pacientes de Fibrose Cística só contam com remédios que 
controlam os sintomas da doença, mas que não impedem o avanço da doença que degenera continuamente o sistema respiratório e 
digestório do paciente. O lumacaftor/ivacaftor é um modulador genético que atua diretamente na causa da doença, regulando o 
funcionamento da proteína CFTR fazendo assim que o organismo do paciente de Fibrose Cística funcione como um organismo 
saudável. Essa medicação é diferente de todas as outras disponibilizadas pelo SUS atualmente pois vai atuar diretamente na correção 
do funcionamento do organismo e não apenas como remediadora de sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Melhor qualidade de vida aos pacientes com doenças raras, eles tem o direito de viver!

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é uma esperança a todos os pacientes que possuem remédios somente para aliviar sintomas, eles 
precisam realmente de um medicamento que possa estacionar a fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento e fundamental para uma melhora de vida dos  pacientes

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creatina é Dekas, Positivo: Creatina fundamental para absorver os nutrientes e ganho 
de pesoDekas melhorou as viram uu nas presentes no organismo, Negativo: Nao tive

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento ajuda amenizando os sintomas e aumento da expectativa de vida

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Existe a necessidade de repensar quantos deixarão de ser beneficiados pelo medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Existe a necessidade de repensar quantos deixarão de ser beneficiados pelo medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho e minha esposa são portadores de Fibrose Cistica. Meu filho teve diagnóstico tardio pois o teste do pezinho 
dele foi falso negativo. Descobrimos a fibrose cística porque aos 2 anos e meio ele começou a ter muitas pneumonias de repetição. 
Hoje ele tem 8 anos e já passou por algumas internações para combater super bactérias que se alojaram em seu pulmão. Minha 
esposa já tem várias lesões no pulmão e uma função pulmonar baixa, além de resistencia a quase todos os antibióticos disponíveis no 
mercado. Tem o pulmão colonizado por Pseudomonas , Bulkordheria Cepácia e Aspergilus. A Fibrose Cística hoje só conta com 
medicamentos que combatem sintormas e, pela primeira vez na história estamos falando de medicamentos moduladores que 
combatem a causa do defeito genético em nível culular. O lumacaftor/ivacaftor não alcança o meu filho nem tão pouco minha 
esposa, contudo, alcançará milhares de famílias no Brasil, assim como já tem transformado vidas ao redor do mundo.  Acho que essa 
comissão avaliou de forma inconclusiva quando deu parecer não favorável de incorporação de lumacaftor/ivacaftor. Ressalto aqui 
que a média de vida nos pacientes brasileiros é de cerca de 20 anos de idade. Trata-se de uma doença genética gravíssima e 
progressiva e esse medicamento dará chance dessas pessoas de terem uma vida normal e plena. Como um medicamento incorporado 
na Anvisa não é considerado para incorporação do SUS?Poucas pessoas hoje no Brasil tem acesso a essa medicação através de 
judicialização. Esse caminho não deveria ser necessario. TODOS os brasileiros tem que ter acesso a saúde pois do contrário estamos 
ferindo o princípio da isonomia e por consequencia, ferindo a própria constituição brasileira. A vida da minha esposa e do meu filho 
não tem preço. A vida de nenhum paciente de fibrose cística tem preço. Tenho fé que além do lumacaftor/ivacaftor outros 
moduladores virão com o avanço da ciência e precisamos do SUS ao nosso lado. Esse é o pedido de um pai, marido e cidadão 
brasileiro.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamentos de uso contínuo: Pulmozyme; Itraconazol; Azitromicina, Sulfametoxazol 
+ Trimetoprima, Tobramicina, Colimicina, Cayston - aztreonam, sulfato de salbutamo, fumarato de formoterol di-hidratado + 
budesonida, Mometasona, DEKAs Vitamins, Nutridrink protein. E frequentemente outros antibióticos oral ou venoso recomendados 
para tratar infecções pulmonares quando tenho quadros de exacerbação pulmonar e contaminação por bactérias/fungos e vírus.  
Procedimentos: fisioterapia respiratória diariamente e broncoscopias., Positivo: - Pulmozyme: promove a fluidificação da secreção 
acumulada nos pulmões permitindo sua drenagem.- Itraconazol: ajuda a controlar o avanço da colonização dos pulmões pelo fungo 
Aspergillus; - Azitromicina: ajuda a conter as exacerbações pulmonares;- Sulfametoxazol + Trimetoprima, Tobramicina: ajuda a 
controlar quadros de exacerbação causados pela colonização dos pulmões pela bactéria Burkholderia cepacia;- Tobramicina: ajuda a 
controlar o avanço da colonização dos pulmões pela bactéria Pseudomonas aeruginosa;- Colimicina: ajuda a controlar o avanço da 
ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ Řƻǎ ǇǳƭƳƿŜǎ ǇŜƭŀ ōŀŎǘŞǊƛŀ tǎŜǳŘƻƳƻƴŀǎ ŀŜǊǳƎƛƴƻǎŀΤπ /ŀȅǎǘƻƴ ς ŀȊǘǊŜƻƴŀƳΥ ŀƧǳŘŀ ŀ ŎƻƴǘǊƻƭŀǊ ƻ ŀǾŀƴœƻ Řŀ ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ 
dos pulmões pela bactéria Pseudomonas aeruginosa. - Sulfato de salbutamo: ajuda a controlar a tosse crônica e  falta de ar;- 
Fumarato de formoterol di-hidratado + budesonida: ajuda a controlar o distúrbio ventilatório do pulmão e a diminuir a falta de ar;-
Mometasona: ajuda a controlar a sinusite crônica;- DEKAs Vitamins: ajuda a repor as vitaminas que nosso organismo não digere 
naturalmente;- Nutridrink protein: ajuda a complementar nutrientes que nosso corpo não absorve dos alimentos;Outros Antibióticos 
oral ou venoso recomendados para tratar infecções pulmonares quando tenho quadros de exacerbação pulmonar e contaminação 
por bactérias/fungos e vírus: ajuda a conter intercorrências mais graves, quadros de exacerbação pulmonar e episódios de   quedas 
vertiginosas da função pulmonar.Fisioterapia respiratória diária: contribui para a toalete brônquica, removendo de forma mecânica a 
secreção acumulada nos pulmões.Broncoscopias: necessária sempre que o pulmão sofre obstruções graves pela impactação de 
secreção e sangramentos contínuos., Negativo: - Pulmozyme: não fluidifica por completo a secreção pulmonar e seu efeito só dura 
algumas horas; - Itraconazol: provoca dores no estomago e quadros de irritabilidade; - Azitromicina: provoca dores de cabeça e 
enjoo. - Sulfametoxazol + Trimetoprima, Tobramicina: provoca dores no estomago, provoca dores de cabeça e enjoo.- Tobramicina: 
aumenta a tosse e deixa de ter resposta após alguns anos de uso;- Colimicina: aumenta a tosse, provoca hemoptises e resistência 
ōŀŎǘŜǊƛŀƴŀ ŀǇƽǎ ǳǎƻ ǇǊƻƭƻƴƎŀŘƻΤπ /ŀȅǎǘƻƴ ς ŀȊǘǊŜƻƴŀƳΥ ƛǊǊƛǘŀœńƻ ƴŀ ƎŀǊƎŀƴǘŀΤ π {ǳƭŦŀǘƻ ŘŜ ǎŀƭōǳǘŀƳƻΥ ǘǊŜƳƻǊΤπ CǳƳŀǊŀǘƻ ŘŜ 
formoterol di-hidratado + budesonida: tremor;- DEKAs Vitamins: ajuda mas não repõe suficientemente as vitaminas ao ponto de 

Página 518 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

reverter quadros de insuficiência;- Nutridrink protein: após muito tempo de uso o organismo passa a rejeitar produto causando 
vômitos;Outros Antibióticos oral ou venoso recomendados para tratar infecções pulmonares quando tenho quadros de exacerbação 
pulmonar e contaminação por bactérias/fungos e vírus: além de diversos efeitos colaterais como o uso pelo paciente de Fibrose 
Cistica é muito frequentemente necessário com o tempo causa resistência bacteriana;Fisioterapia respiratória diária: contribui para a 
toalete brônquica mas não elimina completamente a secreção acumulada diariamente no pulmões;Broncoscopias: envolver todos os 
riscos de um procedimento cirúrgico;

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois o uso deste medicamento é de extrema importância para pacientes com a fibroso cística pois agem em 
cima da doença e não dos sintomas como é o caso dos medicamentos já existentes. Além disso, irá trazer vários benefícios com o uso, 
como o aumento da qualidade de vida dos pacientes,a chance de terem uma vida saudável mesmo com a condição de quem tem essa 
doença ,mesmo passando por momentos difíceis,tanto os pacientes quanto a família também.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tendo em vista o fato de que os medicamentos que temos disponíveis no Brasil não suprem totalmente as necessidades 
dos nossos pacientes e sim as consequências da mesma. Precisamos de medicamentos que tratem a causa da doença  e este em 
questão se mostrou muito eficaz na causa da doenca! 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cistica é uma doença que requer muitos cuidados. Temos direito à saúde e a vida, e a vida nao tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicamentos diferenciados que proporcionam uma melhora na qualidade de vida dos pacientes, possibilitando 
ter mais expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda pessoa deverá ter acesso a medicamentos pois a vida n tem preço. Todo ser tem direito a  saúde.. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento ajuda na melhora da qualidade e da expectativa de vida deles. Está na Constituição que todos têm 
direito à saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo e qualquer cidadão deve ter acesso a tratamento digno em qq tempo para qualquer enfermidade. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo pois o uso deste medicamento é de extrema importância para pacientes com a fibroso cística pois agem em 
cima da doença e não dos sintomas como é o caso dos medicamentos já existentes. Além disso, irá trazer vários benefícios com o uso, 
como o aumento da qualidade de vida dos pacientes, e como a nossa constituição preza, todos temos direito à saúde e a vida. 

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Só quem tem uma pessoa na família com está doença sabe o quanto é importante está nova chance

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo porque quero que no futuro quando meu filho já estiver na idade de usar o medicamento ele estar 
disponível pra assim ter uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Positivo: Melhorou no ganho de peso, diminuiu as diarréia, Negativo: Nenhum. 

22/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se a medicaçao está tendo efeito e bons resultados em outros pais os brasileiros tem direito a tentar o teatamento

2ª - Não

3ª - Não

22/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Precisa sim ser liberado 

2ª - Não

3ª - Não

Página 520 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Medicamentos podem salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existem medicamentos que ajudam muito sim, meu sobrinho  teve uma melhora significativa na respiração.  Como o 
que eu citei abaixo.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Esse medicamento,  conforme postagens de outras mães,  cujos 
filhos já tomam a mais tempo, reduz o número de internação por infecções,  melhora a capacidade respiratória , reduz o uso de 
outros remédios que tratam apenas os sinomas. O orkambi corrige o defeito na célula,  aí tudo passa a funcionar melhor., Negativo: 
Não apresentou. 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi., Positivo: Melhor qualidade na respiração, conseguiu respirar até o fim., 
Negativo: Nao identificado. 

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonAquadeks, Positivo: Melhora na digestao e absorçao das vitaminas, Negativo: 
Senao tomar essas  medicacoes o paciente sofre com diarreias e desnutriçao

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística (FC) pode prolongar a vida de várias pessoas acometidas pela 
fibrose cística, como tem sido documentaeo por meio de estudos em outros países. Mesmo sabendo que se trata de medicamento de 
alto custo, sabe-se que o número de pacientes com FC a serem beneficiados não é tão grande no Brasil, o que significa dizer que não 
será um gasto representativo, mas ao mesmo tempo será capaz de prolongar a vida ou polpar a morte de várias brasileiros, cujas 
vidas importam. 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Visto que em outros países já é autorizado o uso do medicamento e que alguns familiares não possuíam condições para 
compra do medicamento, é validado o sus dar suporte a esses familiares e fornecer o medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Dar condições de vida melhor não tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque é desumano e uma chance a menos que os pacientes de tem uma vida mais digna

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PulmozymeTobramicinaColistimEnzimas pancreáticas AdekSuplementos alimentares E 
vários tipos de antibióticos para exacerbação, Positivo: Enzimas pancreáticas - na digestão de alimentosSuplementos - evitou anemias 
, Negativo: Enzimas pancreáticas - dores abdominais

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento já está sendo utilizado em outros países e já existem muitas comprovações científicas na eficácia 
contra os efeitos negativos da doença. Poderia melhorar e muito a qualidade de vida de muitas crianças.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sei como dói para um pai ve seu filho,lutando e rezando para chegar novos medicamentos que de mais qualidade de 
vida para el por isso que discordo.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozayme, zorteon,creon , colimicina etc, Positivo: melhora a tosse, respira melhor 
com ajuda das enzimas engorda etc, Negativo: os antibioticos quando usado por muito tempo ele nao faz o efeito como deveria ser, 
porisso que de vez enguanto tem que se trocados por outros.

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio não estaciona a doença, por mais que trate com o medicamento a doença continua progredindo , 
continua tendo muco, perda de sal no suor , problema pancreático continua tendo , bactérias continua aparecendo , deveria ter 
remédios que além de tratar ,estaciona a doença , ao invés disso ela continua progredindo, e a pessoa passando por complicações 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são de extrema importância para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ajudar os pacientes com FC a respirar e a melhorar sua qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ajudar os pacientes com FC a respirar e a melhorar sua qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados, A Fibrose Cística é uma doença silenciosa e progressiva, hoje é tratada somente as consequências desta 
doença o que não é suficiente uma vez que o pulmão, pâncreas e outros órgãos vão sendo danificados com o passar do tempo.  A 
Fibrose Cística resulta na disfunção da proteína cystic fibrosis transmembrane condutance regulator (CFTR), situação que faz com que 
toda a secreção do organismo da pessoa com Fibrose Cística seja mais espessa que o normal, dificultando sua eliminação. Essa 
secreção traz diversos danos em vários órgãos, corpo e na vida das pessoas que tem essa doença. O medicamento 
Ivacaftor/Lumacaftor que estamos pedindo disponibilização é para corrigir essa disfunção dessa proteína e o corpo não sofrer mais os 
danos e poderem ter uma vida praticamente normal.A dificuldade de expelir a secreção dos pulmões faz com que tenham diversas 
doenças no decorrer dos meses e anos... eles tem, pneumonias de repetição, sinusites, pólipos nasais, etc., e adquirem várias 
bactérias que  ficam colonizadas danificando os pulmões, essas doenças são as consequências desse defeito genético,  temos que 
ficar tratando  enquanto elas diminuem a função pulmonar gradativamente  até  terem que ir para fila de transplante na adolescência 
ou antes.Os medicamentos que usam hoje não são suficientes para deixa -los saudáveis, para a  dificuldade de fluidificação das 
secreções pulmonares são utilizados várias vezes ao dia os medicamentos Alfadornase,  solução salinica hipertônica , uso de 
bombinhas dilatadoras dos brônquios (Sabutamol) e antialérgicas,  uso de  lavagens nasais com soro fisiológico , fisioterapias, 
aspiração nasal e quando há bactérias colonizadas,  uso de diversos  antibióticos de uso prolongado, como a Azitromicina, Bactrin, 
Colomicin, Tobramicina e com o tempo se tornando resistente a eles.Todas esses medicamentos, na maioria das vezes não são 
suficientes e acabam tendo como consequência a internação.No Pâncreas,  essa secreção impede que eles absorvam a gordura e é 
nutrientes dos alimentos, para isso eles tem que tomar pancreatina toda vez que comem qualquer coisa, imagina comer um petisco e 
ter que tomar vários comprimidos,  ir a uma festa e tomar vários comprimidos para comer qualquer coisa?Essa desregulação das 
enzimas faz com que sempre tenham perda de gordura nas fezes,  é com isso tem defasagem de peso e consequentemente no 
desenvolvimento do corpo e altura. As enzimas não são suficientes para regular corretamente e acabam causando cólicas, diarréia ou 
constipação, todos os dias da vida deles.Também no pâncreas o muco  espesso e viscoso  provocam cicatrizes nesse órgão. Essas 
cicatrizes impedem que o pâncreas produza insulina e eles desenvolvem a diabetes, além da Fibrose Cística, agora tem que lidar com 
mais uma doença,  a diabetes.Os fibrocísticos , precisam de uma alimentação hipercalórica, como ter uma alimentação hipercalórica 
com diabetes? Muito mais difícil e estressante e mais um medicamento para custeio do governo. No  relatório, a Conitec considerou a 
qualidade dos estudos insuficientes e pouco relevantes, de acordo com registro Brasileiro Fibrose Cística 2017, há cerca de 5mil 
pessoas diagnosticadas com Fibrose Cística , delas há  cerca de 1mil elegíveis a Lumacaftor /Ivacaftor, esses pacientes foram 
realizados o exame de genotipagem em parceria com a VERTEX como realizar estudos se somos tão poucos,  há alguns pacientes 
tomando o Lumacaftor/ Ivacaftor  que  conseguiram via judicial e estão com resultados maravilhosos , quanto à valores,  como julgar 
quanto vale a vida da minha filha, ela não tem culpa, ela tem o direito de viver uma vida normal!Na juventude eles irão desenvolver 
Osteoporose ou Osteopenia devido à falta de minerais que foram perdidos  devida a má absorção do pâncreas,  durante toda a vida 
es reclamam de dores nas articulações e nas pernas.Rotina da filha aos 4 anos (quando esta minimamente bem, o que é raro, pois 
sempre está com alguma inflamação, infecção ou dor)Minha filha Giovanna acorda, toma 1 comprimido enzima pancreatica CREON e 
toma leite  com suplemento hipercalórico Fortini, logo depois, faz lavagem nasal e bombinha Sabutamol e inalação  com solução 
hipertonica salínica a 5% (Agua destilada + NACL) durante 20 minutos,  após isso faz fisioterapia respiratória durante 30 minutos.No 
almoço toma 2 enzimas pancreaticas e faz uma refeição hipercalorica  e ainda acrescento óleo TCM para aumento calórico da 
mesma.A tarde vai para escola (o que só é permitido após completar 4 anos devido ao aumento do risco de contrair doenças e 
infecções e consequentemente mais internações). Na escola,  na hora das refeições as professoras tem q ministrar as enzimas na hora 
do lanche.A noite quando chega da escola faz inalação com Alfadornase (10min) e bombinha sabultamol e solução hipertonica 
salinica 5% (20min) e mais 30 min fisioterapia respiratória.No jantar outra refeição hipercalórica, tomando antecipadamente as 2 
enzimas e acrescida de óleo TCM.Quando está com alguma bactéria ainda há administração de antibióticos orais ou inalatórios no 
decorrer do dia, ela ainda toma Azitromicina de uso contínuo as segundas, quartas e sextas e faz uso diário de Vitaminas A, D,E,K 
liposslúveis.Ela ainda tem realizar diversos esportes no intuito de trabalhar a função respiratória ou terapias alternativas para tentar 

Clique aqui
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minimizar as consequências, mas nem sempre temos condições financeiras para arcar com isso.Outro grande risco que os fibrocísticos 
correm é  a desidratação rápida em qualquer situação  como brincar no parque,  fazer uma  atividade física ou simplesmente uma dia 
quente. as glândulas sudoríparas, a alteração no transporte iônico determina a perda de sódio e de cloro e pode levar à desidratação 
repentina, então eles e nós pais/ responsáveis/professores temos que ficar atentos 24h/por dia e repondo este sal perdido várias 
vezes no dia.Conforme eles vão crescendo, a função respiratória diminui, as bactérias colonizam, aumentam a quantidade de  
enzimas, diminui o peso, aumentam as dores e o cansaço, aumenta a ansiedade e a possibilidade de depressão. Como uma pessoa 
terá uma vida normal com esta rotina, com este estado de saúde e ainda com a informação que tem uma expectativa de vida menor 
que os outros? Como irão trabalhar? Casar? Como esta mãe ou responsável pode trabalhar com uma rotina e cuidados  tão intensos 
com seus filhos,  como vão faltar no trabalho durante uma internação, consultas? como estas pacientes vão gerar um filho com 
função pulmonar reduzida, como vão trabalhar, realizar seu sonhos??A maioria destas famílias e pacientes precisam de auxílio  
financeiro do governo, muitos se aposentam, muitos responsáveis ganham o auxílio INSS para manter se manterem. Seria muito 
melhor para esta família e para o governo ter este responsável e paciente trabalhando e tendo uma vida normal e produtiva.Olhem 
ao redor do mundo, os pacientes que utilizam este medicamento estão tendo resultados maravilhosos, podendo crescer, viver suas 
vidas o mais próximo possível do normal.  Em anexo há alguns depoimentos espontâneos retirados das redes sociais de pacientes em 
vários países onde este medicamentos já está incorporado e estão em uso do Lumacaftor Ivacaftor (estão traduzidos),  isso já prova o 
quanto ele é eficaz, o quanto precisamos dele, o quanto fará nossos filhos viverem bem. Eles precisam dessa medicação,  precisam 
viver, os ajude.O direito à vida humana sobrepõe a todos os demais direitos, ele é constitucional, é dever do estado se preocupar com 
a vida humana, é um direito garantido. Por favor, cumpram com este dever. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon Enzimas pancreáticas - Sabutamol Solução hipertonica salínica a 5% (Agua 
ŘŜǎǘƛƭŀŘŀ Ҍ b!/[ύhƭŜƻ ¢/a ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ !59Y ƭƛǇƻǎǎƻƭǵǾŜƛǎ!ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ ς¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΣ ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻ ƛƴŀƭŀǘƽǊƛƻ {ŀƭπtǊƻŘǳǘƻǎΥ 
InaladorProcedimento: Fisioterapias, aspiração nasal, coletas de exame swab Exames invasivos e repetitivos.Suplemento Nutricional 
Fortini DanoneSoro Fisiológico, Positivo: Esses medicamentos tratam somente as consequencias, a maioriaa deles tem efeitos 
colaterais ou não cumprem sua função como descrito abaixo. elas tratam a consequencia e os pacientes precisam de medicametos 
que corrijam a causa, assim a maioria destes mecicamentos não sera mais necessário. , Negativo: Creon Enzimas pancreáticas - devem 
ser tomadas a cada refeição para absorver gorduras e nutrientes, na maioria das vezes n não é eficaz pois causa cólica, constipação 
ƻǳ ŘƛŀǊǊŞƛŀ Ŝ ƴńƻ ŀōǎƻǊǾŜ ǘǳŘƻ ǉǳŜ ƛƴƎŜǊŜƳΦ{ŀōǳǘŀƳƻƭ ς ǳǎŀŘƻ ǇŀǊŀ ŘƛƭŀǘŀǊ ƻǎ ōǊƾƴǉǳƛƻǎ ŀƴǘŜǎ Řŀ ƛƴŀƭŀœńƻ ς Ŏŀǳǎŀ ŀǊǊƛǘƳƛŀ {ƻƭǳœńƻ 
ƘƛǇŜǊǘƻƴƛŎŀ ǎŀƭƝƴƛŎŀ ŀ р҈ ό!Ǝǳŀ ŘŜǎǘƛƭŀŘŀ Ҍ b!/[ύΣ ƛƴŀƭŀœńƻ нл Ƴƛƴǳǘƻǎ ς Ŏŀǳǎŀ ǘƻǎǎŜ ŦƻǊǘŜΣ ƛǊǊƛǘŀœńƻ Řŀǎ Ǿƛŀǎ ŀŞǊŜŀǎ Ŝ ƛǊǊƛǘŀœńƻ Ŝ 
ŀƭŜǊƎƛŀ ƴŀ ǇŜƭŜ Řƻ Ǌƻǎǘƻ Ŝ ƴŀǊƛƴŀǎΣhƭŜƻ ¢/a ς ŎƻƭƻŎŀŘŀǎ ƴŀǎ ǊŜŦŜƛœƿŜǎΣ ǘŜƳ ǎŀōƻǊ ŦƻǊǘŜ Ŝ ǊǳƛƳ ŀƭǘŜǊŀƴŘƻ ƻ ǎŀōƻǊ Řŀǎ 
refeições.Vitaminas ADEK lipossolúveis, não são suficientes, mesmo com a dosagem correta sempre estão com 
ŘŜŦƛŎƛşƴŎƛŀΦ!ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ ς ǳǎƻ ŎƻƴǘƛƴǳƻΣ ŎŀǳǎŀƴŘƻ ŘƻǊŜǎ ƴƻ ŜǎǘƾƳŀƎƻΣ ŘŜƛȄŀƴŘƻ ƻǎ ŘŜƴǘŜǎ ŦǊŀŎƻǎ Ŝ ŀƳŀǊŜƭŀŘƻǎ¢ƻōǊŀƳƛŎƛƴŀΣ 
antibiótico inalatório (quando esta infectado com a bactéria Pseudomonas Aeruginosa) inalação que dura 30-35 minutos  , causa 
ǘƻǎǎŜ Ŝ ŎŀƴǎŀœƻΦ{ŀƭπ wŜǇƻǎƛœńƻ ŘŜ ǎŀƭ ς ǇŀǊŀ ŜǾƛǘŀǊ ŘŜǎƛŘǊŀǘŀœńƻ tǊƻŘǳǘƻǎΥ LƴŀƭŀŘƻǊΣ ŀǎ ƛƴŀƭŀœƿŜǎ ŘǳǊŀƳ ǉǳŀǎŜ н ƘƻǊŀǎ ǇƻǊ 
diaProcedimento: Fisioterapias quando se esta minimamente bem , se faz 2 X ao dia , o que é será mais 1 hora por dia, quando se 
tem que fazer os sntibioticos inalatórios mais 1 hora, total quase 4 horas por dia entre inalações fisioterapias.Procedimentos: 
Aspiração nasal, coletas de exame swab mensalmente para saber se esta com bactérias, Exames invasivos e repetitivos

Fotos 
Depoimentos 
Uso Orkambi

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, novos remédios são a cura farmacológica da FC e precisam chegar as mão de quem precisa.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, O tratamento não pode parar a simplesmente a limitação de idade, pois ha pessoas que atingem a 
fase adulta, que ainda nescessita da medicação.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio não estaciona a doença, por mais que trate com o medicamento a doença continua progredindo , 
continua tendo mucuo, perda de sal no suor , problema pancreático continua tendo , Não adianra ter remédios que tratam mas não 
estaciona a doença , ela continua progredindo

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não porque já tem pacientes que usam e estão respirando muito melhor. E um remédio muito caro e  a maioria das 
pessoas não podem pagar.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento vai tratar a causa e não somente os sintomas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são essenciais para a melhor qualidade de vida para pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trata-se de um medico para agir duretakente na doença, o meio para os pacientes de fibrose respirar melhor e 
prolonga a vida, medicamentos nao tras tantos efeitos colaterais como o que eles já usa. Com esse tratamento gera menos gastos 
para o Sus, pois o que eles já usa, gera gasto e ele não estaciona a doença, já esse medicamento ele não progride.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com o parecer da Conitec da não incorporação do Orkambi para a fibrose cística no SUS. Mesmo porque os 
motivos da recusa são de difícil aceitação:Essa medicação é a única existente, a mais nova, é a mais recente, não existe outra! É a 
esperança de muitos pais e mães. Precisamos brindar, comemorar, ficar felizes em poder ofertar essa oportunidade para as pessoas.  
Como irão justificar a perca da vida de uma pessoa por falta de uso de medicação existente?  Medicação essa que pode salvar vidas, 
ou, melhorar a qualidade de vida da pessoa com Fibrose Cística. Como vão ir contra a dispositivos legais que garantem direito a vida, 
a dignidade da pessoa humana, a saúde e aos direitos humanos?A  Constituição Federal, garante que todos tem direito a vida, isso 
Ŝǎǘł ŀǎǎŜƎǳǊŀŘƻ ƴƻ ŀǊǘƛƎƻ рȏ Υ ά¢ƻŘƻǎ ǎńƻ ƛƎǳŀƛǎ ǇŜǊŀƴǘŜ ŀ ƭŜƛΣ ǎŜƳ Řƛǎǘƛƴœńƻ ŘŜ ǉǳŀƭǉǳŜǊ ƴŀǘǳǊŜȊŀΣ ƎŀǊŀƴǘƛƴŘƻπǎŜ ŀƻǎ ōǊŀǎƛƭŜƛǊƻǎ Ŝ ŀƻǎ 
estrangeiros residentes no País a inviolabilidade do direito à VIDA, à liberdade, à igualdade, à segurança e à propriedade, nos termos 
ǎŜƎǳƛƴǘŜǎΥΦΦΦέ! /ŀǊǘŀ aŀƛƻǊ ǘŀƳōŞƳ ǘǊŀȊ ŎƻƳƻ ǳƳ Řƻǎ ǎŜǳǎ ŦǳƴŘŀƳŜƴǘƻǎ ƻ tǊƛƴŎƝǇƛƻ Řŀ 5ƛƎƴƛŘŀŘŜ IǳƳŀƴŀ ŜƭŜƴŎŀŘƻ ƴƻ ŀǊǘƛƎƻ мȏ 
ƛƴŎƛǎƻ LLLΦ   ά!ǊǘΦ мȏ ! wŜǇǵōƭƛŎŀ CŜŘŜǊŀǘƛǾŀ Řƻ .ǊŀǎƛƭΣ ŦƻǊƳŀŘŀ ǇŜƭŀ ǳƴƛńƻ ƛƴŘƛǎǎƻƭǵǾŜƭ Řƻǎ 9ǎǘŀŘƻǎ Ŝ aǳƴƛŎƝǇƛƻǎ Ŝ Řƻ 5ƛǎǘǊƛǘƻ CŜŘŜǊŀƭΣ 
ŎƻƴǎǘƛǘǳƛπǎŜ ŜƳ 9ǎǘŀŘƻ 5ŜƳƻŎǊłǘƛŎƻ ŘŜ 5ƛǊŜƛǘƻ Ŝ ǘŜƳ ŎƻƳƻ ŦǳƴŘŀƳŜƴǘƻǎΥ LLL π ŀ ŘƛƎƴƛŘŀŘŜ Řŀ ǇŜǎǎƻŀ ƘǳƳŀƴŀΤέά5ƛƎƴƛŘŀŘŜ Řŀ ǇŜǎǎƻŀ 
humana é a qualidade intrínseca e distintiva de cada ser humano que o faz merecedor do mesmo respeito e consideração por parte 
do Estado e da comunidade, implicando, neste sentido, um complexo de direitos e deveres fundamentais que assegurem a pessoa 
tanto contra todo e qualquer ato de cunho degradante e desumano, como venham a lhe garantir as condições existenciais mínimas 
ǇŀǊŀ ǳƳŀ ǾƛŘŀ ǎŀǳŘłǾŜƭΦ ό{!w[9¢Σ нллмΣ ǇΦ слύέh ǊŜǎǇŜƛǘƻ ǇŜƭŀ 5ƛƎƴƛŘŀŘŜ Řŀ tŜǎǎƻŀ IǳƳŀƴŀΣ Ƨǳƴǘƻ ŎƻƳ ƻ ǾŀƭƻǊ ŘŜ ŎŀŘŀ ǇŜǎǎƻŀΣ ǎŜ 
pauta nos consagrados Direitos Humanos!  Repito: os direitos humanos são fundados sobre o respeito pela dignidade e o valor de 
ŎŀŘŀ ǇŜǎǎƻŀΦ  Lǎǎƻ Ŝǎǘł ŜǎŎǊƛǘƻ ƴŀ  5ŜŎƭŀǊŀœńƻ ¦ƴƛǾŜǊǎŀƭ Řƻǎ 5ƛǊŜƛǘƻǎ IǳƳŀƴƻǎΣ ƴƻ ǎŜǳ  ŀǊǘƛƎƻ мȏ ǉǳŜ ŘƛȊΥ ά¢ƻŘƻǎ ƻǎ ǎŜǊŜǎ ƘǳƳŀƴƻǎ 
nascem livres e iguais em dignidade e direitos. São dotados de razão e consciência e devem agir em relação uns aos outros com 
ŜǎǇƝǊƛǘƻ ŘŜ ŦǊŀǘŜǊƴƛŘŀŘŜΦέbƻǾŀƳŜƴǘŜ ŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ ŘŜ мфуу ƴƻ ǘƝǘǳƭƻ ŘŜǎǘƛƴŀŘƻ Ł ƻǊŘŜƳ ǎƻŎƛŀƭΣ ǉǳŜ ǘŜƳ ŎƻƳƻ ƻōƧŜǘƛǾƻ ƻ 
ōŜƳπŜǎǘŀǊ Ŝ ŀ Ƨǳǎǘƛœŀ ǎƻŎƛŀƭ ŘƛȊ ǉǳŜΥ  ά!ǊǘΦ сȏΥ  {ńƻ ŘƛǊŜƛǘƻǎ ǎƻŎƛŀƛǎ ŀ ŜŘǳŎŀœńƻΣ ŀ {!¨59Σ ŀ ŀƭƛƳŜƴǘŀœńƻΣ ƻ ǘǊŀōŀƭƘƻΣ ŀ ƳƻǊŀŘƛŀΣ ƻ 
transporte, o lazer, a segurança, a previdência social, a proteção à maternidade e à infância, a assistência aos desamparados, na 
ŦƻǊƳŀ ŘŜǎǘŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻέΦ  aŀƛǎ ǳƳŀ ǾŜȊΦ ŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ ŘŜ мфуу ǊŜŎƻƴƘŜŎŜ ƴƻ ǎŜǳ ŀǊǘƛƎƻ мфсΥ  άŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎ Ŝ 
dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao 
acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.Como citado acima, podemos perceber 
muitos institutos legais que nos garantem e asseguram o direito à vida. Uma vida digna, com saúde, ou então, saúde para uma 
melhor qualidade de vida.Nem o aborto é permitido no Brasil (salvo exceções legais) porque o princípio maior é salvar vidas!  Vão 
negar um medicamento que pode salvar vidas? Me parece controverso com a lei.Dentre outras, uma justificativa para a não liberação 
é porque é caro: pelo amor de Deus, o Brasil é um país rico. Se o Poder Público está dizendo que é caro imagina uma família que 
precisa e ganha 01 salário mínimo!  Mesmo sendo caro (o que não justifica) não é para muitos pacientes.  Estão indo contra o direito 
a vida, á saúde, estão indo contra o princípio da dignidade humana, contra os Direitos Humanos.  Essa medicação já é usada por 08 
anos, com comprovação cientifica nos Estados Unidos e outros países da Europa, conforme relatos.  Me desculpem, mas para mim, 
que sou leiga, isso é assassinato, genocídio da classe de portadores de fibrose cística. É tirar vidas quando poderiam ser salvas!  Não 
entendo, é inaceitável quererem negar um avanço tão importante para quem precisa e espera por isso, se o medicamento chegou até 
o nosso país vamos assegurar o direito de quem precisa utilizar-se dele.Entendo que o Direito a vida humana é o direito mais 
importante existente em nosso ordenamento jurídico e não podemos medir esforços para preserva-la.  Esse medicamento deve ser 
liberado, é constitucional.  É um direito do cidadão. È a garantia do direito à vida, à saúde, a melhor qualidade de vida de quem 
precisa. É assegurar o direito ao princípio da dignidade humana, que além de estar na Constituição Federal está também fundado 
junto com o valor de cada pessoa no rol dos Direitos Humanos. Sou a favor da liberação do Orkambi pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo paciente com Fibrose Cística tem o direito de receber o melhor tratamento quanto for possível! Essas medicações 
são eficazes para alguns tipos da doença e já disponíveis em outros países. Os pacientes brasileiros têm o direito de acesso,através do 
sistema único de saúde, a essas medicações para melhorar a qualidade e o tempo de vida! É um direito!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sabemos que são medicamentos de alto custo para o governos, mas sabemos tbm sua importância para os pacientes 
com FC, queremos lutar por eles, melhorar a qualidade de vida. Juntos somos mais fortes

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A vida de um portador de fibrose cística, requer muitos cuidados. Desde que fui diagnosticado com a fibrose cística, aos 
9 meses de vida, passei por diversas situações de muita dificuldade e muita fraglidade da minha saúde. A luta para se manter bem e 
saudável, é uma luta diária e constante, e não é apenas uma luta do paciente portador da fibrose cística, é também uma luta de todos 
os familiares, como pai, mãe, irmãos, avôs, avós, tios, tias, primos, primas, amigos, e todas as pessoas próximas que acompanham o 
tratamento, e o dia a dia de um fibrocístico.O tratamento consiste em algumas inalações diárias, fisioterapia respiratória diária, 
tapotagem, uso de antibiótico com muita frequência, tanto via oral, quanto por via endovenosa, e incontáveis internações. Mesmo 
com todos os cuidados, acabamos tendo pneumonias constantes, devido ao muco espesso que não para de ser produzido em nossos 
pulmões. Além de abalar a nossa saúde, essa luta constante pela vida, também abala o lado emocional, tanto de nós pacientes, como 
o de todos os nossos parentes e amigos. A fibrose cística é uma doença progressiva, e as medicações que são fornecidas atualmente, 
são apenas para aliviar e amenizar os sintomas da doença, não sendo capazes de interferir na progressão e evolução da doença, até 
que em um certo momento, os pulmões vão perdendo a capacidade respiratória e chega uma hora, em que a única alternativa para 
continuar vivo, passa a ser o transplante pulmonar. Quando chega este momento, a nossa saúde está tão fragilizada, que qualquer 
resfriado ou nova infecção pode nos levar à morte.A fila do transplante de pulmão é muito demorada. Foram longos 1 ano e 11 meses 
até que chegasse a minha vez na fila, para conseguir receber esse órgão tão importante que é a nossa única salvação.Além de toda a 
angústia, existe um grande risco de não conseguir receber o órgão a tempo de chegar a nossa vez na fila.Depois que conseguimos 
passar pelo transplante com sucesso, o que não acontece com todo mundo, surgem outros problemas, pois somos obrigados a tomar 
uma série de medicamentos para o resto de nossas vidas, para evitar a rejeição do órgão, que são medicações imunossupressoras 
muito fortes, que tem muitos efeitos colaterais, como o comprometimento de outros órgãos vitais. E também essa baixa imunidade 
provocada pelas medicações, nos tornam muito mais suscetíveis a outras doenças e infecções.É por esse motivo que esse novo 
medicamento importantíssimo, que tem a capacidade de bloquear a progressão da doença, deve ser fornecido aos fibrocísticos para 
que tenham uma melhora muito importante na qualidade de vida, e não precisem como eu, passar por um transplante de pulmão 
que é tão complicado e acaba nos trazendo também uma série de problemas.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: - inalação com soro fisiológico, berotec e atrovent- inalação com PULMOZYME- inalação com 
TOBRAMICINA- fisioterapia respiratória- drenagem postural- tapotagem- ingestão de enzimas pancreáticas- utilização de diversos 
antibióticos, tanto via oral, quanto endovenosa em ambiente hospitalar- internações frequentes- Transplante Pulmonar, Positivo: - As 
inalações com soro fisiológico, berotec e atrovent, tem a função de diluir a secreção espessa que existe nos pulmões para facilitar a 
sua eliminação- O PULMOZYME tem a função de quebrar as moléculas de secreção, para facilitar a eliminação da secreçãoA 
TOBRAMICINA é um antibiótico inalatório, que tem a função de diminuir a quantidade de bactérias existentes na secreção, e diminuir 
as infecções pulmonares- A fisioterapia respiratória, a drenagem postural, e a tapotagem tem a função de fazer a higiene pulmonar, e 
evitar que a secreção fique dentro dos pulmões causando infecções e pneumonias- As enzimas pancreáticas são ingeridas todas as 
vezes que fazemos as nossas refeições, para suprir a deficiência de produção dessas enzimas digestivas pelo nosso pâncreas- A 
utilização de diversos antibióticos, tanto via oral, quanto endovenosa em ambiente hospitalar, tem a função de diminuir as colônias 
de bactérias que se proliferam na secreção pulmonar, evitando dessa forma as infecções e pneumonias frequentes- O transplante 
pulmonar acaba sendo a única alternativa, após sucessivas infecções e pneumonias, mas o transplante também traz uma série de 
complicações e efeitos colaterais pelas medicações imunossupressoras que evitam a rejeição do órgão, e são necessárias até o fim de 
nossas vidas., Negativo: - Todas essas medicações, procedimentos e tratamentos descritos anteriormente, são apenas para amenizar 
os efeitos da doença, e não resolvem de forma definitiva a evolução e progressão da doença. São apenas  cuidados paliativos.E é por 
esse motivo que esta medicação tão importante, deve ser fornecida pelo SUS para o tratamento dos fibrocísticos, pois ela tem a 
capacidade de agir e impedir a evolução e progressão da doença, e dar muito mais qualidade de vida e também melhorar de uma 
forma muito expressiva a expectativa de vida dos portadores de fibrose cística.
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos tem direito a vida! 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Será  de grande valia a introdução do medicamento,  pois tem a oportunidade de com ele tratar a doença,  e não  só  os 
sintomas, que com o passar do tempo,  os atuais medicamentos, perdem a eficiência dentro de cada quadro específico.Com essa 
nova oportunidade,  mais vidas serão  poupadas e viverão com muito mais qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Será  de grande valia a introdução do medicamento,  pois tem a oportunidade de com ele tratar a doença,  e não  só  os 
sintomas, que com o passar do tempo,  os atuais medicamentos, perdem a eficiência dentro de cada quadro específico.Com essa 
nova oportunidade,  mais vidas serão  poupadas e viverão com muito mais qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos que considerar todas as alternativas de tratamento, para que os pacientes tenham uma melhor qualidade de 
vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, alfadornase, tobramicina, ursacol, omeprazol, softgel D3000, fisioterapia duas 
vezes ao dia todos os dias. Ciproflacixino de 750 mg por vinte e um dias. Aparelho de inalação da Pari e eflow rapid, Positivo: Creon 
em toda refeição para garantir a absorção de nutrientes pelo pâncreas. Alfadornase e tobramicina inalatória para os pulmões. 
Ursacol, dose de 600 mg por dia, para garantir que seu fígado fique saudável, sem gordura, que causaria uma cirrose. Softgel 
complexo vitamínico específico para fibrose. Omeprazol para proteger o estômago de tantos medicamentos. Ciproflacixino pra 
infecções. Fisioterapia faz com que seus pulmões sejam fortalecidos e para expectoração das secreções se acumulam diariamente., 
Negativo: Meu filho fica preso a medicamentos que sempre vem com efeitos colterais. A fisioterapia não é uma alternativa e sim uma 
obrigação.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, existe muito sofrimento na vida dos FCs muitas internações, pneumonias, perda de gordura na fezes, diarreia, tosses 
constantes entre outros sintomas, precisamos de novos medicamentos que tragam a cura para eles.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É direito dos paciente fibrocisticos brasileiros receber o tratamento mais adequado quanto for possível. Medicações 
sabidamente eficazes para alguns tipos de mutação deveriam ser incorporados ao tratamento disponível no sistema único de saúde 
afim de melhorar a qualidade de vida dessa população.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em que pese o disposto na recomendação preliminar da Conitec exarado em 09 de Julho de 2020, em sua 88ª reunião 
de plenário cuja respeitável recomendação, por unanimidade, sugere a não incorporação lumacaftor/ivacaftor para tratamento da 
fibrose cística, venho, respeitosamente, SOLICITAR que seja revisto este entendimento, considerando a necessidade da incorporação 
do referido medicamento ao Sistema Único de Saúde (SUS), isto porque afastado o fator orçamentário, NÃO EXISTE, até o momento, 
uma outra forma de minimizar os efeitos desta doença e que o paciente deve ser a principal prioridade em detrimento de qualquer 
outra, por mais privilegiada que seja.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo Porquê só tenho 7 anos e quero viver melhor sem tantos medicamentos, só queria usar menos medicamentos. 
Que age na causa da minha doença. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Adeks TCM ALFADORNASE TOBRAMICINA CREON PANCREATINA , Positivo: Adeks. Contém vitaminas 
de A a Z contém zinco toma no almoço e no jantar TCM.  Ajuda no crescimento e peso ALFADORNASE.  Quebra o DNA presente na 
secreção e reduz a sua viscosidade. Inalatória faço todos os dias é 40 minutos depois faço fisioterapia. TOBRAMICINA.  Trata das 
infecções pulmonares causada por apenas uma bactéria. Creon pancreatina.  Tomo em todas as refeições para que ocorra a digestão 
dos alimentos a a absorção dos nutrientes. , Negativo: Efeitos negativos porquê todos esses medicamentos que tomo agi somente 
nos sintomas da doença e não na causa da doença. Quero tomar os medicamentos que agem na causa. Estou cansado de tomar 
tantos medicamentos, todo dia fisioterapia.  Por favor preciso dos medicamentos que me deixa melhor.&#128591;

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que os gastos atualmente sao altos e mesmo uma medicação cara,  mas q seja eficaz, ainda compensa. Os 
ganhos q foram demonstrados justificam a sua utilização. Acredito que sera mais em conta do que todos os gasto somados q sao 
feitos atualmente.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os moduladores CFTR são usados a mais de 8 anos em outros países e permitem se usados com orientação médica que 
o paciente tenha uma vida saudável dispensando o transplante . Se existe a possibilidade de uma vida melhor nosso governo deve 
apoiar.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Desde que nasci venho lutando para sobreviver, fui diagnosticada com fibrose cistica aos 4 meses de idade e desde 
então comecei o tratamento, é uma rotina intensa de medicamentos, nebulizações, fisioterapia e etc. Esse novo medicamento 
ajudaria todos os pacientes e traria uma melhora significativa para todos nós, não estamos pedindo muito, só uma chance para ter 
uma qualidade de vida melhor, estamos pedindo o básico, o mínimo.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon, Tobramicina, Seretide, aerolin, salina, alfadornase(pulmozyme), colistimenato de sódio, 
muvinlax, colomycin, omeprazol, etc..., Positivo: os medicamentos retardam os efeitos que a doença traz, ajudam a eliminar a 
secreção e muitas outras coisas,  sem eles nós portadores de fibrose cistica não teríamos nem a oportunidade de sobreviver, 
Negativo: não tem efeitos negativos, na minha opinião

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo que o SUS não disponibiliza o medicamento orkambi para o tratamento da doença. É melhor tratar o 
gene defeituoso, do que fazer um transplante futuramente. Precisamos salvar vidas, e vidas não tem preço. Esta doença é tratável 
mas está sendo negada pelo alto preço da medicação.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos  são importantes pra salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importante para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pode salvar muitas vidastv

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em que pese o disposto na recomendação preliminar da Conitec exarado em 09 de Julho de 2020, em sua 88ª reunião 
de plenário cuja respeitável recomendação, por unanimidade, sugere a não incorporação lumacaftor/ivacaftor para tratamento da 
fibrose cística, venho, respeitosamente, SOLICITAR que seja revisto este entendimento, considerando a necessidade da incorporação 
do referido medicamento ao Sistema Único de Saúde (SUS), isto porque afastado o fator orçamentário, NÃO EXISTE, até o momento, 
um outro medicamento similar ao supracitado, que minimize os efeitos desta doença e que o paciente deve ser a principal prioridade 
em detrimento de qualquer outra, por mais privilegiada que seja.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem Direito à Vida inclusive quem tem doença rara.Eu tenho 2 filhos pirtadores da FC. A vida deles não tem preço 
como de muitos outros raros. Nossa luta diária com essa doença é bem dura. Com nebulizações, fisioterapias, um coquetel de 
remédios diariamente, consultas médicas e sem falar das internações longas com antibioticos intravenoso. Essa medicação é luz no 
final do túnel pra o FC. Fazer com que a Doença pare de progredir é Cura sim. Diga Sim a vida dos raros &#128591;&#127995;

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozime, Creon, Ursacol, Omeprazol, Seretide, Nasonex, Colistin..., Positivo: 
Pulmozime ajuda diluir as secreçõesCreon ajuda na absorção da gordura , Negativo: Creon mesmo com seu uso ainda tem dores 
abdominais e perda de gordura ocorrendo diminuicao do peso e massa muscular

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma criança portadora de fibrose cistica tenho uma luta diária com seu tratamento vivemos na incerteza 
do que possa acontecer futuramente com ela a implementação desta medicação veio como esperança para todos os familiares de 
crianças com fibrose cistica,peço que reveja está decisão e olhe para nossas crianças com mais atenção...a expectativa de vida no 
Brasil destas crianças e muito baixa nos ajude a mudar essa realidade..

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, colomicin ,trobramicina, Positivo: No caso do creon ajuda a no ganho de 
pesoColocomicin trata as infecções bacteriana, Negativo: O estresse da criança para manter a rotina com exerço de medicação

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, eu sou pai de filho de FC,eu sei como dói ve seu filho querendo viver mais, fiquei sabendo que esse medicamento tras 
mais qualidade de vida, por isso que discordo.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon, zorteon, pulmozayme, ensure, gamatex etc, Positivo: melhora a tosse, engorda 
mais o paciente etc, Negativo: quando o medicamento é usado por muito tempo nao causam o efeito como deveria e 
consequentimente tras outras sequelas.
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma irmã de 8 anos com fibrose cistica elegível a lumacaftor ivacaftor, além de ter que lutar todos os dias com 
doença progressiva, com muitas idas ao hospital deixando de ir a escola, comemorar seu aniversário, tem que lutar pelos 
medicamentos que é dever do governo e está na constituição direito a saúde e a vida. Lumacaftor ivacaftor é a esperança de 
expectativa de vida, e menos sofrimento por favor incorpora conitec. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todas as pessoas tem que ter direito à vida, e esse medicamento trará um futuro há muitas pessoas que necessitam. 
Que necessitam não apenas de qualidade de vida, mas principalmente da oportunidade de VIVER. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, *A expectativa de Vida de pacientes com FIBROSE CISTICA, no Brasil, é de 16 anos*. *Precisamos mudar essa realidade, 
com urgência*. *Acredito que esse Medicamento vai ajudar, e muito, as crianças diagnosticadas com FIBROSE CISTICA e mudar essa 
triste realidade*.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida não tem preço, pessoas com FC tb tem direito a ela!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos são de grande importância para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados, tenho uma prima com fibrose cistica  elegível a lumacaftor ivacaftor, medicamento que irá trazer uma 
expectativa de vida melhor, pois os medicamentos fornecido pelo sus não agi na doença trata mas com muito agravamento, mesmo 
tomando Creon tem muitas dores de barriga, secreção, muitas idas ao hospital que impede de ter uma qualidade de vida, por favor 
incorpora conitec.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Doença crônica que debilita a criança e a faz sofrer até o óbito. Temos que fazer todo o possível para salvar os 
pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque vai ajudar milhares de crianças de famílias menos favorecidas a terem melhor condiçoes de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha com fibrose cística e desde que nasceu começamos a pesquisar mais sobre a doença e sobre os 
tratamentos e medicamentos disponíveis. A fibrose cística é uma doença progressiva e o que existe hoje em medicamentos é para dar 
uma qualidade de vida melhor aos pacientes mas a doença não para de progredir. No caso específico da minha filha, por mais que use 
os medicamentos e siga todos os protocolos existentes mesmo assim ao fazermos exames de bactérias sempre está com uma e 
sempre temos que tratar com antibióticos. Hoje ela está com 6 anos vai fazer 7 e nossa preocupação é que estes antibióticos não 
façam mais efeito e fique crônico, ou seja, colonizada pelas bactérias. Os novos medicamentos fazem a doença estacionar, não 
progredir mais e não apenas trata, eles atuam no defeito genético da doença e isso faz com que pare de progredir e dessa forma o 
muco pulmonar não fica mais espesso. Os antibióticos daqui a pouco não farão mais efeito. E depois para tratar teria que internar 
para tratar e de repente se o pulmão for comprometido como já existem vários relatos assim deve ser feito um transplante pulmonar 
e não é isso que desejamos. Existem vários casos de transplantados e famílias que já perderam seus pacientes mesmo tratando com 
os medicamentos existentes. Um medicamento que estacione a doença, fazendo com que ela não progrida mais é o necessário para 
evitar todas essas complicações. E assim desejamos e sonhamos que seja desde que ela nasceu e começamos a viver dia a dia essa 
doença. Para que ela tenha uma vida mais saudável e próxima do "normal" e não só tentando tratar mas continuando a progressão. E 
é claro, para todos os outros pacientes com a doença e seus familiares também. Além disso existe muita dificuldade de ganho de peso 
e ela sempre está bem abaixo do peso ideal. Perde muito sal no suor, pode desidratar se não suplementar o sal no organismo. Já foi 
internada também por desidratação. Como os novos medicamentos corrigem o defeito da célula, e funcionando normalmente 
ganhará peso e ficará dentro do normal para idade, sem precisar de suplementação de sal e soro (pedialite, etc), suplementos 
alimentares.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase (que faz todos os dias inalação) e antibióticos como tobramicina, bactrim, 
etc. Vitaminas como ADEK, Positivo: A alfadornase ajuda a expelir o muco do pulmão mas mesmo com ela sempre tem muco, temos 
que fazer diariamente e mesmo assim sempre aparecem as bactérias que podem colonizar os pacientes., Negativo: Os antibióticos 
nem sempre conseguem eliminar as bactérias e no caso da minha filha em específico, mesmo sempre tratando com os antibióticos e 
fazendo a inalação de alfadornase, ao fazer o exame da orofaringe o resultado vem dando positivo para staphylococoous aureus e 
mesmo tratando com antibiótico várias vezes, não tem adiantado, não tem eliminado as bactérias. Mesmo seguindo corretamente o 
tratamento. Se o medicamento analisado estaciona a doença e ela não terá mais muco espesso não prejudicará o pulmão, a doença 
para de progredir. Sem falar os efeitos colaterais, sempre com dor de estômago por conta de tanto medicamento, de tanto 
antibiótico. Tem que tomar pedialite suplementação de sal, mas mesmo assim pode desidratar. Mesmo tomando suplemento 
alimentar não consegue ganho de peso.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, só quem convive com pacientes com fibrose cística sabe a luta diária que é para que eles consigam ter um pouco mais 
de qualidade de vida e tentarem levar uma vida normal. O uso do Ivacaftor melhora muito a qualidade d vida dos pacientes infantis.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon e pulmozyme, Positivo: Creon: melhora no sistema digestivo e flora bacteriana 
proporcionando uma melhora na nutrição do paciente;Pulmozyne: aumenta da imunidade e melhora no sistema respiratório, tendo 
em vista a melhora na viscosidade do muco. , Negativo: Não tiveram efeitos negativos. 
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma família na qual eu acompanho o seu esforço diário, que tem um paciente com FC e vejo a rotina exaustiva 
para este paciente de medicamentos, nebulização e vida normal afetada por não ter a oportunidade de ter esta medicação liberada 
pelo SUS. Tendo em vista que em outros países já tem liberado e que estes pacientes tem tido respostas positivas a esta medicação, 
deixando de viver escravo de uma rotina cansativa para viver em sociedade normal. Tendo a uma qualidade de vida que qualquer 
outro pode ter. Por isso sou a favor da liberação desta medicação para que não só esta família que mencionei mais outras possam ter 
uma vida rotina melhor, mais leve e feliz. Pois só quem tem uma paciente de FC sabe o que é este relato mencionado.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito à saúde e à vida segundo a Constituição Federal.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, os medicamentos são necessários para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, os medicamentos são necessários para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamentos são muito importantes pra salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tempo tem sido precioso aos cuidados com a nossa menina, hoje com 11 meses e 23 dias, à espera do tratamento 
com lumacaftor/ivacaftor , exatamente daqui a 1807 dias, quando completar os esperados 6 anos. Nossa esperança é vê-la crescer 
com qualidade de vida e não precisarmos mais contar o tempo... 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trata-se de um tratamento de extrema importância para a Fibrose Cística - Doença rara, crônica e que não tem cura. O 
medicamento trata diretamente o gene defeituoso e oferece qualidade de vida para a criança que conheço e sei que a família não 
teria condições de arcar com o custo elevado desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são muito importantes para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença sem cura e de pouco conhecimento ainda da sociedade. O uso do ivacaftor faz muita 
diferença na vida dos pacientes, pois dá uma maior condição de ter qualidade de vida. O uso contínuo desse medicamento traz uma 
melhora na condição dos pacientes possibilitando que fiquem menos internados e que tenham menos falta de ar, propiciando maior 
dignidade de levarem uma vida quase normal. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon; pulmozyme e trobamicina inalavel. , Positivo: Creon: melhora significativa na 
absorção dos nutrientes, através da alimentação e uma melhora enorme na sistema digestivo e na flora bacteriana dos pacientes. 
Pulmozyme: melhora na imunidade e na viscosidade do muco pulmonar. Aumenta a imunidade do paciente. Tobramicina: antibiótico 
que evitou de forma relevante os danos pulmonares, Negativo: Não tiveram efeitos negativos.

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A liberação do remédio é importante para as pessoas de Fibra, ajudando na expectativa e qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Leonardo, meu sobrinho neto, toma uma grande quantidade de medicamentos diariamente ( Creon, Fluimucil, Dekas, 
Fortini, Alfadornase, Aerolin, Flixotide, Azitromicina) e sei da dificuldade e tristeza que é, pensar que o futuro pra ele é incerto, mas 
acredito também, que o avanço da medicina e a possibilidade da aprovação desse medicamento que consta dessa Consulta Pública 
pode sim, ser uma luz no meio do túnel.Agradeço a oportunidade de poder participar com minha opinião, pedido e desejo.Roseli Fila

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Faz-se necessário o uso deste medicamento para o tratamento e chance de vida de diversos pacientes que necessitam 
do mesmo

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leo precisa continuar a tomar:Creon FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, No meu entendimento esses medicamentos são de extrema importância para o tratamento de fibrose cística, temos 
dois casos na família, duas irmãs, minhas tias, e uma delas perdeu essa batalha antes mesmo que eu pudesse conhecê-la e a outra tia 
vive essa batalha a 45 anos, acompanhá-la de perto e vê-la com dificuldades para respirar, tosses contínuas são parte da sua rotina 
diária, nem imagino o que é viver com uma limitação como essas. Com certeza esses medicamentos poderão trazer uma qualidade 
muito maior na vida da minha tia e das pessoas que a acompanham nessa limitação! São verdadeiros super humanos, aprendemos a 
ter mais resiliência com essas pessoas. Inadmissível é não pensar no outro. Espero que possamos ter acesso a esses medicamentos. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O remédio salva vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trata-se de um tratamento de extrema importância para a Fibrose Cística - Doença rara, crônica e que não tem cura. O 
medicamento trata diretamente o gene defeituoso e oferece qualidade de vida para a criança que conheço e sei que a família não 
teria condições de arcar com o custo elevado desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Para indivíduos que são homozigotos para a mutação F508del, o tratamento com a combinação de lumacaftor e 
ivacaftor produz melhorias modestas na função pulmonar e reduz o risco de exacerbações pulmonares.Ensaios clínicos randomizados 
e cegos de indivíduos homozigotos F508del com 12 anos de idade e mais velhos mostraram que os grupos que receberam as doses 
baixas e altas de lumacaftor tiveram melhorias modestas, mas estatisticamente significativas, no VEF1 estimado em porcentagem de 
3,3 e 2,8, respectivamente. Pequenas melhorias no índice de massa corporal (IMC) e uma medida de qualidade de vida foram 
relatadas. Em comparação com o grupo placebo, as exacerbações pulmonares foram significativamente reduzidas em 30 e 39 por 
cento nos grupos que receberam doses baixas e altas de lumacaftor, respectivamente. A redução nas exacerbações pulmonares 
ocorre independentemente da mudança no VEF1. Um ensaio com 206 pacientes de 6 a 11 anos de idade relatou que o lumacaftor-
ivacaftor causou melhora significativa desde o início e em comparação com o grupo placebo no índice de depuração pulmonar, uma 
medida sensível da alteração da função pulmonar em pacientes com doença leve. O VEF1, um desfecho secundário, não melhorou 
significativamente desde o início, mas sim em relação ao placebo, e houve melhorias significativas no IMC e no cloreto no suor. 
Estudos menores em homozigotos F508del de 6 a 11 anos de idade e de 2 a 5 anos de idade demonstraram um perfil de segurança 
semelhante ao de crianças mais velhas.Um estudo de extensão aberto de 92 semanas (estudo PROGRESS) sugere benefícios modestos 
contínuos para pacientes que toleram lumacaftor-ivacaftor. Para os pacientes tratados com lumacaftor-ivacaftor, houve um aumento 
modesto sustentado no IMC em comparação com o valor basal e uma tendência de diminuição das taxas de exacerbações 
pulmonares e hospitalização, que não atingiu significância estatística.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

2 artigos 
originais do 

Lancet 
Respiratory

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O remédio salva vidas

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A criança tem que ter direito a continuidade do tratamento com o medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo paciente com Fibrose Cística tem o direito de receber o melhor tratamento quanto for possível! Essas medicações 
são eficazes para alguns tipos da doença e já disponíveis em outros países. Os pacientes brasileiros têm o direito de acesso,através do 
sistema único de saúde, a essas medicações para melhorar a qualidade e o tempo de vida! É um direito!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não importa quantas pessoas sejam portadoras da doença. Aliás, o argumento de que o medicamento 
Lumacaftor/ivacaftor é caro não pode ser usado como justificativa, uma vez que o número de pacientes não é elevado. Essa é uma 
enfermidade cruel e TODA VIDA IMPORTA!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se a  criança se trata com esse medicamento, ele deve ter o direito de continuar

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acredito que a saúde seja para todos, gratuitamente, de forma integral. A constituição federal determinou acessão a 
saúde gratuita e universal ,  penso que deva ser assim. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha netinha nasceu com fibrose cística. Já passou por duas cirurgias e várias internações. Vive com dificuldade de ter 
uma vida normal. Faz uso de vários medicamentos, mas esses remédios servem para os sintomas da doença. Essa doença tem 
consequências muito graves e agora estamos diante da possibilidade de termos disponível um medicamento que trata o chamado 
erro base da doença, o que é novo, é abordagem diferente da já disponível, que por enquanto, é apenas paliativa. Por isso é tão 
importante a incorporação deste medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes no tratamento para salvar vidas!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Liberem a inclusão do medicamento para ser distribuído pelo SUS aos pacientes que necessitam. É questão de vida. 
Conheço uma criança mais tem lutado  muito e precisa desse medicamento. Ajudem!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho fundamental a distribuição deste medicamento nas redes públicas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem que ter a oportunidade

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento será uma esperança no tratamento da FC praticamente zerando todos os sintomaas e devido a isso 
trará uma economia para O SUS que hj tem de arcar com todas as intercorrências da doença que atinge o sitema digestòrio e 
pulmonar. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela eficácia no tratamento da doença  e não como paliativo usados hoje que não tratam da doença 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados, A Fibrose Cística é uma doença silenciosa e progressiva, hoje é tratada somente as consequências desta 
doença o que não é suficiente uma vez que o pulmão, pâncreas e outros órgãos vão sendo danificados com o passar do tempo.  A 
Fibrose Cística resulta na disfunção da proteína cystic fibrosis transmembrane condutance regulator (CFTR), situação que faz com que 
toda a secreção do organismo da pessoa com Fibrose Cística seja mais espessa que o normal, dificultando sua eliminação. Essa 
secreção traz diversos danos em vários órgãos, corpo e na vida das pessoas que tem essa doença. O medicamento 
Ivacaftor/Lumacaftor que estamos pedindo disponibilização é para corrigir essa disfunção dessa proteína e o corpo não sofrer mais os 
danos e poderem ter uma vida praticamente normal.A dificuldade de expelir a secreção dos pulmões faz com que tenham diversas 
doenças no decorrer dos meses e anos... eles tem, pneumonias de repetição, sinusites, pólipos nasais, etc., e adquirem várias 
bactérias que  ficam colonizadas danificando os pulmões, essas doenças são as consequências desse defeito genético,  temos que 
ficar tratando  enquanto elas diminuem a função pulmonar gradativamente  até  terem que ir para fila de transplante na adolescência 
ou antes.Os medicamentos que usam hoje não são suficientes para deixa -los saudáveis, para a  dificuldade de fluidificação das 
secreções pulmonares são utilizados várias vezes ao dia os medicamentos Alfadornase,  solução salinica hipertônica , uso de 
bombinhas dilatadoras dos brônquios (Sabutamol) e antialérgicas,  uso de  lavagens nasais com soro fisiológico , fisioterapias, 
aspiração nasal e quando há bactérias colonizadas,  uso de diversos  antibióticos de uso prolongado, como a Azitromicina, Bactrin, 
Colomicin, Tobramicina e com o tempo se tornando resistente a eles.Todas esses medicamentos, na maioria das vezes não são 
suficientes e acabam tendo como consequência a internação.No Pâncreas,  essa secreção impede que eles absorvam a gordura e é 
nutrientes dos alimentos, para isso eles tem que tomar pancreatina toda vez que comem qualquer coisa, imagina comer um petisco e 
ter que tomar vários comprimidos,  ir a uma festa e tomar vários comprimidos para comer qualquer coisa?Essa desregulação das 
enzimas faz com que sempre tenham perda de gordura nas fezes,  é com isso tem defasagem de peso e consequentemente no 
desenvolvimento do corpo e altura. As enzimas não são suficientes para regular corretamente e acabam causando cólicas, diarréia ou 
constipação, todos os dias da vida deles.Também no pâncreas o muco  espesso e viscoso  provocam cicatrizes nesse órgão. Essas 
cicatrizes impedem que o pâncreas produza insulina e eles desenvolvem a diabetes, além da Fibrose Cística, agora tem que lidar com 
mais uma doença,  a diabetes.Os fibrocísticos , precisam de uma alimentação hipercalórica, como ter uma alimentação hipercalórica 
com diabetes? Muito mais difícil e estressante e mais um medicamento para custeio do governo. No  relatório, a Conitec considerou a 
qualidade dos estudos insuficientes e pouco relevantes, de acordo com registro Brasileiro Fibrose Cística 2017, há cerca de 5mil 
pessoas diagnosticadas com Fibrose Cística , delas há  cerca de 1mil elegíveis a Lumacaftor /Ivacaftor, esses pacientes foram 
realizados o exame de genotipagem em parceria com a VERTEX como realizar estudos se somos tão poucos,  há alguns pacientes 
tomando o Lumacaftor/ Ivacaftor  que  conseguiram via judicial e estão com resultados maravilhosos , quanto à valores,  como julgar 
quanto vale a vida da minha filha, ela não tem culpa, ela tem o direito de viver uma vida normal!Na juventude eles irão desenvolver 
Osteoporose ou Osteopenia devido à falta de minerais que foram perdidos  devida a má absorção do pâncreas,  durante toda a vida 
es reclamam de dores nas articulações e nas pernas.Rotina da filha aos 4 anos (quando esta minimamente bem, o que é raro, pois 
sempre está com alguma inflamação, infecção ou dor)Minha filha Giovanna acorda, toma 1 comprimido enzima pancreatica CREON e 
toma leite  com suplemento hipercalórico Fortini, logo depois, faz lavagem nasal e bombinha Sabutamol e inalação  com solução 
hipertonica salínica a 5% (Agua destilada + NACL) durante 20 minutos,  após isso faz fisioterapia respiratória durante 30 minutos.No 
almoço toma 2 enzimas pancreaticas e faz uma refeição hipercalorica  e ainda acrescento óleo TCM para aumento calórico da 
mesma.A tarde vai para escola (o que só é permitido após completar 4 anos devido ao aumento do risco de contrair doenças e 
infecções e consequentemente mais internações). Na escola,  na hora das refeições as professoras tem q ministrar as enzimas na hora 
do lanche.A noite quando chega da escola faz inalação com Alfadornase (10min) e bombinha sabultamol e solução hipertonica 
salinica 5% (20min) e mais 30 min fisioterapia respiratória.No jantar outra refeição hipercalórica, tomando antecipadamente as 2 
enzimas e acrescida de óleo TCM.Quando está com alguma bactéria ainda há administração de antibióticos orais ou inalatórios no 
decorrer do dia, ela ainda toma Azitromicina de uso contínuo as segundas, quartas e sextas e faz uso diário de Vitaminas A, D,E,K 
liposslúveis.Ela ainda tem realizar diversos esportes no intuito de trabalhar a função respiratória ou terapias alternativas para tentar 

Clique aqui
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minimizar as consequências, mas nem sempre temos condições financeiras para arcar com isso.Outro grande risco que os fibrocísticos 
correm é  a desidratação rápida em qualquer situação  como brincar no parque,  fazer uma  atividade física ou simplesmente uma dia 
quente. as glândulas sudoríparas, a alteração no transporte iônico determina a perda de sódio e de cloro e pode levar à desidratação 
repentina, então eles e nós pais/ responsáveis/professores temos que ficar atentos 24h/por dia e repondo este sal perdido várias 
vezes no dia.Conforme eles vão crescendo, a função respiratória diminui, as bactérias colonizam, aumentam a quantidade de  
enzimas, diminui o peso, aumentam as dores e o cansaço, aumenta a ansiedade e a possibilidade de depressão. Como uma pessoa 
terá uma vida normal com esta rotina, com este estado de saúde e ainda com a informação que tem uma expectativa de vida menor 
que os outros? Como irão trabalhar? Casar? Como esta mãe ou responsável pode trabalhar com uma rotina e cuidados  tão intensos 
com seus filhos,  como vão faltar no trabalho durante uma internação, consultas? como estas pacientes vão gerar um filho com 
função pulmonar reduzida, como vão trabalhar, realizar seu sonhos??A maioria destas famílias e pacientes precisam de auxílio  
financeiro do governo, muitos se aposentam, muitos responsáveis ganham o auxílio INSS para manter se manterem. Seria muito 
melhor para esta família e para o governo ter este responsável e paciente trabalhando e tendo uma vida normal e produtiva.Olhem 
ao redor do mundo, os pacientes que utilizam este medicamento estão tendo resultados maravilhosos, podendo crescer, viver suas 
vidas o mais próximo possível do normal.  Em anexo há alguns depoimentos espontâneos retirados das redes sociais de pacientes em 
vários países onde este medicamentos já está incorporado e estão em uso do Lumacaftor Ivacaftor (estão traduzidos),  isso já prova o 
quanto ele é eficaz, o quanto precisamos dele, o quanto fará nossos filhos viverem bem. Eles precisam dessa medicação,  precisam 
viver, os ajude.O direito à vida humana sobrepõe a todos os demais direitos, ele é constitucional, é dever do estado se preocupar com 
a vida humana, é um direito garantido. Por favor, cumpram com este dever. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon Enzimas pancreáticas - Sabutamol Solução hipertonica salínica a 5% (Agua 
ŘŜǎǘƛƭŀŘŀ Ҍ b!/[ύhƭŜƻ ¢/a ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ !59Y ƭƛǇƻǎǎƻƭǵǾŜƛǎ!ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ ς ǳǎƻ ŎƻƴǘƛƴǳƻΣ ŎŀǳǎŀƴŘƻ ŘƻǊŜǎ ƴƻ ŜǎǘƾƳŀƎƻΣ ŘŜƛȄŀƴŘƻ ƻǎ 
dentes fracos e amareladosTobramicina, antibiótico inalatório Sal-Suplemento Nutricional Fortini DanoneSoro FisiológicoProdutos: 
InaladorProcedimento: Fisioterapias, aspiração nasal, coletas de exame swab Exames invasivos e repetitivos., Positivo: Esses 
medicamentos tratam somente as consequencias, a maioriaa deles tem efeitos colaterais ou não cumprem sua função como descrito 
abaixo. elas tratam a consequencia e os pacientes precisam de medicametos que corrijam a causa, assim a maioria destes 
mecicamentos não será mais necessário., Negativo: Creon Enzimas pancreáticas - devem ser tomadas a cada refeição para absorver 
gorduras e nutrientes, na maioria das vezes n não é eficaz pois causa cólica, constipação ou diarréia e não absorve tudo que 
ƛƴƎŜǊŜƳΦ{ŀōǳǘŀƳƻƭ ς ǳǎŀŘƻ ǇŀǊŀ ŘƛƭŀǘŀǊ ƻǎ ōǊƾƴǉǳƛƻǎ ŀƴǘŜǎ Řŀ ƛƴŀƭŀœńƻ ς Ŏŀǳǎŀ ŀǊǊƛǘƳƛŀ {ƻƭǳœńƻ ƘƛǇŜǊǘƻƴƛŎŀ ǎŀƭƝƴƛŎŀ ŀ р҈ ό!Ǝǳŀ 
ŘŜǎǘƛƭŀŘŀ Ҍ b!/[ύΣ ƛƴŀƭŀœńƻ нл Ƴƛƴǳǘƻǎ ς Ŏŀǳǎŀ ǘƻǎǎŜ ŦƻǊǘŜΣ ƛǊǊƛǘŀœńƻ Řŀǎ Ǿƛŀǎ ŀŞǊŜŀǎ Ŝ ƛǊǊƛǘŀœńƻ Ŝ ŀƭŜǊƎƛŀ ƴŀ ǇŜƭŜ Řƻ Ǌƻǎǘƻ Ŝ 
ƴŀǊƛƴŀǎΣhƭŜƻ ¢/a ς ŎƻƭƻŎŀŘŀǎ ƴŀǎ ǊŜŦŜƛœƿŜǎΣ ǘŜƳ ǎŀōƻǊ ŦƻǊǘŜ Ŝ ǊǳƛƳ ŀƭǘŜǊŀƴŘƻ ƻ ǎŀōƻǊ Řŀǎ ǊŜŦŜƛœƿŜǎΦ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ !59Y ƭƛǇƻǎǎƻƭǵǾŜƛǎΣ 
ƴńƻ ǎńƻ ǎǳŦƛŎƛŜƴǘŜǎΣ ƳŜǎƳƻ ŎƻƳ ŀ ŘƻǎŀƎŜƳ ŎƻǊǊŜǘŀ ǎŜƳǇǊŜ Ŝǎǘńƻ ŎƻƳ ŘŜŦƛŎƛşƴŎƛŀΦ!ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ ς ǳǎƻ ŎƻƴǘƛƴǳƻΣ ŎŀǳǎŀƴŘƻ ŘƻǊŜǎ ƴƻ 
estômago, deixando os dentes fracos e amareladosTobramicina, antibiótico inalatório (quando esta infectado com a bactéria 
tǎŜǳŘƻƳƻƴŀǎ !ŜǊǳƎƛƴƻǎŀύ ƛƴŀƭŀœńƻ ǉǳŜ ŘǳǊŀ олπор Ƴƛƴǳǘƻǎ  Σ Ŏŀǳǎŀ ǘƻǎǎŜ Ŝ ŎŀƴǎŀœƻΦ{ŀƭπ wŜǇƻǎƛœńƻ ŘŜ ǎŀƭ ς ǇŀǊŀ ŜǾƛǘŀǊ ŘŜǎƛŘǊŀǘŀœńƻ 
Produtos: Inalador, as inalações duram quase 2 horas por diaProcedimento: Fisioterapias quando se esta minimamente bem , se faz 2 
X ao dia , o que é será mais 1 hora por dia, quando se tem que fazer os sntibioticos inalatórios mais 1 hora, total quase 4 horas por 
dia entre inalações fisioterapias.Procedimentos: Aspiração nasal, coletas de exame swab mensalmente para saber se esta com 
bactérias, Exames invasivos e repetitivos

Fotos 
Depoimentos 
Uso Orkambi
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo paciente com Fibrose Cística tem o direito de receber o melhor tratamento quanto for possível! Essas medicações 
são eficazes para alguns tipos da doença e já disponíveis em outros países. Os pacientes brasileiros têm o direito de acesso,através do 
sistema único de saúde, a essas medicações para melhorar a qualidade e o tempo de vida! É um direito!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo paciente com Fibrose Cística tem o direito de receber o melhor tratamento quanto for possível! Essas medicações 
são eficazes para alguns tipos da doença e já disponíveis em outros países. Os pacientes brasileiros têm o direito de acesso,através do 
sistema único de saúde, a essas medicações para melhorar a qualidade e o tempo de vida! É um direito!!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Há relatos, em outros países, de mães de crianças que já se beneficiam da medicação.   Por que não favorecer as 
crianças aqui no Brasil? 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente com essa comorbidade terá mais qualidade de vida e quem sabe uma estimativa melhor. Junto com a baixa 
qualidade de vida atual sem o remédio sofrem o paciente, a família e os amigos. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 da Constituição 
Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, a qual lhes 
promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje disponíveis 
são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em transplante, o que 
quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.)

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo paciente com Fibrose Cística tem o direito de receber o melhor tratamento quanto for possível! Essas medicações 
são eficazes para alguns tipos da doença e já disponíveis em outros países. Os pacientes brasileiros têm o direito de acesso,através do 
sistema único de saúde, a essas medicações para melhorar a qualidade e o tempo de vida! É um direito!!

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avô de uma criança que tem fibrose cística  e acompanho de perto as dificuldades e sofrimentos.Essa doença afeta 
o sistema digestivo e  respiratório.  E uma doença rara e zem cura. Predispõe o paciente a graves pneumonias  e pode levar o paciente 
a óbito.  Essas novas drogas realmente são caras mas compensam na redução dos custos e o recuperando a pessoa para as atvidades 
educativas e laborais para  realização de uma vida útil para si e para a nação. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados, A Fibrose Cística é uma doença silenciosa e progressiva, hoje é tratada somente as consequências desta 
doença o que não é suficiente uma vez que o pulmão, pâncreas e outros órgãos vão sendo danificados com o passar do tempo.  A 
Fibrose Cística resulta na disfunção da proteína cystic fibrosis transmembrane condutance regulator (CFTR), situação que faz com que 
toda a secreção do organismo da pessoa com Fibrose Cística seja mais espessa que o normal, dificultando sua eliminação. Essa 
secreção traz diversos danos em vários órgãos, corpo e na vida das pessoas que tem essa doença. O medicamento 
Ivacaftor/Lumacaftor que estamos pedindo disponibilização é para corrigir essa disfunção dessa proteína e o corpo não sofrer mais os 
danos e poderem ter uma vida praticamente normal.A dificuldade de expelir a secreção dos pulmões faz com que tenham diversas 
doenças no decorrer dos meses e anos... eles tem, pneumonias de repetição, sinusites, pólipos nasais, etc., e adquirem várias 
bactérias que  ficam colonizadas danificando os pulmões, essas doenças são as consequências desse defeito genético,  temos que 
ficar tratando  enquanto elas diminuem a função pulmonar gradativamente  até  terem que ir para fila de transplante na adolescência 
ou antes.Os medicamentos que usam hoje não são suficientes para deixa -los saudáveis, para a  dificuldade de fluidificação das 
secreções pulmonares são utilizados várias vezes ao dia os medicamentos Alfadornase,  solução salinica hipertônica , uso de 
bombinhas dilatadoras dos brônquios (Sabutamol) e antialérgicas,  uso de  lavagens nasais com soro fisiológico , fisioterapias, 
aspiração nasal e quando há bactérias colonizadas,  uso de diversos  antibióticos de uso prolongado, como a Azitromicina, Bactrin, 
Colomicin, Tobramicina e com o tempo se tornando resistente a eles.Todas esses medicamentos, na maioria das vezes não são 
suficientes e acabam tendo como consequência a internação.No Pâncreas,  essa secreção impede que eles absorvam a gordura e é 
nutrientes dos alimentos, para isso eles tem que tomar pancreatina toda vez que comem qualquer coisa, imagina comer um petisco e 
ter que tomar vários comprimidos,  ir a uma festa e tomar vários comprimidos para comer qualquer coisa?Essa desregulação das 
enzimas faz com que sempre tenham perda de gordura nas fezes,  é com isso tem defasagem de peso e consequentemente no 
desenvolvimento do corpo e altura. As enzimas não são suficientes para regular corretamente e acabam causando cólicas, diarréia ou 
constipação, todos os dias da vida deles.Também no pâncreas o muco  espesso e viscoso  provocam cicatrizes nesse órgão. Essas 
cicatrizes impedem que o pâncreas produza insulina e eles desenvolvem a diabetes, além da Fibrose Cística, agora tem que lidar com 
mais uma doença,  a diabetes.Os fibrocísticos , precisam de uma alimentação hipercalórica, como ter uma alimentação hipercalórica 
com diabetes? Muito mais difícil e estressante e mais um medicamento para custeio do governo. No  relatório, a Conitec considerou a 
qualidade dos estudos insuficientes e pouco relevantes, de acordo com registro Brasileiro Fibrose Cística 2017, há cerca de 5mil 
pessoas diagnosticadas com Fibrose Cística , delas há  cerca de 1mil elegíveis a Lumacaftor /Ivacaftor, esses pacientes foram 
realizados o exame de genotipagem em parceria com a VERTEX como realizar estudos se somos tão poucos,  há alguns pacientes 
tomando o Lumacaftor/ Ivacaftor  que  conseguiram via judicial e estão com resultados maravilhosos , quanto à valores,  como julgar 
quanto vale a vida da minha filha, ela não tem culpa, ela tem o direito de viver uma vida normal!Na juventude eles irão desenvolver 
Osteoporose ou Osteopenia devido à falta de minerais que foram perdidos  devida a má absorção do pâncreas,  durante toda a vida 
es reclamam de dores nas articulações e nas pernas.Rotina da filha aos 4 anos (quando esta minimamente bem, o que é raro, pois 
sempre está com alguma inflamação, infecção ou dor)Minha filha Giovanna acorda, toma 1 comprimido enzima pancreatica CREON e 
toma leite  com suplemento hipercalórico Fortini, logo depois, faz lavagem nasal e bombinha Sabutamol e inalação  com solução 
hipertonica salínica a 5% (Agua destilada + NACL) durante 20 minutos,  após isso faz fisioterapia respiratória durante 30 minutos.No 
almoço toma 2 enzimas pancreaticas e faz uma refeição hipercalorica  e ainda acrescento óleo TCM para aumento calórico da 
mesma.A tarde vai para escola (o que só é permitido após completar 4 anos devido ao aumento do risco de contrair doenças e 
infecções e consequentemente mais internações). Na escola,  na hora das refeições as professoras tem q ministrar as enzimas na hora 
do lanche.A noite quando chega da escola faz inalação com Alfadornase (10min) e bombinha sabultamol e solução hipertonica 
salinica 5% (20min) e mais 30 min fisioterapia respiratória.No jantar outra refeição hipercalórica, tomando antecipadamente as 2 
enzimas e acrescida de óleo TCM.Quando está com alguma bactéria ainda há administração de antibióticos orais ou inalatórios no 
decorrer do dia, ela ainda toma Azitromicina de uso contínuo as segundas, quartas e sextas e faz uso diário de Vitaminas A, D,E,K 
liposslúveis.Ela ainda tem realizar diversos esportes no intuito de trabalhar a função respiratória ou terapias alternativas para tentar 

Clique aqui
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minimizar as consequências, mas nem sempre temos condições financeiras para arcar com isso.Outro grande risco que os fibrocísticos 
correm é  a desidratação rápida em qualquer situação  como brincar no parque,  fazer uma  atividade física ou simplesmente uma dia 
quente. as glândulas sudoríparas, a alteração no transporte iônico determina a perda de sódio e de cloro e pode levar à desidratação 
repentina, então eles e nós pais/ responsáveis/professores temos que ficar atentos 24h/por dia e repondo este sal perdido várias 
vezes no dia.Conforme eles vão crescendo, a função respiratória diminui, as bactérias colonizam, aumentam a quantidade de  
enzimas, diminui o peso, aumentam as dores e o cansaço, aumenta a ansiedade e a possibilidade de depressão. Como uma pessoa 
terá uma vida normal com esta rotina, com este estado de saúde e ainda com a informação que tem uma expectativa de vida menor 
que os outros? Como irão trabalhar? Casar? Como esta mãe ou responsável pode trabalhar com uma rotina e cuidados  tão intensos 
com seus filhos,  como vão faltar no trabalho durante uma internação, consultas? como estas pacientes vão gerar um filho com 
função pulmonar reduzida, como vão trabalhar, realizar seu sonhos??A maioria destas famílias e pacientes precisam de auxílio  
financeiro do governo, muitos se aposentam, muitos responsáveis ganham o auxílio INSS para manter se manterem. Seria muito 
melhor para esta família e para o governo ter este responsável e paciente trabalhando e tendo uma vida normal e produtiva.Olhem 
ao redor do mundo, os pacientes que utilizam este medicamento estão tendo resultados maravilhosos, podendo crescer, viver suas 
vidas o mais próximo possível do normal.  Em anexo há alguns depoimentos espontâneos retirados das redes sociais de pacientes em 
vários países onde este medicamentos já está incorporado e estão em uso do Lumacaftor Ivacaftor (estão traduzidos),  isso já prova o 
quanto ele é eficaz, o quanto precisamos dele, o quanto fará nossos filhos viverem bem. Eles precisam dessa medicação,  precisam 
viver, os ajude.O direito à vida humana sobrepõe a todos os demais direitos, ele é constitucional, é dever do estado se preocupar com 
a vida humana, é um direito garantido. Por favor, cumpram com este dever. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon Enzimas pancreáticas - Sabutamol Solução hipertonica salínica a 5% (Agua 
ŘŜǎǘƛƭŀŘŀ Ҍ b!/[ύhƭŜƻ ¢/a ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ !59Y ƭƛǇƻǎǎƻƭǵǾŜƛǎ!ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ ς ǳǎƻ ŎƻƴǘƛƴǳƻΣ ŎŀǳǎŀƴŘƻ ŘƻǊŜǎ ƴƻ ŜǎǘƾƳŀƎƻΣ ŘŜƛȄŀƴŘƻ ƻǎ 
dentes fracos e amareladosTobramicina, antibiótico inalatório Sal-Suplemento Nutricional Fortini DanoneSoro FisiológicoProdutos: 
InaladorProcedimento: Fisioterapias, aspiração nasal, coletas de exame swab Exames invasivos e repetitivos., Positivo: Esses 
medicamentos tratam somente as consequencias, a maioria deles tem efeitos colaterais ou não cumprem sua função como descrito 
abaixo. elas tratam a consequência da doença e os pacientes precisam de medicametos que corrijam a causa, assim a maioria destes 
medicamentos não sera mais necessário., Negativo: Creon Enzimas pancreáticas - devem ser tomadas a cada refeição para absorver 
gorduras e nutrientes, na maioria das vezes n não é eficaz pois causa cólica, constipação ou diarréia e não absorve tudo que 
ƛƴƎŜǊŜƳΦ{ŀōǳǘŀƳƻƭ ς ǳǎŀŘƻ ǇŀǊŀ ŘƛƭŀǘŀǊ ƻǎ ōǊƾƴǉǳƛƻǎ ŀƴǘŜǎ Řŀ ƛƴŀƭŀœńƻ ς Ŏŀǳǎŀ ŀǊǊƛǘƳƛŀ {ƻƭǳœńƻ ƘƛǇŜǊǘƻƴƛŎŀ ǎŀƭƝƴƛŎŀ ŀ р҈ ό!Ǝǳŀ 
ŘŜǎǘƛƭŀŘŀ Ҍ b!/[ύΣ ƛƴŀƭŀœńƻ нл Ƴƛƴǳǘƻǎ ς Ŏŀǳǎŀ ǘƻǎǎŜ ŦƻǊǘŜΣ ƛǊǊƛǘŀœńƻ Řŀǎ Ǿƛŀǎ ŀŞǊŜŀǎ Ŝ ƛǊǊƛǘŀœńƻ Ŝ ŀƭŜǊƎƛŀ ƴŀ ǇŜƭŜ Řƻ Ǌƻǎǘƻ Ŝ 
ƴŀǊƛƴŀǎΣhƭŜƻ ¢/a ς ŎƻƭƻŎŀŘŀǎ ƴŀǎ ǊŜŦŜƛœƿŜǎΣ ǘŜƳ ǎŀōƻǊ ŦƻǊǘŜ Ŝ ǊǳƛƳ ŀƭǘŜǊŀƴŘƻ ƻ ǎŀōƻǊ Řŀǎ ǊŜŦŜƛœƿŜǎΦ±ƛǘŀƳƛƴŀǎ !59Y ƭƛǇƻǎǎƻƭǵǾŜƛǎΣ 
ƴńƻ ǎńƻ ǎǳŦƛŎƛŜƴǘŜǎΣ ƳŜǎƳƻ ŎƻƳ ŀ ŘƻǎŀƎŜƳ ŎƻǊǊŜǘŀ ǎŜƳǇǊŜ Ŝǎǘńƻ ŎƻƳ ŘŜŦƛŎƛşƴŎƛŀΦ!ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ ς ǳǎƻ ŎƻƴǘƛƴǳƻΣ ŎŀǳǎŀƴŘƻ ŘƻǊŜǎ ƴƻ 
estômago, deixando os dentes fracos e amareladosTobramicina, antibiótico inalatório (quando esta infectado com a bactéria 
tǎŜǳŘƻƳƻƴŀǎ !ŜǊǳƎƛƴƻǎŀύ ƛƴŀƭŀœńƻ ǉǳŜ ŘǳǊŀ олπор Ƴƛƴǳǘƻǎ  Σ Ŏŀǳǎŀ ǘƻǎǎŜ Ŝ ŎŀƴǎŀœƻΦ{ŀƭπ wŜǇƻǎƛœńƻ ŘŜ ǎŀƭ ς ǇŀǊŀ ŜǾƛǘŀǊ ŘŜǎƛŘǊŀǘŀœńƻ 
Produtos: Inalador, as inalações duram quase 2 horas por diaProcedimento: Fisioterapias quando se esta minimamente bem , se faz 2 
X ao dia , o que é será mais 1 hora por dia, quando se tem que fazer os sntibioticos inalatórios mais 1 hora, total quase 4 horas por 
dia entre inalações fisioterapias.Procedimentos: Aspiração nasal, coletas de exame swab mensalmente para saber se esta com 
bactérias, Exames invasivos e repetitivos

Fotos 
Depoimentos 
Uso Orkambi

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em que pese o disposto na recomendação preliminar da Conitec exarado em 09 de Julho de 2020, em sua 88ª reunião 
de plenário cuja respeitável recomendação, por unanimidade, sugere a não incorporação lumacaftor/ivacaftor para tratamento da 
fibrose cística, venho, respeitosamente, SOLICITAR que seja revisto este entendimento, considerando a necessidade da incorporação 
do referido medicamento ao Sistema Único de Saúde (SUS), isto porque afastado o fator orçamentário, NÃO EXISTE, até o momento, 
um outro medicamento similar ao supracitado, que minimize os efeitos desta doença e que o paciente deve ser a principal prioridade 
em detrimento de qualquer outra, por mais privilegiada que seja.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha com fibrose cística, que precisa deste remédio. Está medicação iria fazer uma diferença na 
qualidade de vida desta criança, como tem acontecido com outras.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se vai ajudar essas pessoas qual o motivo da negativa?Todos tem direito a vida com dignidade e saúde...

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que a adição do medicamento vai trazer grandes melhorias à qualidade de vida dos pacientes com fibrose 
cística. Os medicamentos disponíveis hoje tratam apenas os sintomas da doença, funcionando como um paliativo. Essas novas drogas, 
se adotadas e distribuídas pelo SUS, poderiam ajudar a tratar a doença e contribuindo até para uma redução futura nos gastos com 
tratamento para esses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Conheço uma criança , e vejo a luta diária dela . Vida não tem preço . Liberem já os medicamentos necessários para 
uma quialidade de vida , com dignidade 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados senhores, Minha sobrinha é portadora dessa doença rara, grave, progressiva e incurável, que já a levou a 
enfrentar cirurgias e diversas internações. Em sua rotina, faz uso de medicamentos de uso contínuo e frequentemente precisa de 
tratamentos para complicações geradas pela doença. Porém, os medicamentos disponíveis ajudam a combater apenas os sintomas. 
Neste importante momento, estamos diante da possibilidade de termos disponíveis remédios que atacam diretamente as causas 
dessas complicações geradas por essa doença. Esses medicamentos certamente trarão outro patamar para controle e tratamento da 
doença, possibilitando uma vida completamente diferente e melhor para os pacientes e seus familiares. É a possibilidade de tratar as 
causas, impedindo a evolução dessa doença que tem consequências gravíssimas. Podemos entender que esse medicamento trará 
outro horizonte para os pacientes, familiares e profissionais da saúde, com uma abordagem totalmente outra daquela já 
disponível.Por isso peço pela incorporação desse medicamento no tratamento da fibrose cística.Agradeço imensamente a atenção. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O acesso a estes remédios, muito das vezes são a última opção para esses pacientes

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como a fibrose cística não tem cura, temos que auxiliar aos portadores dessa doença condições de levar seus dias com 
um pouco mais de conforto e qualidade de vida. A fibrose cística causa muitos danos físicos e o uso do Ivacaftor pode amenizar os 
impactos dessa doença nas crianças. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon pulmozyne , Positivo: Creon : melhora na absorção dos nutrientes dos 
alimentos. Melhora na digestão e na flora bacteriana. Pulmozyne: diminuição nas crises de tosse e aumento da imunidade;, Negativo: 
Não tem efeitos negattivos. 

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O theo cotrim merece viver bem e acima de tudo ser feliz.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nossas crianças precisam ser cuidadas e tem o direito de viver.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo é filho e amigos e sofre com a doença. É uma criança alegre e tem um futuro pela frente. Esperamos que 
sejam liberados os medicamentos da Consulta Pública para que ele possa continuar sobrevivendo a esta triste doença Com qualidade 
de vida.Medicações que ele toma e precisa continuar tomando:Creon FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide 
Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são de extrema importância para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho tem fibrose cística, e acompanho de perto o sofrimento dele e da minha irmã, para manter ele saudável, 
mesmo ele fazendo o tratamento certinho, ainda assim a doença está progredindo, ele vem mostrando sinais de piora, e o número de 
medicamentos só aumenta. Inalações, bombinhas, e quando não é uma crise é outra. Ou é intestinal ou pulmonar e a luta não tem 
fim. Sabemos que esse remédio não é uma cura. Mas conçerteza é uma esperança de um futuro mais saudável. Longe dos hospitais, e 
de todo sofrimento. Não quero ver meu sobrinho na fila de espera de transplante de pulmão, nem dependente de oxigênio, esse 
remédio é nossa esperança. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS deve fornecer o medicamento, pois há casos de pacientes que não podem ser transplantados e outros que são 
contrários ao transplante de órgão porque não se sentem seguros quanto a reversão do quadro patológico após a cirurgia.Portanto, o 
medicamento orkambi deve estar disponível na rede pública de saúde.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que essa medicação possa melhorar significativamente a qualidade de vida dos portadores de fibrose cística. O 
direito a saúde e ao bem estar são direitos que estão na constituição. A melhor amiga da minha filha tem fibrose cística. Ela tem 4 
anos, eu, como mãe, só posso desejar que a amiguinha da minha filha tenha uma vida plena, sem dores, sem excessos de medicações, 
sem internações recorrentes, sem pneumonias,, sem obstruções nasais, sem suboclusão intestinal e outras tantas intercorrências. Eu 
só desejo que ela posso ir para a escola, que ela possa brincar, aprender, crescer e se desenvolver como qualquer outro criança. Que 
essa medicação possa trazer esperança para os pacientes, familiares e amigos.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ainda que seja um medicamento de alto custo, reduziria consideravelmente as internações,  consultas médicas, exames 
de alto custo e, ainda , a utilização acumulativa de outros medicamentos também considerados de alto custo.Nem todos os 
portadores homozigoticos do gene DF508 serão elegíveis para usar a medicação, portanto,  considero o cálculo de acúmulo aos cofres 
públicos irreal ao que será realmente gasto e, os benefícios,  maiores que as problemáticas. As tipagens genéticas são  exames já  
realizados de rotina para o diagnóstico e tratamento seguros da FC. Não se encaixam como uma demanda a mais na indicação e/ou 
prescrição do novo medicamento em questão. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase Vitaminas e suplementação específicas para FC Enzimas pancreaticas 
Tobramicina inalatória Fisioterapia respiratória Exames diversos (função pulmonar,  ultrassonografias, tomografias,  análises 
laboratoriais de escarros, sangue, fezes...dentre outros), Positivo: Alfadornase - redução na produção de mucoVitaminas e 
suplementação específicas para FC - melhora na qualidade de vida Enzimas pancreaticas- melhora no ganho de peso ponderal e 
redução esteatose Tobramicina inalatória- eliminação de bactéria resistente Fisioterapia respiratória- aumento função 
pulmonarExames diversos (função pulmonar,  ultrassonografias, tomografias,  análises laboratoriais de escarros, sangue, 
fezes...dentre outros) - acompanhamento adequado da evolução da doença  e seus sintomas , Negativo: Alfadornase - manutenção 
de inalação diária  Vitaminas e suplementação específicas para FC - não  vejo aspectos negativos Enzimas pancreaticas - excesso de 
comprimidos a serem ingeridos a cada refeição sem, necessariamente,  controlar esteatose adequadamente ou obter o ganho 
ponderal necessário Tobramicina inalatória- alto custo e uso reincidenteFisioterapia respiratória - rotina e frequencia necessárias 
compromete qualidade de vida Exames diversos (função pulmonar,  ultrassonografias, tomografias,  análises laboratoriais de 
escarros, sangue, fezes...dentre outros) - o mesmo acima

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha com fibrose Cistica e ela estaria elegível para uso da medicação nova e consequentemente uma 
oportunidade de sobrevida. A medicação existente oferecida no sus  não corrige os genes defeituoso.Só diminui os sintomas e não 
impede complicações pulmonares ou morte precoce. Porque desfavorável a medicação? Seria o alto custo? Mas a vida tem preço? 
Não seria dever do estado incorporar novas tecnologia ? 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Serve para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os portadores de fiborse cisita precisam desse mmedicamento

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento ajuda no tratamento da doença que causa muito sofrimento aos pacientes e famílias

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Boa tarde senhores. Discordo do parecer da conitec, tenho uma filha especial, com sequela de Paralisia cerebral e sei 
como é a luta de uma pessoa com deficiência física, mental, intelectual. Hoje, venho em nome dos pacientes portadores de fibrose 
cística, que passei a conhecer essa luta deles pela minha sobrinha que só tem 1 aninho e é portadora dessa patologia.Ela já ficou 
internada por 3 vezes, já por causa da doença. Ela começou o tratamento aos seus 5 meses de idade, e é dura sua rotina diária para 
sobreviver.Hoje temos esse medicamento que já é aprovado pela ANVISA, e que só depende dos senhores a incorporação ao SUS. Por 
experiência de outros pacientes que já fazem uso do lumacaftor/ivacaftor, dizem que melhoram muito sua qualidade de vida, e 
desejo isso para minha sobrinha e para tantos outros que estão ávidos a espera disso para poder respirar em paz.Os medicamentos 
que minha sobrinha faz uso não tratam a causa, e sim os sintomas. Uma vitória para essas pessoas. Não as deixem sem esperança. 
Eles só querem respirar! Viver! Conquistar seus sonhos!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística MATA. NÃO HÁ MEDICAMENTOS PARA TRATAR A CAUSA DA DOENÇA. crianças morrem por falência 
pulmonar. No brasil a expectativa de vida e de 20 anos. Mesmo com os remédios que tomam todos os dias não evitam a evolução da 
doença pois eles só tratam os sintomas e não evitam a falência pulmonar.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual:  Meu sobrinho usa o lumacaftor/ ivacaftor, Positivo: Melhorou me todos os sentidos, 
Estagnou a evolução da doença, restou too os medicamentos de antibiótico e corticoide.Ganhou peso, começou a crescer de forma 
robusta e diminuiu as distância abdominal. A criança se desenvolveu de forma normal e saudável , Negativo: Não está disponível no 
SUS

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos já existentes no SUS tratam apenas os sintomas e não a doença em si. O SUS deve garantir um 
tratamento eficaz a todos

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não, pois todo o ser humano tem o direito de obter tratamento independente do método, condição.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de suma importância que o órgão favoreça o uso do medicamento. Alem de aumentar a qualidade de vida dos 
portadores da fibrose, aumentará significativamente  sua expectativa de vida, pois para nós familiares será uma esperança a mais, 
não é fácil perder um ente querido e muitas vezes em um tempo tão curto, viver a cada dia vendo a pessoa tendo uma vida limitada e 
incerta.Sera muito importante este avanço e essencial para todos. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística (FC) em pacientes com 6 anos de idade ou 
mais é necessária para qualidade de vida desses pacientes que tem essa doença degenaritiva, uma vez que é incurável e eles morrem 
dia a dia, dando oportunidades de viverem o que lhes resta intensamente.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Dicordo porque este medicamento pode dar esperança de vida as pessoas portadoras de Fibrose cística. Tenho uma 
netinha emprestada, que tem 1 ano, e é portadora e elegível para ele.Sua luta é desgastante, seus pais tem medo, como será o futuro 
de vida dela. Temos muita esperança de conseguir incorporá-lo ao SUS.Este medicamento que não existe outro similar aqui no Brasil 
que trata a causa, pois já faz uso de tantos outros que só tratam os sintomas.Essas vidas querem respirar! Querem viver! Tenham 
compaixão.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu vivo com isso diariamente,vejo o sofrimento das minhas filhas em ter "mil" remédios para tomar e fazer seus 
procedimentos diários e continuo uma criança passando por isso não tenho palavras para descrever,essa nova medicação diminuiria 
e muito a quantidade de remédios que minhas filhas tomam e a qualidade de vida delas melhoraria em 100%  e seria uma felicidade 
imensa ve como elas iam ter uma melhora,pois ja vimos resultados surpreendentes e só gostaria que fosse minha filha a ter esses 
resultados. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozine, Positivo: Melhora da função pulmonar, Negativo: não tem

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como mãe, sei quão grave e a doença e o qto sofrem com a progressividade da doença, por favor, precisam rever essa 
situação, queremos que nossos filhos vivam com qualidade de vida, essa medicação irá contribuir para viverem melhor! Meu pedido 
de mãe !!!!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, enzimas pancreáticas, colomicin e outros, Positivo: Nehum deles 
estaciona a doença, mas ajuda a ser menos pesado os dias de nossos filhos, Negativo: Tosse excessiva

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A expectativa de vida da Fibrose Cística no Brasil é de 16 anos.  Esse medicamento pode mudar o futuro dele e de 
muitas outras crianças . 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É inadmissível a negativa sobre a implantação desse importante medicamento no tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Uma medicação importantíssima DEVE ser incorporada ao tratamento. Existem muitos existe demonstrando a eficácia. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo pois impossibilita crianças menores para ter uma boa qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação muda muito a vida de uma pessoa com fibrose cistica para melhor, precisamos dela aqui no Brasil já.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são importantíssimos para salvar vidas!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são extremamente importantes para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, porque os medicamentos são muito importantes para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes diagnosticados com fibrose cística tem direito a ter qualidade de vida visto que o medicamento foi 
disponibilizado é de suma importância oferta-lo no SUS

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois por experiência rematadas por familiares de portadores ePortadores sabemos o quanto este 
medicamento vai ajudá los .

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, NÃO CONCORDO com o parecer desfavorável da conitec da NÃO  incorporação do orkambi para a fibrose cística no 
sus.  Sou tia da mãe de uma criança com fibrose cística, uma doença genética,  rara, crônica,  progressiva e sem cura.  Sabemos que  
no Brasil não existe nenhuma medicação  para tratar a doença, apenas para amenizar os sintomas, o orkambi  trata o gene defeituoso 
a proteína  CFTR , isso é maravilhoso, motivo para liberar o medicamento no  sus. Acompanho minha sobrinha com sua filha 
portadora de fibrose cística   e sei como é sofrido,  desgastante essa doença,  estar sempre correndo em médicos, hospitais,  
internações,  inúmeros exames, não é fácil para toda a família é muito sofrimento. Quando ela nasceu teve que fazer cirurgia, pois 
não  conseguia evacuar o que a deixou com o abdômen dispendido e estudada, isso se chama íleo meconial. Depois de um tempo fez 
cirurgia para então reconstituir o intestino. Sempre teve muita dificuldade em ganhar peso ,  uma luta, usou até sonda nasogástrica 
para alimentar e ver se conseguia ganhar peso. Isso tudo é muito triste para a família eu me coloco no lugar de mãe e pai dessa 
criança  sofrer tudo isso,  quem tem filhos me entende.Faz o tratamento no centro de referência em Porto Alegre,  onde realiza  
consultas com a equipe multidisciplinar a cada 3 meses  são 600 km.de distância. A mutação dela é f delta 508 homozigoto,  a mais 
comum, porém a mais grave.Com menos de um ano começou a apresentar quadros de suboclusao intestinal,  onde ficou entre a vida 
e a morte por quatro vezes, muita dor, vômito fecalóide, infecção generalizada,  quadro gravíssimo  precisando sempre de uti, uns 
quinze dias de internação cada vez à 300 km de onde residem toda a família sofrendo junto, com medo  de perde lá . Só quem tem 
casos na família para saber o quão sofrido é essa doença,  a expectativa de vida é muito baixa,  portanto o Orkambi não deixa a 
doença evoluir trata o gene defeituoso , isso é maravilhoso. Vocês tem idéia do que  é  ver uma criança com apenas 3 anos e meio, 
fazer uso de diversas medicações, quantidades enormes de comprimidos uns 10 por dia, depender de comprimidos para ir vivendo,  
para o pulmão e intestino, além de  fazer nebulização e  fisioterapia respiratória duas vezes ao dia e mesmo assim saber que a doença 
avança muito. Toda essa medicação usada para uma criança tão pequena  poderá trazer ainda mais complicações  como uma cirrose 
hepática,  problemas no fígado, diabetes,  pancreatite.  O orkambi traz melhoras na função pulmonar e digestiva , faz com que as 
secreções não fiquem tão espessa no intestino e pulmão,  ela tem muita tosse secretiva, portanto este medicamento melhoraria 
muito a qualidade de vida dela e dos demais portadores de fibrose cística.   Como justificar então perder vidas por falta de uso de 
medicações que existem SIM. Medicação essa que vai salvar vidas.A vida é o direito mais importante existente na constituição,  
direito imprescindível ao cidadão.  Tal direito se afirma também no princípio constitucional da dignidade da pessoa humana.  Não 
aceito o Custo elevado como justificativa,  isso não dá para admitir. É caro mas não justifica,  estão indo contra o direito à vida  
contra  o princípio da dignidade humana. Quanto vale uma VIDA   ninguém pode dizer,  cada vida é única e importante e não 
podemos perder vidas existindo tratamento. O Brasil é um País rico e tem condições para isso. Sei também que essa doença só piora 
com o passar do tempo, como é progressiva muitas vezes o paciente necessita fazer transplantes de pulmão ou então usar oxigênio 
24 horas por dia, se coloquem no lugar do outro, quanto sofrimento isso tudo. Ir para uma fila de espera de transplante de pulmão e 
talvez não aguentar... Ela tem 3 anos e meio e já ficou ao todo mais de 4 meses internada em hospital devido a tantas complicações 
que já teve, ela tem traumas de tanto ficar internada, tem muitos medos de pessoas que vão lhe causar algum sofrimento .  Agora, é 
a hora não podemos esperar , perder tempo, essa doença é progressiva  ou seja ela avança,  estamos correndo atrás do tempo. Vocês 
não fazem idéia de como é desgastante para toda a família  o emocional o psicológico de ter que conviver com está doença. Eu como  
familiar , me coloco no lugar da mãe, penso se meu filho passasse por tudo isso. Quero muito ver ela bem,  ver  crescer,  ir para a 
escola, cursar um ensino superior,  entrar no mercado de trabalho,  construir uma família. Não posso pensar que talvez ela não 
consiga chegar a vida adulta  para uma doença que tem tratamento SIM, simplesmente porque acham muito caro. Temos pressa a 
vida não espera! Queremos que se cumpra a lei maior do direito à VIDA ! Está na Constituição Federal , A SAÚDE É DIREITO DE TODOS 
E DEVER DO ESTADO. Então que à lei seja cumprida .Toda a VIDA IMPORTA,  não podemos perder VIDAS! Mais empatia por favor,  
vamos ser mais humanos. A doença é progressiva e avança muito rápido .  O orkambi não deixa a doença avançar,  isso é ÓTIMO e 
fantástico,  portando precisamos já! Objeto tem preço,  nós temos DIGNIDADE!  LIBERA JÁ! Sim para essas pessoas poder ter uma vida 

2ª - Não
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3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qualquer medicamento que venha diminuir o sofrimento dessas pessoas e melhorar a qualidade de vida, deve ser 
obrigatoriamente incorporado no sistema de saúde. Além de que os gastos com internações, complicações até para os familiares , 
será muito menor. Vejo o sofrimento de uma amiga com sua filha...

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos os seres-humanos têm o direito à vida, e principalmente os que tem essa doença que causa tanta dor e 
sofrimento. Sendo assim com o fornecimento do lumacaftor/ ivacaftor as pessoas que fazem o tratamento de fibrose cística elas 
terão mais uma chance de viver com essa doença, seguindo umaVida normal, não correndo o risco de entrar para estatística de 
pessoas que morrem dessa doença.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não, pois todo o ser humano tem o direito de obter tratamento independente do método, condição.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Conheço pessoas  com FC e acompanho as dificuldades pelas quais passam e conheci outras que morreram na infância. 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essas medicações são fundamentais para a qualidade de vida dos portadores de fibrose cística. O SUS, como nosso 
sistema único de saúde, deve prover esses medicamentos para quem precisa e assim amenizar o tormento que é ser portador de uma 
doença tão grave e limitante e que pode levar a óbito. Tais drogas têm se mostrados as mais eficientes para melhorar a qualidade de 
vida dessas pessoas, e não vejo razão para não ser disponibilizada para quem precisa. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para os pacientes com Fibrose Cística esse remédio irá dar uma qualidade de vida melhor  

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A expectativa de vida de pacientes com fibrose sistica no Brasil é de 16 anos.Precisamos mudar essa realidade, com 
urgência. Acredito que esse medicamento vai ajudar, e muito, as crianças diagnosticadas com fibrose sistica .

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio lumacaftor/ivacaftor melhorará substancialmente a qualidade de vida dos pacientes com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma paciente e sei o quanto ela sofre . Para melhorar a sua qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que seja pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho um absurdo limitar a saúde de uma criança. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos dessa medicação para melhorar a qualidade de vida dos fibrocisticos, para com que eles tenha uma vida 
normal .

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitos precisam destas medicações, temos direito à saúde e saude não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A expectativa de vida de pacientes com FIBROSE CISTICA no Brasil é de 16 anos. Precisamos mudar essa realidade, com 
urgência. Acredito que esse Medicamento vai ajudar, e muito, às crianças diagnosticadas com FIBROSE Cística.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio dará uma qualidade de vida melhor aos pacientes com Fibrose Cística. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isso, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento permitindo que possamos ter um melhor tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Uma doença tão grave e rara altera toda a estrutura de uma familia, a incorparação de medicamentos que possam 
trazer qualidade de vida para essas pessoas, principalmente crianças traz alento e esperança a toda essa comunidade;

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da preliminar da Conitec. Pois como pai da portadora de fibrose Cística, vejo diariamente o sofrimento da 
minha filha mesmo fazendo uso das medicações já existentes: Como Pulmozyme,Tobramicina, Creon (enzimas pancreáticas) entre 
outros nebulizadores. Estes apenas anenizam os sintomas e não trata a doença. Essa nova medicação permite tratar a doença. 
Trazendo melhor qualidade de vida a minha filha. Sabemos dos resultados positivos de pacientes que estão fazendo uso em outros 
países e que recebem pelo sistema de saúde. Peço que seja revisto e aprovem Já. POIS A VIDA NÃO TEM PREÇO.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PULMOZYME, TOBRAMICINA,CREON (ENZIMAS PANCREÁTICAS,ANTIBIÓTICOS, 
NEBULIZADORES, ETC, Positivo: Sem resultados significativos., Negativo: Mesmo fazendo uso da enzimas pancreáticas não tem 
garantido a absorção dos nutrientes, visto que as fezes são gordurosas. O pulmozyme e a tobramicina não tem garantido os efeitos 
esperados , visto que minha filha continua com muita secreção, sem eliminá-la causando infecções pulmonares, precisando de 
internações recorrentes para uso de antibióticos.

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isso, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento permitindo que possamos ter um melhor tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O importante são os medicamentos que vão tratar a causa e não só os sintomas!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, em poder ser contra a promover a melhora na qualidade de vida de milhares de criançcas

2ª - Não

3ª - Não

Página 565 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo Pois a vida do meu filho não tem preço Os medicamentos que ele usa só servem apenas para os sintomas da 
doença e não na causa da doença. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ADEKS TCM ALFADORNASE TOBRAMICINA CREON PANCREATINA , Positivo: ADEKS.  
Contém vitaminas de A a Z contém zinco toma no almoço e e  no jantar. TCM.  Ajuda no crescimento e peso. Alfadornase.  Quebra o 
DNA presente na secreção e reduz a sua viscosidade. TOBRAMICINA. Trata das infecções pulmonares causada por apenas uma 
bactéria. Creon pancreatina. Toma em todas as refeições para que ocorra a digestão dos alimentos a a absorção dos nutrientes. , 
Negativo: ADEKS.  Contém vitaminas de A a Z contém zinco toma no almoço e e  no jantar. TCM.  Ajuda no crescimento e peso. 
Alfadornase.  Quebra o DNA presente na secreção e reduz a sua viscosidade. TOBRAMICINA. Trata das infecções pulmonares causada 
por apenas uma bactéria. Creon pancreatina. Toma em todas as refeições para que ocorra a digestão dos alimentos a a absorção dos 
nutrientes. Todos esses medicamentos agem nos sintomas da doença e não na causa da doença.  Por isso precisamos dos 
medicamentos que agem na causa. Meu filho tem direito à qualidade de vida melhor. A vida  do meu filho não tem preço. Ele tem o 
direito de ter esses medicamentos no SUS e vocês têm o dever de dar esses medicamentos que são tão preciosos para a gente. 

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Os novos medicamentos trarão mais qualidade de vida, já que passamos muito tempo internadas. Os medicamentos 
existentes não tratam a doença é sim os sintomas. A doença é progressiva e esses medicamentos estabilizam e/ou melhoram a 
doença, fazendo com q as internações parem e eu possa ter uma vida normal. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Aerolin, enzimas pancreáticas, azitromicina profilática, vitamínicos, alenia, omega 3 , 
omeprazol , Positivo: Eles tratam os sintomas aliviando-os , Negativo: Com o passar do tempo, eles não são tão eficazes 

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda tentativa em salvar uma vida vale a pena. Todo o medicamento que puder fazer isso deve com certeza estar 
disponível para os portadores de FC.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Desde pequeno percebi que eu era diferente dos meus amigos, sempre tive que ter um cuidado redobrado em tudo 
que fazia e levo horas por dia para fazer o meu tratamento e não posso deixar um dia sem fazer o tratamento. As vezes é muito chato 
estar com esses sintomas de  tosse, infecções, falta de apetite, a falta de ar. Já senti vontade de chorar já me senti revoltado diante 
dessa situação apesar de todo apoio da minha família. Meus pais me ajudam e me apoia em todo o tratamento e tenho um Deus que 
está comigo todos os dias. Mas agora estou vendo que tenho uma expectativa de vida maior e melhor e isso me animou muito e 
estou com muita esperança que vou conseguir esse tratamento e tenho certeza que serei mais feliz e com mais esperança em meu 
futuro. Tenho sonhos , desejos mas as vezes parece que não vou conseguir realiza-los. Mas peço todos os dias a Deus para não me 
abandonar. Eu quero viver!

2ª - Sim, como paciente, Qual: ENZIMA CREON 10000 PACREATINATOBRAZOL - TOBRAMICINA 60MG/MLCOLISTIMETATO DE SÓDIO 
1.000.000 UIAZITROMICINA DI-HIDRATADAPULMOZYME 2,5MG/2,5MLTCM COM AGE 250MLDEKAS PLUSFREBINI ENERGY , Positivo: 
Eu utilizo esses medicamentos desde aos 3 meses de vida, eles resolvem alguns problemas., Negativo: Eu acho que serviu até hoje, 
mas não impede do avanço da doença e com o tempo os problemas se agravam, tendo um medicamento que vai impedir o avanço 
dessa doença, é imprescindível que tenhamos acesso a eles, afinal do que vale uma medicação se não pode chegar no paciente.  

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente com fibrose cística enfrenta incontáveis desafios provocados pela doença. Além de terem expectativa de 
vida reduzida, ela causa problemas severos durante a vida incluindo a necessidade constante de cirurgias, hospitalizações e 
tratamentos, impondo uma vida cheia de limitações. O paciente e sua família vivem com a possibilidade do óbito pela doença 
diariamente, esgotando recursos psicológicos e financeiros, lutando contra uma doença incurável. É especialmente cruel ver crianças 
portadoras da doença enfrentarem essa rotina de privações e dificuldades, e a incerteza sobre o seu futuro. Os tratamentos atuais 
atacam somente os sintomas da fibrose cística, e não interrompem sua progressão. Os medicamentos moduladores de CFTR podem 
mudar a história desses pacientes, já que agem na raiz do problema, corrigindo a proteína defeituosa, e interrompendo a progressão 
da doença. Além de reduzir consideravelmente os sintomas, esse medicamento aumenta a expectativa de vida do paciente. Isso 
devolve a eles mais do que a qualidade de vida, mas a esperança de ter um futuro. São medicamentos com resultados comprovados 
em diversos países, e que podem fazer com que a minha pequena amiga e todos os pacientes com fibrose cística deixem de ter sua 
vidas rondadas pela perspectiva da morte. O direito à saúde é garantido pela Constituição Brasileira e deve ser garantido aos 
pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo, pois os medicamentos já disponíveis tratam apenas os sintomas e este novo medicamento trata a doença em 
si.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Positivo: Melhora absorção de gorduras, Negativo: Risco de Colonopatia 
Fibrosante

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 567 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Desde o conhecimento da Fibrose Cística em nossa vida foi muito difícil, descobrimos no teste do pezinho e tivemos 
momentos de muita tristeza de muita incerteza e acima de tudo de muito medo e dor. Não é fácil para ninguém ter um filho com essa 
doença é muita incerteza e muita dor e acima de tudo uma sensação de medo para cada dia. Nosso maior sonho e nossa maior 
expectativa e esperança são por esses novos medicamentos que significa muito para o nosso filho para que ele consiga realizar seus 
sonhos e ter uma vida mais justa sem tanta dor e sofrimento, Nosso filho terá uma qualidade de vida muito aumentada e é o nosso 
maior sonho ter nosso filho com a gente por muito tempo. Os sintomas da fibrose cística são muito doloridos, febre, tosse com muita 
frequência, falta de apetite, cansaço, infecções fortes. Mas creio que com esses novos medicamentos tudo irá mudar.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMA CREON 10000 PACREATINATOBRAZOL - TOBRAMICINA 
60MG/MLCOLISTIMETATO DE SÓDIO 1.000.000 UIAZITROMICINA DI-HIDRATADAPULMOZYME 2,5MG/2,5MLTCM COM AGE 
250MLDEKAS PLUSFREBINI ENERGY , Positivo: Esses medicamentos meu filho já utiliza desde os 3 meses de vida, eles resolvem alguns 
problemas. E fora as medicações fizemos fisioterapia e nebulização todos os dias., Negativo: Até hoje ajudou a minimizar um pouco 
os sintomas dessa doença,  mas não impede do avanço da doença e com o tempo os problemas se agravam, na evolução humana 
acompanhada pela evolução médica, tendo um medicamento que vai impedir o avanço dessa doença, é imprescindível que tenhamos 
acesso a eles, afinal do que vale uma medicação se não pode chegar no paciente.  

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento melhorará a qualidade de vida e também auxiliará na não progressão dessa terrível doença.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Crianças acometidas por este sérioproblema estão sofrendo duplamente:pelo problems em si e pela falta de acesso ais 
medicamentos.A preocupação é muito grande e o sofrimento de quem precisa é maior ainda.A constituição garante a todos o direito 
à saúde e à vida!!!Não podemos esquecer que o acesso depende do custo ou da disponibilidade do medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da distribuição gratuita do medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por causa das pessoas que necessitam do medicamento p sua sobrevivência.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Creio que independente da idade a medicação deve ser aplicada visando uma qualidade de vida melhor

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Cumprir a função constitucional e social do SUS. Toda vida tem valor!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças com as mutações que acarretam Fibrose Cistica, quando bem tratadas chegam a atingir idade adulta jovem. 
Todavia, a FC não só danifica os pulmões, mas atinge outros órgãos vitais, como fígado, intestinos e pâncreas, principalmente. A 
medicação, objeto desta pesquisa, impediria o avanço da doença. Mas só as famílias ricas podem comprá-lo devido ao alto custo. 
Quero contribuir com a aprovação deste fármaco pelo SUS para ser usado pelos pacientes portadores da Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Um medicamento que é tão importante para o tratamento de FC deve ser colocado a disposição dos pacientes mais 
vulneráveis. 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Seja incorporado pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, os medicamentos que existem hoje em dia eles tratam dos sintomas que surgem da doença e não curam a doença. Já o 
lumacaftor / ivacaftor eles tratam a doença prometendo estacionar e ate curar porque são moduladores celular,quer dizer eles 
entram na célula e modifica a proteína defeituosa.Com o passar do tempo nossa qualidade de vida vai piorando por ser uma doença 
cronica as medicações existentes não vão surgindo efeito,sei que o custo é caro porem por ser uma doença rara são poucos os 
pacientes e vida não tem preço!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozine, Positivo: Melhora a Função pulmonar, Negativo: Não existe efeitos negativos

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Peço a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que estabiliza a progressão da 
doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a expectativa de vida! Visto que a 
maioria não tem como pagar pelo tratamento. E que já foi comprovada sua eficácia em outros países.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Peço a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que estabiliza a progressão da 
doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a expectativa de vida! Visto que a 
maioria não tem como pagar pelo tratamento. E que já foi comprovada sua eficácia em outros países.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos tem direito ao tratamento, quando necessário e prescrito pelo médico.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação faz muita diferença para o paciente. Trazendo melhor qualidade de vida. Tenho uma irmã portadora da 
fibrose e sabemos de toda a dificuldade e limitações que a doença traz. Uma medicação que traga beneficios ao paciente traz 
esperança também aos familiares. Também já perdemos uma outra irmã para a doença e temos boas expectativas para que todo 
paciente possa ter uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são mto importantes para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, meu primo tem 18 anos e tem fibrose e de 6 em 6 meses ele tem que voltar ao médico pois está com 
febre ou algo do tipo para eles tratarem de momento e não tratar a patologia que ele tem, é muito ruim pois sempre ficamos 
preocupados quando ele começa a ter febre pois já sabemos que ele irá ter que voltar ao médico e ainda sem ser realmente curado 
passando por todas as vezes uma preocupação e tristeza que com o tratamento certo poderia ser evitada pelo menos com tanta 
frequência.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se é uma medicação utilizada em outros lugares do mundo,os brasileiros tb tem direito a essa opção de tratamento 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Só quem tem um filho com FC sabe a dor de vê-lo sofrer todos os dias com tosse, infecções, falta de apetite, apatia sem 
falar na exclusão social devido a falta de ar, a tosse a frequentar certos ambientes. Eu era muito produtivo aos 28 anos quando meu 
filho nasceu e na primeira consulta após o teste do pezinho o médico pegou um livro e disse "Seu filho tem uma doença grave e sem 
cura, deve viver um ano" meu chão assim como da minha esposa se abriu. Nesse dia em diante nunca mais fui o mesmo, por que ser 
produtivo se meu filho amado iria morrer e não poderiam ter mais filhos. Hoje ele esta com 16 anos e o tratamento feito pelo SUS 
ajudou nesse período mas o medo da morte é constante, ele certamente não tem uma vida igual a seus amigos e convive com a 
morte todos os dias. Continuamos a sofrer todos os dias e hoje eu perdi tudo que tinha conquistado até os 28 anos. Quando falo tudo 
quero dizer, casa, carros tudo o dinheiro, emprego, família. O que faz eu me levantar da cama todos os dias é a esperança em um 
tratamento eficiente para meu filho, graças a Deus ainda tenho ele e minha esposa, eu suportei todas as perdas financeiras dessa 
vida, não sei se suportaria a perca de meu primogênito. Espero e confio em Deus na reversão dessa decisão, pois estamos falando não 
da vida de um fibrocístico mas de toda as famílias que convivem com essa terrível doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMA CREON 10000 PACREATINATOBRAZOL - TOBRAMICINA 
60MG/MLCOLISTIMETATO DE SÓDIO 1.000.000 UIAZITROMICINA DI-HIDRATADAPULMOZYME 2,5MG/2,5MLTCM COM AGE 
250MLDEKAS PLUSFREBINI ENERGY , Positivo: Esses medicamentos meu filho já utiliza desde os 3 meses de vida, eles resolvem alguns 
problemas, eles são bons, mas agem nos sintomas da doença. , Negativo: Eu acho que serviu até hoje, creio que tenha ajudado os 
pacientes a sobre vida, mas não impede do avanço da doença e com o tempo os problemas se agravam, na evolução humana 
acompanhada pela evolução médica, tendo um medicamento que vai impedir o avanço dessa doença, é imprescindível que tenhamos 
acesso a eles, afinal do que vale uma medicação se não pode chegar no paciente.  

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por causa das pessoas que necessitam do medicamento p sua sobrevivência.

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Absurdo não liberar os medicamentos pelo SUS. Doença degenerativa, não tem cura, medicamentos ajudam a ter um 
pouco mais de qualidade de vida. Espero sinceramente que seja revisto o posicionamento 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  evidências científica, apontadas em pesquisas médicas,sobre o uso do medicamento atuar diretamente sobre a causa e 
não apenas amenizando os sintomas da doença. . Deste modo, o medicamento tende a estacionar o avanço da doença,  chegando a 
possibilidade da cura. Por outro lado, o investimento para compra deste medicamento em lotes diminui o seu custo para o governo, 
ao passo que a compra individualizada para os pacientes do SUS torna-se inviável. Acreditando na ética e transparência do sistema no 
seu compromisso com o bem estar humano, resolvi preencher este questionário.  

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sinceramente é humilhante implorar por direito à vida. Simplesmente pelo fato de ter nascido com uma doença rara. 
Não escolhi isso. Já me condenaram sem ter cometido nenhum crime.&#128532; Se hoje estou vivo ainda foi por determinação, 
persistência e luta ativamente da minha mãe. Que nunca desistiu de mim. Quando nasci alguém disse pra ela também, que eu não ia 
vingar, ela não acreditou e até então vive por minha Luta contra FC. Eu estou sangrando por dentro por ter que  contar aqui toda dor 
já vivida por essa maldita doença. Lembrar das inúmeras vezes que tomei enzimas no banheiro da escola pra nenhum colega ver, 
perdi as contas de furadas de exames de rotina, nas internações, das pessoas me encarando preocupadas se tinha algo a transmitir, 
porque o uso da máscara é rotina na FC em ambientes hospitalares. &#280; aquele olhar de tensão sempre da minha mãe a cada 
consulta pra ver se estava td bem? Lembro da agonia dela quando diagnostiquei diabetes. Afinal agora mais uma preocupação além 
da doença. O risco de vida, é  constante porque se pego algumá bactéria tudo que estava equilibrado entra em colapso. É  se eu estou 
com um mero resfriado, com peso abaixo ou  glicose  alta porque tem mais de 2 anos diagnostiquei diabetes devido complicação da 
doença o quadro se agrava muito mais... Se acontece a torcida, é para conseguir tratar em casa, pois as internações são longas com  2 
ou + antibióticos intravenoso, me afastam ainda mais da minha vida normal entre aspas. Minha rotina desde pequeno  foi difícil 
sempre com muitas medicações,nebulizações, preocupação com peso, fisioterapias, massa muscular. Sem falar das consultas 
multidisciplinares a cada 3 meses se tiver ok. Caso contrário todo mês no hospital. Fazendo tudo isso ainda não me garante certeza 
que está td bem. Essa medicação simplesmente é o que preciso pra me livrar desses altos e baixos. Ter certeza que terei equilíbrio no 
tratamento é uma Luz. Eu quero viver. Me dá uma chance &#128591;&#127995;

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozime, sabultamol, colistin, Creon, Omeprazol, ciprofloxacina, cálcio, Adeks, suplementos, 
nasonex..., Positivo: Graças ao acesso à esses medicamentos ainda  estou vivo sim, mas até quando?Meu corpo vai aguentar as 
sequelas desses sintomas?, Negativo: Creon mesmo em uso ainda sinto dores abdominais.

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, *A expectativa de Vida de pacientes com FIBROSE CISTICA, no Brasil, é de 16 anos*. *Precisamos mudar essa realidade, 
com urgência*. *Acredito que esse Medicamento vai ajudar, e muito, as crianças diagnosticadas com FIBROSE CISTICA e mudar essa 
triste realidade

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha amiga precisa muito desse remedio. Quero que ela consiga!

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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23/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga que precisa muito desse remédio 

2ª - Não

3ª - Não

23/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A disponibização do medicamento irá auxiliar no tratamento da doença buscando a cura e não somente o tratamento 
dos sintomas como é atualmente e por consequência a redução no uso das estruturas do SUS.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Paciente tem que ter direito a qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos merecemos  qualidade de vida e respeito

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho meu sobrinho do coração que sofre muito com essa doença e assim como ele precisa desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação eh de grande importância para manutenção da vida . Ela corrigi em nível celular os defeitos que os 
paciente tem , enquanto que as outras melhoram os sintomas. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito à tratamento e à vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou a favor da vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhora na qualidade de vida, melhora na respiração, diminui a quantidade de antibiótico a ser ingerido, diminuição de 
internação, ganha de peso etc...

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, e importante salvar vidas,vidas  são preciosas, ja tem uma rotina bastante puxada,porque não da uma chance de 
melhorar um pouco,um dos meus netos morreu aos quatro meses de vida com o pulmão endurecido de secreçao,o irmão gemeos 
esta bem na medida do possivel,ele me questiona as vezes se vai morrer logo,e sempre respondo que a medicina ta ai pra nos ajudar 
bom é essa é a hora liberando os medicamentos pra esses pacientes que não veem a hora de chegar espero com alegria de que tudo 
ja deu certo obrigado.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas pancreaticas,ursacol,tobramicina,super tonica,akadec,alfadornase, Positivo: 
enzimas pancreaticas ajuda a quebrar as enzimas dos alimentos pra serem melhores absorvidosursacol,ajuda a inibir o 
desenvolvimento do figadotobramicina ajuda a matar as bacterias da garganta pra não descer pro pulmãosuper tonica ajuda a expeli 
secreçoes grudadasakadec é um polivitaminico proprio pra evitar a falta deles alfadornase serve pra afinar as secreçoes , Negativo: 
enzimas pancreaticas, o exesso é sempre ruim e desenlvolve o figado ursacol não esta sendo suficiente pra inibir o desenvolvimento 
do figadotobramicina antibioticos em excesso nunca e bom pro ossos e dentessuper tonica irrita muito o pulmão com tosse 
descontroladaakadec sem notificaçao alfadornase  sem notificação
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu, Lucas Demétrio Budag, discordo da não aprovação de distribuição dos medicamentos KALIDEKO e ORKAMBI por 
meio do Sistema Único de Saúde, SUS. Estes medicamentos são indispensáveis para o tratamento de portadores de Fibrose  Cística, 
uma doença genética rara e sem cura, considerada de estado grave. O KALIDEKO e o ORKAMBI são medicações essenciais de extrema 
importância que atuam no organismo dos pacientes para que as secreções não se acumulem, desta forma, colaborando para que os 
portadores tenham mais facilidade no ganho de peso, alívio da tosse crônica, alívio de sinusites e rinites alérgicas crônicas, melhoria 
no funcionamento do sistema digestivo e respiratório, possibilitando até que os portadores da doença consigam respirar sem a ajuda 
de aparelhos.Eu convivo com uma portadora de Fibrose Cística, e essa portadora, assim como todos os outros portadores, tem total 
de direito de receber estes medicamentos via SUS, que na grande maioria das vezes, é a única forma dos pacientes terem acesso aos 
tratamentos adequados, possibilitando uma qualidade de vida melhor e fazendo com que a doença não se agrave precocemente.O 
ORKAMBI (lumacaftor) e o KALIDEKO (ivacaftor) devem sim, ser incorporados e distribuídos para os pacientes portadores de Fibrose 
Cística!

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: A paciente com a qual eu convivo, faz uso contínuo do ORKAMBI (lumacaftor)., 
Positivo: Após iniciar o tratamento com o ORKAMBI (lumacaftor), os efeitos positivos refentes ao medicamento, foram facilmente 
notados. A paciente obteve ganho de peso, alívio da tosse crônica, alívio da sinusite e rinite alérgica crônica. Além disso, outro fator 
positivo muito importante que a paciente obteve, foi a alívio da falta de ar que o medicamento ORKAMBI lhe proporcionou ao 
impedir que as secreções se acumulassem em suas vias aéreas e pulmões, evitando também novas bactérias e infecções pulmonares., 
Negativo: Não houveram efeitos negativos referentes ao tratamento da paciente com o ORKAMBI (lumacaftor).

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: A paciente com a qual eu convivo, faz uso contínuo do ORKAMBI (lumacaftor), Enzimas 
Pancreáticas Creon, Colistin Inalatória, ZOTEON em pó Tobramicina Inalatória, Alfadornase Inalatória, Solução Salina Inalatória, 
Azitromicina, Suplemento Nutricional Alimentar para portadores de Fibrose Cística, ADEKAs PLUS, Budesonida Spray, Desloratadina 
Antialérgica, Aerolin Spray Sulfato de Salbutamol., Positivo: Todos os medicamentos da qual a paciente faz uso contínuo, contribuem 
positivamente para que a paciente não acumule secreções nos órgãos e nas vias aéreas, evitando novas infecções e bactérias 
pulmonares, aliviando sintomas de falta de ar crônica, sinusite e rinite alérgica crônica e tosse crônica. Os medicamentos também 
auxiliam facilitando o ganho de peso e impedindo a perda do mesmo., Negativo: Não houveram efeitos negativos referentes aos 
medicamentos.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento deve contemplado a compra pelo estado. que  deveria ser feita com maior ganho de economia e 
proporcionando um tratamento digno aos pacientes que dependem deste medicamento para continuar vivendo.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A filha da amiga foi diagnosticada com FC no primeiro ano de vida e hj com 15 anos precisamos ter. As medicações pelo 
Sus pra que ela e tds os que precisam tenham uma melhor condição de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 577 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Me chamo Maria Carolina e convivo com a fibrose cística há 6 anos. Meu namorado é portador de Fibrose Cística, com 
a mutação DeltaF508 homozigoto e é elegível para o medicamento ORKAMBI. Essa medicação seria uma mudança incrível e mais do 
que necessária, e que melhoraria muito a sua qualidade de vida, pois a fibrose cística toma uma boa parte de seu tempo - e rotina-, 
visto que ele já enfrentou várias internações por causa da doença, onde teve que fazer uso de medicamentos venosos, além de 
precisar fazer nebulizações constantes ao longo do dia e que tomam muito o seu tempo.  Por diversas vezes, a fibrose cística e suas 
intercorrências nos impediram de aproveitar um simples passeio ou uma viagem,  por conta dos altos e baixos que essa doença causa, 
como por exemplo as febres constantes, a baixa saturação e a ansiedade que acompanha tudo isso.  Eu, como namorada de um 
portador de fibrose cística, me sinto de mãos atadas pois acompanho tudo isso sabendo que ele é ELEGÍVEL para um medicamento 
que JÁ É APROVADO pela ANVISA e pela FDA, mas que, infelizmente temos um governo que se importa mais com dinheiro do que 
com DIGNIDADE E SAÚDE para os seus, quando sabemos que o maior disperdício de dinheiro público é ocasionado por corrupção.  
Peço encarecidamente para que haja a reversão no relatório inicial que foi desfavorável e que o medicamento ORKAMBI futuramente 
seja incorporado a lista de medicamentos do SUS, melhorando ao extremo a qualidade de vida não apenas do meu namorado, mas 
de todos os portadores dessa doença imprevísivel.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio é o único disponível no mundo que pode devolver uma qualidade de vida para os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Dirijo-me à Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no Sistema Único de Saúde (CONITEC) como amiga de 
uma família que tem um jovem de 15 anos que vive com fibrose cística. Desde o nascimento de Pedro, acompanho a luta cotidiana de 
seus pais para oferecer o melhor tratamento disponível, o que implica em uma árdua rotina, pelo menos duas vezes por dia, que 
envolve horas de nebulização com medicações que buscam tornar menos espessas as secreções; eliminar o acúmulo de muco dos 
pulmões por meio de fisioterapia e de atividades físicas; garantir uma nutrição adequada, oferecendo refeições que possam ser 
apetitosas; incentivar a ingestão de suplementos alimentares e de enzimas digestivas e combater infecções respiratórias com 
antibióticos. É uma rotina dura para a mãe e o filho que precisam acordar muito mais cedo com a finalidade de cumprir o protocolo 
de combate aos sintomas da doença, antes de iniciar as tarefas de trabalho e de estudo, e retomá-lo, ao final do dia, num momento 
que deveria ser destinado ao lazer e ao descanso. Vejo essa família cuidar a saúde do filho no sentido mais pleno da concepção 
proposta pela Organização Mundial de Saúde: buscando garantir o bem-estar físico, mental e social. Buscam acima de tudo manter a 
alegria e os projetos de vida, sabendo dos avanços dos conhecimentos técnico-científicos em andamento os quais oferecem 
esperanças de uma maior qualidade de vida. Esses avanços anunciam a possibilidade de dedicar energia e tempo aos sonhos de pleno 
desenvolvimento e realização, superando os obstáculos impostos pelo tratamento disponível no Brasil que se restringe à mitigação de 
sintomas da doença. A inclusão do medicamento Orkambi, uma combinação de lumacaftor e ivacaftor entre os oferecidos pelo SUS 
para o tratamento de pacientes com fibrose cística homozigótica para a mutação F508del tem o potencial de corrigir defeitos da 
proteína afetada pela alteração do gene CFTR, aumentar a quantidade dessa proteína reparada e regular os canais de transporte de 
íons de cloro e sódio através da membrana de células de glândulas secretoras, restabelecendo o equilíbrio osmótico, o qual corrige, 
na origem, a produção de muco, tornando-o mais fluído. Essa correção em nível molecular que torna a proteína funcional, possibilita 
ao corpo produzir um muco menos viscoso, facilitando a sua eliminação e, em consequência, ocorre um ganho da função pulmonar e 
a redução do risco de infecções e inflamações. A correção nessa proteína de transporte de membrana também melhora a capacidade 
digestiva e nutricional, contribuindo para o ganho de peso e o desenvolvimento dos pacientes jovens. E além de melhorar a qualidade 
de vida pela mudança que produz em um cotidiano que pode reduzir o tempo dedicado ao combate aos sintomas da doença, 
também aumenta a expectativa de vida.No Brasil, a expectativa de vida de pacientes com fibrose cística é, em média, de 18 anos, 
enquanto em outros países a expectativa de vida chega a cerca de 53 anos. Os motivos para essa diferença são o acesso a 
moduladores de proteínas defeituosas, além de um leque maior de antibióticos e de formas de emulsionar o muco, sendo 
despendido menos tempo com o tratamento feito pela utilização de bombinhas de inalação do que em nebulizações demoradas, o 
que leva a um maior sucesso.  O relatório apresentado pela CONITEC reconhece que o medicamento é indicado para o tratamento de 
pacientes homozigóticos para o gene com a mutação F508del, sendo econômico o principal argumento para rejeitar a inclusão desse 
medicamento no SUS. Entretanto, nos cálculos orçamentários, é importante incluir os custos das sucessivas hospitalizações e dos 
transplantes de pulmões daqueles que não tem acesso aos tratamentos mais avançados. Também é necessário incluir o tempo 
dedicado não só pelos pacientes, mas também pelos seus familiares ao cumprimento de protocolos de cuidados complexos e 
demorados, os quais afetam a sua produtividade no mundo do trabalho.As famílias que enfrentam o cotidiano de doenças raras têm 
uma grande contribuição para a sociedade, são resilientes, organizadas e, além de precisarem enfrentar uma rotina diária desafiadora 
que não pode ser descuidada para a manutenção da vida, se organizam em associações, buscando não só mais conhecimento e 
informações, mas estender a todos o direito humano à saúde. A Declaração Universal de Direitos Humanos de 1948 é universal, 
portanto, ninguém pode ser despojado desses direitos, incluindo-se o direito à saúde. Assim não se pode negar os melhores cuidados 
disponíveis aos pacientes e o SUS tem o papel de reduzir as desigualdades no acesso à Saúde. O tratamento com moduladores de 
proteínas é dispendioso, portanto, mais do que desistir de um tratamento avançado, espera-se de um comitê técnico-científico de 
Estado, que recomende, às instâncias superiores do poder público, iniciativas visando ações e acordos intergovernamentais. Quando 
se pensa na população portadora de fibrose cística no mundo é possível atingir uma soma que chega à escala de milhões de pessoas 
e, essa demanda global, pode favorecer as negociações com transnacionais que produzem medicamentos, de modo que os preços 
sejam compatíveis com os custos de pesquisa e de produção. E o engajamento do poder público em um movimento internacional de 
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luta pelo direito à saúde pode exigir maior transparência em relação a esses custos.Mas também é importante que se pense as 
prioridades de gastos no país e a saúde de toda a população, a qual inclui pessoas com doenças raras, deve ser uma prioridade. Mas 
isso só é possível se, nas avaliações e nos laudos técnicos, houver a primazia dos princípios dos direitos humanos em relação aos 
interesses econômicos em uma tomada de posição que seja solidária em relação ao conjunto da população brasileira. Os custos de 
medicamentos produzidos por novos conhecimentos e tecnologias podem ser relativizados quando comparados aos orçamentos 
destinados, por exemplo, a finalidades bélicas. Ademais, os investimentos em Ciência e Tecnologia no país também poderiam garantir 
maior independência na produção de tratamentos.Pelos motivos acima expostos, pedimos que a CONITEC reconsidere sua posição 
anterior e recomende a inclusão da combinação lumacaftor/ivacaftor (Orkambi) entre os medicamentos disponibilizados pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É vital para a vida este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito à vida destes pacientes, melhor qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito a vida desses pacientes, melhora da qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio é único e eficiente na pausa da doença é e de direto de todos que necessitam para se manterem saudaveis

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo plenamente da recomendação preliminar da CONITEC não favorável à proposta de incorporação do 
IVACAFTOR no SUS, pois sou paciente de Fibrose Cística desde o meu diagnóstico tardio aos 21 anos de idade e este novo 
medicamento significa para mim ESPERANÇA DE CURA PARA A MINHA DOENÇA E UMA PERSPECTIVA DE UMA VIDA MELHOR, MAIS 
PLENA E FELIZ PARA MIM E PARA TODOS OS PACIENTES ELEGÍVEIS PARA ESTE TRATAMENTO MODERNO.Vale ressaltar, que TODA 
5h9b4! 59±9 ¢9w w9a;5LhΦ9 ŜǎǘŜ ƴƻǾƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ǊŜǇǊŜǎŜƴǘŀ ŀ ŎǳǊŀ ǇŀǊŀ ƴƽǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΦάh ǉǳŜ ŜǎǎŜ ƴƻǾƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ŦŀȊ Ş 
agir na doença em si. É como se ele reparasse aquela proteína defeituosa, contextualiza o pneumologista Rodrigo Athanazio. Aí, as 
secreções corporais se tornam menos espessas, o que alivia os sintomas e, em tese, diminuiria o ritmo de progressão da 
ŘƻŜƴœŀΦέ!ǎǎƛƳΣ ǳƳŀ ŘǊƻƎŀ ǉǳŜ ŀǘŀŎŀ ŀǎ ƻǊƛƎŜƴǎ ƎŜƴŞǘƛŎŀǎ ǉǳŜ ŎŀǳǎŀƳ ŀ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀΦ5Ŝǎǘŀ ŦƻǊƳŀΣ ǇŀǊŀ ƴƽǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŜǎǘŜ ƴƻǾƻ 
medicamento significa a cura da doença.É forçoso admitir que no Brasil, a droga está indicada a partir dos 6 anos de idade. Já nos 
Estados Unidos, é aprovada inclusive para maiores de 2 anos e desde 2015 pela FDA (Food and Drug Administration).Urge, portanto, 
trazer à tela o artigo 196 da Constituição Federal, o qual garante que a saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido 
mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e 
igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.TODAS AS VIDAS IMPORTAM!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: * ALFA DORNASE  2,5 MG/2,5 ML (PULMOZIME)* ZOTEON PÓ 28MG (TOBRAMICINA)*SALMETEROL 
FLUTICASONA 25/125 MCG* FLUTICASONA 27,5 MCG* POLIVITAMÍNICO AQUADEKS, Positivo: * ALFA DORNASE  2,5 MG/2,5 ML 
(PULMOZIME) - Melhora da função pulmonar e diminuição das secreções;* ZOTEON PÓ 28MG (TOBRAMICINA) - Rápida melhora da 
infecção pulmonar;*SALMETEROL FLUTICASONA 25/125 MCG - Melhora da função pulmonar;* FLUTICASONA 27,5 MCG - Melhora 
das secreções nasais;, Negativo: * Felizmente, não observei efeitos negativos durante o uso dos medicamentos acima.

Clique aqui

Teste Genético.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento contribui muito para a melhoria do paciente

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Melhora da função pulmonar, ganho de peso e melhora no quadro 
clínico geral do paciente, Negativo: Não houve

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento pode ajudar na qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a vida ! E a Fibrose Cistica não perdoa !

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O Medicamento Orkambi, promove a melhora geral no quadro do paciente com fibrose ocasionando ganho de peso e 
melhoria da função pulmonar. Além disso uma acredito que uma compra centralizada pelo Estado Brasileiro para promover o 
tratamento mais adequado aos pacientes deve gerar economias muito maiores dado que alem da quantidade a ser comprada, 
evitariam-se os custos judiciais.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas que tem essa doença tem direito a melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A saúde é um direito de todos.O medicamento é necessário p garantir a  expectativa de vida.É necessário a liberação do 
medicamento tanto p os iniciantes e também p os q já vem fazendo o uso.O medicamento é um direito.Garantia de qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um neto com Fibrose Cística de 16 anos que foi diagnosticado com FC através do Teste do Pezinho, com poucos 
meses de vida. Até então não sabíamos nada dessa doença. A partir daí, minha filha e meu genro, ambos biólogos, passaram a 
estudar, pesquisar , e a fazer tudo o que era possível para melhorar a qualidade de vida dele. Depois do diagnóstico da doença e um 
prognóstico do especialista de que ele viveria mais ou menos até os 7 anos o que definitivamente nos apavorou, toda a família foi 
colocada em ação para ajuda-los.O que mais se notava era que ele tinha quase sempre diarreia , não acompanhava o peso da idade 
cronológica.Depois da fase de amamentação a alimentação ficou mais difícil, ele tinha que tomar enzimas pancreáticas, para poder 
absorver o alimento, as capsulas eram muito grandes, tinham que ser abertas e isso torna qualquer alimento muito ruim e muitas 
crianças não aceitam. até hoje é assim. Qualquer refeição demorava 2 horas. Sempre com diarreia, depois vinha fisioterapia,  e 
inalações para facilitar a saída do catarro. sempre muita tosse. Tudo muito difícil, demandando muito. Porem todos esses cuidados   
fizeram com que perto dos 7 anos o médico falou: acho que poderá viver até os 14 anos.  A família nunca desanimou; mesmo com 
noites e noites em claro, ouvindo o filho tossir e tentando acalma-lo, com 3 horas de tratamento diário, e dificuldades para conseguir 
os medicamentos específicos.Já na fase escolar a complicação maior era e é ainda o tratamento que tem que ser feito todas as 
manhãs antes de ir a escola para garantir uma respiração razoável por algumas horas. Como o tratamento é demorado tem que 
levantar muito cedo para faze-lo e depois se alimentar. Mais ou menos 2 horas e meia a 3 horas; depois pegar condução e chegar na 
escola e ainda correr o risco de contagio de gripes que circula entre os colegas o que poderia comprometer ainda mais os pulmões. 
Geralmente já chegando lá cansado e com pouca animação.Foram anos duros até aqui, com muitos sacrifícios para os pais e para ele 
também. Hoje com 16 anos, uma parte do tratamento ele faz sozinho com a supervisão do pai ou da mãe para que faça direito. O 
tempo do tratamento continua sendo de  3 ou 4 horas por dia. Há  poucos anos  família saiu do RGS  e foi para o Rio de Janeiro onde 
o clima é mais favorável o que ocasiona menos crises, menos inflamações e menos internações.  Mas quando pega uma bactéria são 
meses de antibióticos  ou internação de 30 a 60 dias. A suplementação alimentar também faz parte do seu dia a dia, tomando 
vitaminas e suplementos  alimentares específicos para compensar a pouca absorção dos alimentos que a família investe, deixando de 
fazer outras coisas também necessárias, para priorizar o tratamento. As vezes recorrendo a empréstimos.Sabe-se que a saúde é um 
direto de todos e garantido pelo Estado na constituição brasileira. Temos pacientes pobres que não tem acesso sequer a um 
nebulizador, que dirá a uma fisioterapia e suplementos alimentares que fariam com que a vida desses pacientes não fosse 
interrompida tão cedo. A média de vida no Brasil dos portadores de FC é de  menos de 20 anos aqui no Brasil. Em outros países é mais 
que o dobro.Quando veio a notícia de um medicamento inovador, ORKAMBI  que pode minimizar todo esse trabalho de fisioterapias, 
inalações, falta de absorção de alimentos, que ajudaria a ganhar peso, finalmente! logo depois veio também a notícia que de que a 
CONITEC considerou desfavorável a recomendação desse medicamento para incorporação no SUS. Sabemos que esse remédio é caro, 
mas a VIDA NÃO TEM PREÇO. Sabemos também que esse medicamento não é a cura, mas um tratamento de uso contínuo que trata A 
CAUSA, se for usado desde cedo, quando chegar na vida adulta terá muito menos comprometimento pulmonar, usará muito menos 
antibióticos e talvez escape de um transplante de pulmão. Esse medicamento não atua só na parte respiratória, atua também no 
desenvolvimento como um todo: peso, altura, fazendo com que a criança atinja todo o seu potencial, se usá-lo desde cedoPortanto  
por tudo que falei até aqui eu DISCORDO da opinião do CONITEC, por ser um remédio inovador, que combate a causa e não só os 
sintomas como outros que já foram incorporados. Em outros países esse medicamento , ORKAMBI já é utilizado com sucesso há mais 
de 3 anos.Por tudo isso  eu solicito veementemente que esse Conselho reveja sua posição, considerando todos os aspectos benéficos 
que ele traz aos pacientes portadores  de FC.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, Enzimas pancreáticas, antibióticos inalatórios- Dobramicina (alfadornasi)e  
Solução salinas, Positivo: Pulmozyme e Solução salinas  atuam no muco, ajudando a tornar mais fluído e ser expelido com mais 
facilidade.Antibióticos- Dobramicina- o muco nunca é expelido totalmente e as vezes algumas bactérias se instalam nele  e tem que 
ser combatidas com esse antibióticoEnzimas Pancreáticas-  como essa doença ataca também o pâncreas, o portador não absorve os 
alimentos de forma correta e completa. as enzimas ajudam nisso., Negativo: Solução salinas e Pulmozyme -Esses medicamentos não 
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são suficientes para expelir todo o muco, causando inflamações repetitivas que ocasionam a necessidade da ingestão de antibióticos 
que com o passar do tempo adquirem resistência e não fazem mais efeito.Enzimas pancreáticas- elas só resolvem em parte a 
absorção de alimentos. O portador de FC não consegue ganhar peso normal e ainda fica deficitário em nutrientes, tendo a 
necessidade de a alimentação ser completada com suplementos  específicos cujo custo torna a prática acessível para poucos, 
infelizmente

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A saúde é um direito de todos.O medicamento é necessário p garantir a  expectativa de vida.É necessário a liberação do 
medicamento tanto p os iniciantes e também p os q já vem fazendo o uso.O medicamento é um direito.Garantia de qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devemos ter acesso aos remédios por intermédio do governo, pois os valores são muito altos.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como amiga da família concordo que o SUS é obrigado a implantar essa medicação no seu sistema, por ser muito 
importante para o tratamento do paciente portador de fibrose sistica que assim ele terá uma melhor qualidade de vida, insentando 
de muitas internações e  nebulizações e ingestão de remédios que podem causar outros problemas a saúde, ou até mesmo um óbito 
precoce.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, o medicamento e de extrema importancia para a sobrevivencia do paciente por estacionar a doença fazendo com que a 
doença não avance mais fazendo com que o paciente tenha mais tempo de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Atualmente no sus, só temos medicamentos que tratam o sintoma da fibrose cística e não a causa!

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A FIBROSE CÍSTICA É UMA DOENÇA GENÉTICA RARA E PROGRESSIVA QUE AFETA OS PULMÕES, O PÂNCREAS, NAS VIAS 
AÉREAS SUPERIORES, O SISTEMA REPRODUTOR, DIGESTIVO E HEPÁTICO. É UMA DOENÇA ONDE A EXPECTATIVA DE VIDA GIRA EM 
TORNO DE 25 A 28 ANOS. PORTANTO, A INCLUSÃO DESSES MEDICAMENTOS NA LISTA DO SUS PODE DAR UMA NOVA ESPERANÇA 
PARA OS PORTADORES DESSA DOENÇA, AJUDANDO NO TRATAMENTO.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALFADORNASE (INALATÓRIO)ENZIMAS (CREON)COLISTIMETATO DE SÓDIO  
(INALATÓRIO), Positivo: ALFADORNASE - AJUDA O PORTADOR DESSA DOENÇA NO COMBATE DE OUTRAS DOENÇAS, COMO POR 
EXEMPLO, A PNEUMONIA.ENZIMAS (CREON) - AJUDA A CONTROLAR O ALIMENTO NO SISTEMA DIGESTIVO.COLISTIMETATO DE 
SÓDIO - AJUDA NO COMBATE A BACTÉRIA PSEUDOMONAS., Negativo: ALFADORNASE E COLISTIMETATO DE SÓDIO - AMBOS SÃO 
PREJUDICIAIS PARA AS PESSOAS QUE NÃO SÃO PORTADORAS DESSA DOENÇA, CASO NÃO UTILIZEM CORRETAMENTE O EPI. CAUSAM 
IRRITAÇÃO NAS VIAS AÉREAS E ALERGIA.ENZIMAS (CREON) - ALÉM DE SER DIFÍCIL SUA DIVISÃO (SEPARAÇÃO DAS ENZIMAS), SE NÃO 
MINISTRADAS DE FORMA CORRETA, ATRAPALHA NO SISTEMA DIGESTIVO NA HORA DE EVACUAR. 

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, temos direito a saúde 
e a vida, e que a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O MINISTERIO DA SAUDE DEVE DAR ACESSO A TODOS QUE PRECISAM DA MEDICAÇÃO

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Alfadornase e tobramicina., Positivo: Melhora na expectoração e combate a infecções., 
Negativo: Nenhum.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença muito grave e deve ser tratado imediatamente assim que for diagnosticada, 
independente da idade do paciente, para que esse possa ter mais chances de cura.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todas as possibilidades de tratamentos e novas tecnologias medicas devem ser disponibilizadas aos pacientes que 
precisam! 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Ivacaftor, Positivo: Melhora qualidade de vida , Negativo: Nada a declarar 

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença que afeta vários órgãos e progressiva. Esse medicamento irá atuar na causa da doença e 
não apenas dos sintomas. Isso melhorará a qualidade e expectativa de vida das crianças oferecendo a elas a possibilidade de sonhar 
um futuro, pois uma VIDA NÃO TEM PREÇO.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento do paciente com Fibrose Cística consiste em acompanhamento médico regular, suporte dietético, 
utilização de enzimas pancreáticas, suplementação vitamínica (vitaminas A, D, E, K) e fisioterapia respiratória. Sabemos que estes 
procedimentos podem aliviar os sintomas e reduzir as complicações, porém, apenas tratam os sintomas da doença em si. Por este 
motivo os portadores precisam da aprovação do fornecimento deste medicamento que irá tratar a doença contribuindo de forma 
direta a saúde e a vida do paciente.Ressalto que o direito á vida está previsto na constituição federal do brasil em seu Art. 196. A 
saúde é direito de todos e dever do Estado, devendo este garantir, através de políticas sociais e econômicas, a redução dos riscos de 
doenças e de outros agravos, resguardando o acesso universal e a igualdade de ações e serviços para a promoção, proteção e 
recuperação. Além do que, é dever da Administração garantir o direito à saúde e a aquisição de medicamentos as pessoas portadoras 
de doenças, principalmente, quando se trata de direito fundamental, qual seja, a vida humana.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento precisa sim ser autorizado pois trata-se de viver melhor, para que eles tenha uma vida que 
prolongue mais, que respira e não precise de transplante. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos temos direito a tratamento e medicação pra garantir a qualidade de vida.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: NA, Positivo: NA, Negativo: NA

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: NA, Positivo: NA, Negativo: NA
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importante para o paciente, pois leva a uma grande melhora da sua saúde. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi , Positivo: Há um acentuado ganho de peso, melhora a função pulmonar 
enfim ajuda muito a melhorar o quadro clínico do paciente., Negativo: Desconheço efeitos negativos.

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque este medicamento vêm para melhorar a saúde e a qualidade de vida dos pacientes com genes 
homólogs Delta-F508. Tenho uma sobrinha Fibro-cística, e vejo o quanto é difícil o dia-dia para ela, desde o amanhecer ao anoitecer, 
vive em uma constante terapia!Acredito que este medicamento (Orkambi) poderá diminuir algumas inalações e antibióticos do seu 
tratamento. Visto que já foi testado e já está sendo prescrito em outros países, com resultados eficazes neste pacientes.Quando a 
CONITEC descreve ser "caro"! Eu me pergunto, a quem? Pois o caro pode ser relativo! Depende de quem está lendo! Se forem os 
Senadores, 2 bilhões podem ser ajustados facilmente aos cofres públicos, visto o aumento salarial aprovado para funcionários 
públicos!Estamos falando de vidas, e medicamentos como este que interage na causa do problema, são difíceis de serem produzidos! 
Se deixarmos passar, dificilmente encontraremos outro tão logo!Outra situação favorável prescrita no laudo da consulta pública é 
que após a queda da patente o medicamento tornará mais barato, e isso é questão de alguns 6 anos! Passa muito rápido!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Considerando ser a fibrose cística uma doença genética que pode apresentar quadros graves. Considerando que até a 
hoje não existe uma cura para a doença, apenas o tratamento dos sintomas e dos males por ela ocasionados. Considerando que a 
FDA (Food And Drugs Admnistration) nos Estados Unidos já tem a eficácia do medicamento reconhecida. Considerando ainda o fato 
de que em seu Art. 196, a Constituição Federal de 1988 reconhece a saúde como direito de todos e dever do Estado, garantido 
mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e 
igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação. Considerando que o medicamento alvo desta consulta 
pública aparece como uma esperança no tratamento daqueles acometidos pela fibrose cística, um medicamento que não vai atuar 
apenas nos sintomas mas na própria causa da doença, acredito ser de extrema importância a disponibilização de tal tratamento de 
forma universal através do SUS (Sistema Único de Saúde). Opino pela inclusão do medicamento no SUS, tendo em vista que a sua 
distribuição auxiliará um grande número de famílias em todo o Brasil que, caso o contrário, não poderiam ter acesso ao 
lumacaftor/ivacaftor.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU TIO DE UM PACIENTE ,ENTÃO ESTOU O TEMPO TODO VENDO A DIFICULDADE DA MINHA IRMÃ E DO MEU 
CUNHADO COM MEU SOBRINHO DEVIDO A VÁRIAS MEDICAÇÕES QUE ELE TOMAE TAMBÉM TODOS OS PROCEDIMENTOS QUE ELE 
RECEBE DEVIDO A FIBROSE CÍSTICA , POR ISSO SERIA MUITO IMPORTANTE A RECOMENDAÇÃO DESTE MEDICAMENTO PARA MELHOR 
VIDA DO PACIENTE E TAMBÉM DOS ENTES ENVOLVIDOS,OS PACIENTES TEM  ESSE  DIREITO DE UMA  VIDA MELHOR.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Inaladores : Salbutamol,Fluticasona,alfadornase,enzimas pancreáticas.Suplementos : 
fortine , Calogem ômega 3,Vitaminas: Dekas Plus e Sulfato Ferroso, Positivo: Os efeitos somente mantém sobrevida dom paciente., 
Negativo: OS EFEITOS SÃO INEFICAZES POIS NÃO MELHORAM OS SINTOMAS E NÃO TRAZEM A CURA.
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda ação que procura dar qualidade de vida a crianças com doenças graves e ajude a evitar infecções e transplantes é 
bem vinda. Além de ser obrigação do Estado promover sua saúde.  

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento precisa da autorização até por que ajuda para todos eles não ficat doente, o meio de viver melhor, 
essw medicamento ê uma esperança para aqueles que já perderam a esperança, ajudaria a não chegar o transplante E já que tudo è 
dinheiro o SUS, não tem menos gastos, com todos pacientes, pois o custo deles sai Maio com tratamento hoje

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A saúde é um direito de todos.O medicamento é necessário p garantir a  expectativa de vida.É necessário a liberação do 
medicamento tanto p os iniciantes e também p os q já vem fazendo o uso.O medicamento é um direito.Garantia de qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não, todos os pacientes, seja qual for a idade, tem direito a todos os tratamentos para ter a melhor qualidade de vida, 
e que ela seja o mais longa possível

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Primeiro que o medicamento Orkambi, entra para atuar diretamente nos canais de cloro que são defeituosos nesses 
pacientes.Segundo que o "alto custo" constado pela CONITEC, não esclarece qual o parâmetro tomado para alegar tal fato! O 
secretário do Paulo Guedes decidiu que é caro? Considero elevado custo, o aumento salarial aprovado pelo senado, dado aos 
servidores públicos!Terceiro que, ao falar de saúde e qualidade de vida, devemos olhar para estas pessoas que passam diariamente o 
sofrimento da rotina do tratamento, internações e restrições sociais.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Direito à vida desses pacientes, melhorar a qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Direito à vida desses pacientes, melhorar a qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com uma rotina tão cercada de cuidados constantes, apenas quem sofre com a doença ou os pais que acompanham 
essa luta pela vida sabem o quão difícil e desgastante é viver com uma doença tão grave, rara e ainda sem cura. A vida dessa família 
não se compara com as demais. Todo paciente tem o direito de ter uma qualidade de vida melhor. Esse novo medicamento aprovado 
pela Anvisa, tem de ser disponibilizado para quem precisa, o custo de sua incorporação, não pode ser um argumento final diante das 
vantagens de seu uso, pois uma vida não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes com Fibrose Cistica tem direto A uma vida menos estressante..Por isso vamos lutar ate as ultimas 
consequências paraque o medicamente chegue ate eles..

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SE existe uma medicação que vai melhorar a vida de um paciente, dar mais conforto e aumentar a expectativa de vida, 
acho pertinente a liberação da medicação que vai beneficiar muitas pessoas, inclusive aquelas sem condicoes financeiras de bancar 
um tratamento com fisioterapeutas, etc.Muitos pacientes têm uma vida de muitas privações, com dificuldades de estudar, trabalhar e 
melhor a suaq condição de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois o medicamento em questão é muito eficaz no controle da fibrose cística 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Melhora o funcionamento pulmonar, paciente ganha peso e 
melhora o estado geral do paciente , Negativo: Não houve 

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é essencial ao longo de toda vida do paciente, independente de idade. Já li, anteriormente, que os 
efeitos positivos na qualidade de vida de quem toma este medicamento são tão gigantes que é um pecado privar alguém, cometido 
por esta triste doença, do uso deste medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O SUS necessita fornecer atendimento gratuito aos pacientes, inclusive no auxílio em medicação, esse direito é 
constitucional.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que tidos tem o direito de lutar pela vida. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que tidos tem o direito de lutar pela vida. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicacao é a uma esperanca de cura.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A liberação do ORKAMBI pelo SUS é muito importante para o tratamento de FIBROSE CÍSTICA pois trata a causa da 
doença, enquanto que o medicamento que hoje é liberado trata somente os sintomas. Não dá para aceitar que o medicamento não 
está sendo liberado por ser muito caro. Na constituição consta o direito à vida e saúde.  Então, uma vida tem preço? Em países da 
Europa esse medicamento já está sendo usado há anos e está comprovado que os resultados e a melhora da qualidade de vida foram 
excelentes. A liberação do orkambi é um direito do portador de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter direito a vida, meu neto merece ter melhor qualidade de vida. Ele sofre muito, deixa de fazer várias 
coisas por causa do tratamento que é exaustivo.Muitas vezes falta medicação e ainda não é o suficiente, pois ele está sempre abaixo 
do peso, precisa fortalecer o pulmão, para que não tenha que um dia quem sabe depender de um transplante, o médico dele 
prescreveu esse medicamento que é nossa esperança e que depende dessa comissão para que ele possa ter uma vida digna, o sonho 
dele é estudar e trabalhar, coisa que não sabemos se um dia poderá fazer, caso continue perdendo peso e perdendo a função 
pulmonar. agora em função da fibrose cística desencadeou diabetes oque torna ainda pior e difícil o tratamento.Essa doença tem 
esse medicamento que é considerado praticamente a cura, precisamos  dessa oportunidade, ninguém pede pra nascer com ela, 
poderia ser com alguém da sua família e se você não tivesse acesso ao medicamento ou ele fosse negado.Pedimos pelos 7000 
pacientes do brasil que querem uma chance de ter uma vida mais digna.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pq É de mt importância para o tratamento ou cura 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importante para o tratamento  de fibrose cística, medicamento já foi testado e aprovado por órgãos 
como FDA e Anvisa.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço quem teve melhoras expressivas com a utilização deste medicamento. Seria desumano restringir o seu uso 
somente a pessoas com altíssimo poder aquisitivo.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pq o orkambi vai ser um medicamento que vai basicamente ser a cura dos nossos salgadinhos

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por conviver com pessoas que tem fibrose cística velo que é de suma importância a distribuição gratuita deste 
medicamento pelo SUS, para que haja maior qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito à vida desses pacientes ,e melhor qualidade e vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pedimos o direito e a chance de viver. melhor qualidade de vida.Muitas vezes falta medicação e ainda não é o 
suficiente, pois ele está sempre abaixo do peso, precisa fortalecer o pulmão, para que não tenha que um dia quem sabe depender de 
um transplante, o médico dele prescreveu esse medicamento que é nossa esperança e que depende dessa comissão para que ele 
possa ter uma vida digna, o sonho dele é estudar e trabalhar, coisa que não sabemos se um dia poderá fazer, caso continue perdendo 
peso e perdendo a função pulmonar. agora em função da fibrose cística desencadeou diabetes oque torna ainda pior e difícil o 
tratamento.Essa doença tem esse medicamento que é considerado praticamente a cura, precisamos dessa oportunidade, ninguém 
pede pra nascer com ela, poderia ser com alguém da sua família e se você não tivesse acesso ao medicamento ou ele fosse negado.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos disponíveis no Brasil estão ultrapassados

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É preciso ter um olhar urgente, muitas vidas podem ser salvas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito à saúde, incluindo a medicação para seu tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Viver com uma doença crônica, rara, genética e progressiva, como a Fibrose Cística não é fácil, é uma luta constante, 
você não vive, simplesmente sobrevive um dia de cada vez.  Eu queria poder respirar livremente, mas eu luto a cada dia por cada ar, é 
desgastante viver com falta de ar.Eu queria poder não sofrer com essa desnutrição.Queria ter menos infecções pulmonares do que 
tenho.Sou uma pessoa que quero estar aqui, mas sinto que morro um pouco a cada nova complicação.Esse medicamento irá 
melhorar a qualidade de vida de muitos portadores de Fibrose Cística. São vidas em jogo, e uma vida não tem preço, pois tem muito 
valor. O sofrimento deve ser diminuído, a qualidade de vida aumentada.Nós merecemos viver!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas pancreáticas, alfadornase, colistimetato de sódio e etc., Positivo: Enzimas pancreáticas: 
Diminuem a perca de gordura nas fezes.Alfadornase: Fluidifica as secreções do pulmão.Colistimetato de sódio: Controle da 
colonização por bactérias no pulmão., Negativo: Mesmo tomando as enzimas ainda perdemos peso facilmente.Continuamos a 
produzir muita secreção nos pulmões mesmo usando a alfadornase.Ainda temos muitas infecções pulmonares mesmo com o uso de 
antibiótico inalatório: colistimetato de sódio.Todos esses medicamentos atuam nos sintomas da doença e não na causa. O 
lumacaftor/ivacaftor irá atuar na causa da doença.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento traz maior qualidade de vida da paciente, porém os custos são elevados.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na minha opinião essa medicação o governo deveria liberar automaticamente.....quantas vidas perdidas por falta da 
medicação....liberem logo isso 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O SUS deve garantir  medicamentos gratuitos para os pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida das pessoas não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística progressiva que compromete os sistemas digestivo e respiratório e não tem cura por isso o tratamento 
é muito importante. A liberação dos medicamentos (ORKAMBI) faz aliviar um pouco o sofrimento dos familiares. Vidas não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o tratamento de mostra já foi testado e funciona em pacientes nessa faixa etária, tem que incluir esses 
medicamentos sim

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o tratamento de mostra já foi testado e funciona em pacientes nessa faixa etária, tem que incluir esses 
medicamentos sim

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos dá mais qualidade de vida para nossos filhos e essa medicação e a nossa esperança. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação vai ajudar muito na qualidade de vida do paciente  ela é diferente das outras em uso

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonPulmozyme, Positivo: Creon facilita a digestão dos alimentosPulmozyme fluidifica 
a secreção melhorando a respiração Melhora os sintomas E a medicacao em avaliação vai agir diretamente no defeito genético , 
Negativo: Como todo medicamento tem seus efeitos colaterais
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Direito a vida dos pacientes e melhor qualidade de voda

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Possibilitar um tratamento acessível e melhorar a qualidade de vida da criança e da familia

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito a vida desses pacientes, melhorar a qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Possibilitar um tratamento acessível e melhorar a qualidade de vida da criança e da familia

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, No meu entendimento se existem medicamentos aprovados em boa parte dos mundo para tratar 50% dos portadores 
desta terrível doença  porque não podemos usar os gastos absurdos em internações e tratamentos sintomáticos, que pouco 
resolvem, para medicar corretamente  estes pacientes que tenham a chance de  sobreviver.Se o SUS faz a triagem para saber quais 
pacientes tem a doença tb tem que tratar efetivamente com os remedios disponíveis para isto. Quem tem doença rara tem o mesmo 
direito à saude publica que um doente com uma doença comum. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Empresa 1ª - Discordo, O remédio é o único disponível no mundo capaz de devolver a qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, paciente com sintomas agudos que precisam do medicamento para uma melhor qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação vai melhorar muito a qualidade de vida de pessoas com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A doença compromete alguns órgãos internos levando até a morte. É por não ter cura, a medicação é muito cara. 
Fazendo isso estou colaborando e fazendo a minha parte pra ajudar quem realmente precisa.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Tenho uma amiga que tem esse problema

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Toda pessoa com esse diagnóstico FC tem o direito de ter essa medicação gratuitamente

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha afilhada de 5 anos tem FC participei de alguns cuidados para com ela, Positivo: 
MassagensFisioterapia, Negativo: Entendimento de um criança em relação a  tantos cuidados e ou exercíciosEstresse da mesma  com 
massagens nebulizações ingestão de alimentos e medicamentosE o pior ponto negativo é saber que não há `cura`....

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, De acordo com estudos científicos, esse medicamento é essencial para ajudar a estacionar a doença ou até para a cura, 
por isso deve ser incorporado ao SUS. Os outros medicamentos usados atualmente, apenas tratam sintomas decorrentes da doença, 
o que não leva à uma possível cura.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento ajudara muitas crianças com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida das pessoas não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida é o bem mais precioso!!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Há pesquisas comprovando sua eficacia, há pessoas que nao conseguem obter o medicamento particular por ser muito 
caro, e o trabalho do governo é proporcionar ao povo os meios de viver uma vida digna, com saude e educacao. Proporcionar acesso 
a medicamentos para uma doenca tao grave é um dever.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nao concordo, pois existem muitos pacientes na espera e isso iria melhorar o modo de vida desses pacientes. E em 
outros países ja usam e tem bons resultados.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Podendo salvar vidas com a medicação por quê deveríamos ser contra?

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como já foi observado em outros países, esse remédio pode melhorar muito a qualidade de vida de portadores de 
fibrose cística. Não tratando apenas sintomas, mas sim interrompendo o progresso da doença.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TODOS TÊM O DIREITO DE VIVER, TER UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pela vida digna que todo ser humano merece!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois a medicação em questão possui um funcionamento diferente das que já foram aprovadas, atuando de 
maneira mais eficaz que as demais.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon e Pulmozyne., Positivo: Creon melhora na digestão e absorção dos alimentos. 
Pulmozyne fluidifica a secreção melhorando a respiração., Negativo: Como é um remedio de uso continuo, tem os seus efeitos 
colaterais.
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de um paciente que que utiliza o Orkambi ha 1 ano. Esse medicamento mudou a vida do meu filho e de todos 
os familiares. Houve expressivo ganho de peso, aumento da função pulmonar, desobstrução das vias respiratórias e uma melhoria 
absurda na sua qualidade de vida. Não há qualquer comparação com os inúmeros medicamentos que utilizávamos, inclusive porque é 
o primeiro medicamento que consegue atuar contra a produção do muco que é a causa dos demais problemas no corpo do paciente. 
É fundamental que todos os pacientes brasileiros elegíveis ao Orkambi possam ter acesso ao medicamento e, com isso, que a 
expectativa de vida média desses pacientes possa ser maior do que os atuais 20 ANOS DE IDADE!

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Ganho de peso, melhoria da função pulmonar, da qualidade da 
respiração, desobstrução das vias respiratórias, melhoria na qualidade do sono e diminuição da produção de secreção.Com menos 
secreção, todas as demais funções do corpo do paciente melhoram. Há menos perda de sal, alteração no odor e volume das fezes, 
aumento da capacidade física para realizar as tarefas diárias e uma respiração desobstruída. O corpo ganha massa muscular e não 
apenas peso. Há mudança no tônus muscular, na força e no equilíbrio. Há um aumento da confiança e auto estima, com melhoria 
psicológica geral., Negativo: Em um ano de uso não observamos nenhum efeito adverso.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, Creon, Flixotide, Dekas, Aerolin, Marese, todos os antibióticos para 
Staphylococcus aureus, Haemophilus influenzae, Pseudomonas aeruginosa, complexo B. cepacia (CBC) e Marza., Positivo: Os 
medicamentos  mantem o paciente vivo mas não atuam na progressão contínua da doença. A doença segue seu curso inexorável., 
Negativo: Dor estomacal permanente, dor de cabeça permanente, pouco ganho de peso e altura para a idade. Os medicamentos não 
evitam o óbito precoce do paciente.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois o medicamento se mostra mais eficaz do que os outros aprovados e seria de muita importância para os 
portadores das doenças 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento, permitindo que possamos ter melhor tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Conheço uma pessoa que usou é que fez muito bem.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois é necessário a incorporação desta medicação ao SUS na ajuda do tratamento de Fibrose cística

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Positivo: Melhoras no padrão respiratório, Negativo: Sem efeitos negativo

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Experiências internacionais apontam a eficácia da medicação, sendo que foi aprovada pela ANVISA. Critério relacionado 
a preço de medicamento não pode ser utilizado como fundamento para não incorporação. Além do que, matéria jornalística do G7, 
em 2018, aponta que aproximadamente 4.000 pessoas estão em tratamento da fibrose. O número é irrisório em relação a todas as 
doenças tratadas no Brasil, o que enfraquece ainda mais o critério ecônomico utilizado como fundamento pela não incorporação do 
medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os medicamentos são importantes para salvar vidas, e uma uma vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço um pouco sobre uma pessoa que usou o remédio Orkambi. Ela apresentou muitas melhoras durante o 
tratamento. Independente do valor do remédio todos os portadores de fibrose cística devem receber o tratamento. Devem receber o 
Orkambi ou o Kalydeko. Não são só números de portadores, são pessoas. Mesmo que seja um numero baixo e uma doença rara. Eles 
devem ter todas as possibilidades a sua frente e opções para lutar contra essa doença. Nenhuma vida tem preço.. As comprovações 
de melhoras são veridicas! Incorporem os medicamentos no SUS!

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois é necessário a incorporação desta medicação ao SUS na ajuda do tratamento de Fibrose cística

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Positivo: Melhoras do padrão respiratório, Negativo: Sem efeitos 
negativos

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas medicações podem dar mais tempo de vida e melhorar a qualidade de vida de muita gente

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso, os pacientes terão aumento da função pulmonar, de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até 
o uso de antibióticos para combater as terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões.Até 
mesmo, evitar que o paciente vá para fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do 
organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação 
dessas secreções, para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e também, muitas inalações com medicamentos 
fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Deve-se ter pelo SUS 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: AlfadornaseAlfatocoferolAzitromicina, Positivo: Não consigo explicar, Negativo: Não sei 
dizer

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A CONSTITUIÇÃO BRASILEIRA DIZ:Art.196. A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas 
sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e 
serviços para sua promoção, proteção e recuperação.Diante disso devemos lutar incansavelmente pelo direito a vida, Fibrose Cística 
não é apenas a nomenclatura de mais uma doença que existe mais sim a nomenclatura de uma doença rara, sem cura e progressiva 
que afeta diversos órgãos diminuindo a expectativa de vida do paciente e durante a vida causando diversos acometimentos como uso 
diário de várias medicações realizadas exclusivamente pelos país e familiares, internações, dificuldade respiratória e de ganho de 
peso e diversos outros fatores.Meu nome é Ruggiéria da Costa e Silva á 2 anos atrás fui oficialmente apresentada a fibrose cística com 
o diagnóstico do meu filho, hoje me sinto preparada para dissertar como é a vida do meu filho ou melhor a nossa vida com a FC, vou 
ǊŜǎǳƳƛǊ ά ǘŜƳƻǎ ǎƻōǊŜ ŀǎ Ƴńƻǎ ǳƳŀ ōƻƳōŀ ǊŜƭƽƎƛƻ ǉǳŜ ƴńƻ Ǉƻǎǎǳƛ Řŀǘŀ Ŝ ƴŜƳ ƘƻǊŀ ǇŀǊŀ ŜȄǇƭƻŘƛǊέ Ǉǉ ŀ C/ Ş ŀǎǎƛƳ ǎƛƭŜƴŎƛƻǎŀ ǳƳ Řƛŀ 
está tudo bem nosso filho, brinca se alimenta... no outro ele simplesmente se definha. Pq a secreção que está ali sendo produzida não 
está sendo expelida e as bactérias elas chegam e fazem morada e temos que conduzir com muita responsabilidade o socorro como 
mãe não tenho nem o direito digamos assim de me desesperar pq o socorro precisa ser rápido e efetivo.Vc já imaginou gerar um 
filho, amar uma criança, se esforçar com seu tratamento se doar a ela integralmente e de repente de manhã ela está sem ar a tarde 
foi para UTI e a noite já faleceu? Infelizmente essa é a história de boa parte das mães e famílias de fibra, a doença avança 
rapidamente o tratamento hoje não freia a progressão apenas trata os sintomas, sintomas esses que levam nossos filhos ao tumulo.E 
de repente surge uma luz, um laboratório desenvolve uma droga capaz de mudar o nosso cenário, trazer cor para uma vida tão difícil 
de se colorir, e nós que vivenciamos tanta tristeza, lutas e dificuldades com a FC temos a esperança resgatada, vemos a oportunidade 
de termos nosso filho com uma qualidade de vida melhor, com um dia a dia mais normal, esperança traz paz ao coração, sem ela 
adoecemos de angústia, medo e desespero por não saber até quando teremos nosso filho aqui.Vou resumir o que é ter FC e tbm a 
rotina:Os pacientes possuem secreções mais espessas, desidratadas, que comprometem o funcionamento de vários órgãos e por isso 
apresentam infecções pulmonares graves de repetição, sintomas nasais constantes, dispneia, tosse, diarreia, síndrome de obstrução 
intestinal distal, desnutrição proteico-calórica, insuficiência pancreática, doença hepatobiliar, doença osteomuscular, distúrbios 
metabólicos, osteopenia/osteoporose, diabetes, pancreatite, cirrose hepática, pneumotórax, hemoptise, etc. A maior mortalidade na 
fibrose cística (FC) se deve ao acometimento do pulmão. Pode ser necessário o transplante pulmonar. É uma doença crônica, grave, 
sistêmica e progressiva. Não tem cura. O tratamento, até hoje, é apenas sintomático e deve ser feito a vida toda, todos os dias. 
Fisioterapia respiratória, inalação com aparelho adequado de alfa dornase (fluidifica o muco e quebra o DNA dos neutrófilos que 
tentam debelar a infecção), uso constante de antibióticos inalatórios, orais e endovenosos (nas exacerbações com internações), 
enzimas pancreáticas, vitaminas hidrossolúveis e suplementos alimentares. Além disso,  deve-se tratar todas as outras doenças 
consequentes à FC que vão ocorrendo ao longo da vida.Todos os medicamentos oferecidos pelo SUS atualmente são apenas 
sintomáticos. Não corrigem o defeito básico. Além disso, são poucos. Por exemplo, só há um antibiótico inalatório oferecido, a 
Tobramicina. Não há alternativa para evitar resistência. Muitos adolescentes e adultos (são poucos, mas já temos alguns) se tornam 
resistentes e não têm nenhum outro antibiótico inalatório para usar! Não é a toa que a média de vida no Brasil está em torno de 20 
anos e no mundo é cerca de 40 anos. O dobro!A FC é uma doença rara, portanto, são poucos pacientes na população brasileira e no 
mundo. No último registro brasileiro, 2017, havia cerca de 5.000 pacientes no Brasil. Em torno de 70.000 no mundo. Logo, os estudos 
relativos à doença e aos novos medicamentos necessariamente trabalham com uma amostra pequena no mundo. As drogas para 
essas doenças raras são chamadas de drogas órfãs e têm pouco interesse para a indústria de medicamentos.Diante de todo esse 
cenário a ciência evoluiu e encontrou medicamentos que consertam o defeito de base na proteína CFTR com estudos muito sérios e 
relevantes. A qualidade de vida e a sobrevida dos pacientes aumentam muito como vemos em vários depoimentos de pessoas no 
exterior que usam. Conseguimos que a ANVISA registrasse esses medicamentos. E a CONITEC não é favorável à incorporação no SUS! 
Os critérios de custo-efetividade e amostras de pacientes avaliados pela CONITEC para doenças raras não podem ser os mesmos 
usados para doenças prevalentes. Por esses critérios, frequentemente serão rejeitados os medicamentos e estudos específicos para 
doentes raros nessa entidade. Em 2015 o FDA aprovou também o Ivacaftor + Lumacaftor (ORKAMBI), específico para homozigotos 

Clique aqui
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para a mutação F508del (25% do total de pacientes no Brasil), também com o objetivo de correção do defeito base da doença.Tais 
tecnologias já estão em uso em diversos países, para tratamento da fibrose cística, como Estados Unidos, Austrália, Alemanha, 
Espanha, França, Irlanda, Inglaterra, Dinamarca e Itália. No Brasil alguns poucos pacientes já fazem uso das medicações, cujo acesso 
foi alcançado a partir de decisões judiciais, com resultados favoráveis.Algumas alegações desfavoráveis à incorporação da CONITEC na 
sua 88ª reunião não são justificativas para que não haja a incorporação:1.É preciso genotipagem específica. ( o laboratório irá 
oferecer sendo assim custo zero ao SUS)A empresa demandante se dispôs a realizar os exames em todos os pacientes brasileiros em 
parceria com o Grupo Brasileiro de Estudos de Fibrose Cística (GBEFC) e os Centros de Tratamento da FC ligados ao SUS, bem como se 
coloca à disposição, no caso da incorporação dos medicamentos, para formalizar parceria junto ao Ministério da Saúde (MS) para a 
genotipagem dos pacientes com diagnóstico de FC.2.A indicação é para tratar o exame (genotipagem), não é clínica. ( o exame 
direciona a melhor abordagem sendo assim o tratamento mais efetivo diante da mutação) Não é possível indicar o tratamento 
específico para certas mutações sem fazer o exame. Quando obtemos mutações elegíveis para esses medicamentos, significa que o 
examinado tem a doença, sem nenhuma dúvida. Podem estar mais ou menos graves, mas a indicação é correta. Diminuirá muito a 
progressão da doença em todos os pacientes e melhorará os mais graves, aumentando seu peso e sua função respiratória (FEV1).A 
consequência será menos gasto com os medicamentos sintomáticos, menos internações, menos transplantes e menos custo com 
esses pacientes no SUS. E muito mais felicidade!As famílias dos pacientes também são muito atingidas por um estresse crônico, 
durante anos, com muitos casos de depressão e ansiedade grave. A melhora dos pacientes e a possibilidade de diminuir os cuidados 
diários com a doença acabam tratando a família toda também.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon -  Flixotide - Dekas -Omeprazol - Solução Salina hipertônica - Aerolin - . 
Pulmozyme (alfadornase) - Trobamicina - , Positivo: Creon - ajuda na digestão da comida, A enzima de Creon age digerindo a comida 
quando ela passa pelo intestino, evita a desnutrição e a perda de gordura nas fezes. Flixotide - ação anti-inflamatória, age contra a 
inflamação dos pulmões. Isso resulta na redução dos sintomas.Dekas - suplementa a alimentação de quem tem dificuldade em 
ŀōǎƻǊǾŜǊ ŀǎ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ 5Σ 9Σ Y Ŝ !Φ hƳŜǇǊŀȊƻƭ π ŦǳƴŎƛƻƴŀ ŎƻƳƻ ǳƳ ǇǊƻǘŜǘƻǊ ƎłǎǘǊƛŎƻ ǇŀǊŀ ǉǳŜƳ ǳǎŀ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ ǉǳŜ άƳŀŎƘǳŎŀƳέ ƻ 
estômago.Solução Salina hipertônica - melhorar a higiene das vias aéreasAerolin - controle e prevenção dos espasmos (contrações) 
dos brônquios durante as crises respiratórias. Pulmozyme (alfadornase) -  reduz a frequência das infecções respiratórias que 
requerem antibioticoterapia intravenosa e melhorar a função respiratória.Trobamicina - tratar infecções pulmonares causadas por 
uma bactéria chamada Pseudomonas aeruginosa, Negativo: desgaste estomacal pelo excessivo de medicamentos de uso oral, 
irritação nas vias aéreas pelo uso excessivo de medicamentos inalatórias, resistências das bactérias pelo uso repetitivo do mesmo 
medicamento, complicações hepáticas pelo uso excessivo de medicamentos diversos orais.  

3ª - Não

MINHA 
EXPERIÊNCIA 

COMO 
CUIDADORA 
DE PACIENTE 
DE FIBROSE 

CISTICA

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma melhora de vida para o paciente

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas!

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, considerando que há muito tempo nao tempos medicamentos novos e todo o sofrimento das pessoas que possuem FC, 
esse medicamento é extremamente importante para a vida destas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A medida pode salvar muitas vidas 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois este medicamento pode ser uma esperança para o tratamento de pacientes com Fibrose Cística 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Positivo: Melhora do padrão respiratório , Negativo: Sem efeitos negativos

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam do medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Aquadek , Positivo: Fortalecimento no estado geral e na imunidade do paciente., 
Negativo: Não observei efeitos negativos.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam do medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Aquadek , Positivo: Fortalecimento no estado geral e na imunidade do paciente., 
Negativo: Não observei efeitos negativos.
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Com isso, os pacientes terão aumento da função pulmonar, de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até 
o uso de antibióticos para combater as terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões.Até 
mesmo, evitar que o paciente vá para fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do 
organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação 
dessas secreções, para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e também, muitas inalações com medicamentos 
fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse tratamento pode ajudar a muitas crianças portadoras da doença

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida de pessoa com FC não tem preço

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreatina, pulmozine, tobramicina, , Positivo: Melhoras na qualidade de 
vida, e principalmente sem eles já teria perdido meu filho, Negativo: Custo alto. 

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O direito a medicação é um direito humano (ONU e OEA), e a CF/88 trata o tema como um dos pilares dos direitos 
fundamentais no art 5º, no art 6º (direitos sociais... a saúde) e no art. 196 (saúde é direito de todos e dever do Estado) ; e estes são 
hierarquicamente superiores a Lei 8.080/90 (SUS).Estes são os meus argumentos sintetizados para a inclusão dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos tem direito a vida, e nenhuma vida vale mais que qualquer dinheiro. E como profissional da saúde me vejo na 
obrigação de lutar por isso a todos.E a luta de um portador de fibrose é longa e não deve ser discriminada.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são diferenciados pois vão agir na base da doença corrigindo o defeito genético que causa a 
fibrose cística e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão 
aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as 
internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas 
nos pulmões, podendo inclusive evitar que o paciente vá para uma fila de transplante de pulmões, pois com o avanço da doença a 
função pulmonar vai ficando comprometida. Portadores de Fibrose Cística tem uma rotina puxada com muitos medicamentos, 
fisioterapias, inalações, passam por frequentes internações hospitalares para curar infecções mais graves e tudo isso para se manter 
um pouco melhor sabendo que a doença avança a cada dia.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha faz uso dos medicamentos que mantém, em plana saúde, logo ela  necessita deste medicamento para a 
manter viva, peço lhes as autoridades competentes que revejam está tese pois muitas pessoas com FC precisam muito deste 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25 K, Alfa Dornase, Tobremicina, Supplement de sabor, , Positivo:    Creon 25 K, 
de uso oral para que o paciente possa obter atrás deste remédio a absorção das vitaminas contidas boa alimentos.   Alfa Dornase, 
serve para dosobristrui a passagem do ar entre os pulmões, tirando assim todas a bactéria contida no muco dia pulmões e 
permitindo a respiração do paciente FC.  , Negativo: Creon 25 K, o paciente tem que tomar em todas as refeições, do dia ou em 
qualquer outra situação que venha a levar o paciente com FC a comer, ou seja e. Tudo o paciente terá que levar consigo esse remédio.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois é necessário a incorporação desta medicação ao SUS na ajuda do tratamento de Fibrose cística

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Positivo: Melhoras do padrão respiratório, Negativo: Sem efeitos 
negativos

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso, os pacientes terão aumento da função pulmonar, de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até 
o uso de antibióticos para combater as terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões.Até 
mesmo, evitar que o paciente vá para fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do 
organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação 
dessas secreções, para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e também, muitas inalações com medicamentos 
fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois essa medicação e muito importante para os pacientes com fibrose cistica Pois e a única medicação que estaciona a 
doença 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozaime age no pulmão fluidificando a secreção Enzimas pancriaticas age no 
organismo Suplementos ajuda no ganho de peso , Positivo: esse medicamento ajuda no tratamento mais não estacionam a doença , 
Negativo: Ajuda no tratamento porem são muitas medicações e mesmo assim os sintomasAinda aparem.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozaime age no pulmão fluidificando a secreção Enzimas pancriaticas age no 
organismo Suplementos ajuda no ganho de peso , Positivo: Pulmozaime age no pulmão fluidificando a secreção Enzimas pancriaticas 
age no organismo ajudando na digestão Suplementos ajuda no ganho de peso , Negativo: Não estacionam a doença ajuda no 
controle Essa nova medicação e a única que estaciona a doença a unica que elesPrecisam com urgência pois essa medicação iria 
subtrair muitas outras medicação Com isso iria diminuir a quantidade de medicação iria estacionar a doença fazendo os  pacientes 
ganhar Muito mais tempo de vida queimada de voda 

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Olá! Sou portadora de Fibrose Cística, diagnostica aos sete meses de idade. a manifestação da FC em mim, já iniciou 
demoderada a grave, até que aos 14 anos fiquei dependendo da terapia de oxigênio por 24 horas, além das muitasinalações, 
fisioterapias e incontáveis internações hospitalares dos 14 aos 20 anos, quando consegui fazer meutransplante pulmonar bilateral, 
após dois anos e meio em lista, sendo que um ano inteiro, passei no hospital, pois já nãoconseguia ficar sem antibioticoterapia 
venosa e oferta maior de oxigênio. Tive problemas intestinais graves, decorrentesda FC, sendo preciso realizar três laparotomias, 
problemas com sinusite que também necessitou de duas cirurgias desinusectomia. A vida de um portador de Fibrose Cística é de uma 
rotina muito cansativa por conta do tratamento que érigoroso e também incerta, pois mesmo com toda dedicação, a doença 
progressiva que é, apresenta pioras sem avisoprévio, como foi no meu caso e está sendo com uma minha irmã que também é 
portadora. Acredito que estemedicamento possa evitar muitos sofrimentos, óbitos aos pacientes dessa patologia complicada. 
Segundo a equipemédica, o ivacaftor é uma inovação promissora. Acompanho também relatos de pacientes dos EUA que mostram 
osresultados positivos com o uso desta medicação, que, pela experiência que têm, ele ajuda a "estacionar" os sintomasgraves, 
especialmente da parte pulmonar que é a mais acometida. Eu já sofri e ainda luto muito em decorrência daFibrose Cística. Agora 
necessito de um transplante renal. Rezo a Deus para não ver minha irmã ou qualquer outropaciente de FC, chegar ao estágio que 
cheguei, à beira da morte. Por isso deixo meu apelo a favor da aprovação destamedicação que poderá prolongar a vida de muitos. 
Obrigada!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Utilizava Alfadornase (o pulmozyme) na inalações e soro fisiológico., Positivo: Tanto o pulmozyme 
como o soro fisiológico me ajudavam no processo de "diluição" da secreção pulmonar, já que naFibrose Cística ela é extremamente 
espessa e esses medicamentos auxiliavam na limpeza brônquica, unidos as técnicasde fisioterapia respiratória, pois o excesso de 
secreção causava um ciclo de infecções/pneumonias de repetição e issopoderia se tornar crônico (como aconteceu comigo, por 
exemplo)., Negativo: Tive episódios de hemoptise (sangramento pulmonar) após o uso do pulmozyme e o mesmo foi suspenso até 
quecessou o problema.

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Todos tem direito ao SUS, que deve prover todos os medicamentos e tratamentos  necessários, sem restrição.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço paciente que tem esse problema e presencio sua dificuldade na luta contra a doença

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Acredito que o médico que acompanha o caso deve determinar se é viável ou não o uso do 
medicamento e fazer a análise de riscos e benefícios

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga da família de Danielly da Silva Godoy que precisa festa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicações é de SUMA IMPORTÂNCIA para portadores de FIBROSE CÍSTICA, que o caso de meu filho, e tantos 
outros que existem.Essas medicações são Modulares que agem corrigindo o defeito que existe dentro das células, estabilizando ou 
melhorando muito o quadro de quem tem a FC. Como são medicamentos muito caros, precisamos que sejam incorporados pelo SUS. 
Todos os pacientes de Fibrose Cística merecem ter acesso a esses medicamentos que podem garantir qualidade de vida e maior 
expectativa de vida.Mas  a Conitec, vez o primeiro parecer negando a incorporação por ser um tratamento de Alto Custo, mas desde 
quando Vidas tem valores? Estamos em busca de qualidade de vida prolongada, tratamento onde salva vidas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TEM QUE AUTORIZAR OS MEDICAMENTOS SIM, SE FOSSE PRO FUTEBOL E CARNAVAL JA ESTAVA LIBERADO

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de duas portadoras de Fibrose Cística, diagnosticadas ainda bebês, uma delas é transplantada pulmonar 
bilateral e a oura não. Ambas em tratamentos, agora diferentes, porém que exigem cuidados rigorosos. Gostaria muito que minha 
filha não transplantada fosse beneficiada com essa medicação promissora, junto a tantos outros pacientes que lutam arduamente 
contra a progressão da Fibrose Cística, pois mesmo com toda dedicação, vivemos na incerteza pelos acometimentos que as infecções 
causam nos pulmões, um auxílio para ajudar a "estacionar" isso, traria muita qualidade de vida aos portadores. Obrigada pela 
oportunidade!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Acompanho minha filha nas rotinas hospitalares de consultas e exames periódicos e 
em casa, o tratamento com inalações e fisioterapias que auxiliam na limpeza brônquica, porém não se mostra um suporte totalmente 
eficiente, já que a luta contra infecções é constante e nem sempre se mostra eficaz., Positivo: Com o tratamento proposto pela 
equipe multidisciplinar, o risco de infecções diminuem., Negativo: Embora o tratamento tenha também o intuito de evitar infecções, 
o excesso e acúmulo de secreção, causa cansaço, falta de apetite e esse desconforto ocasiona em ciclos de antibióticos, via oral ou 
caso necessário, via venosa, via internações hospitalares. 

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, convivo com paciente e conheço o  Resultado positivo do medicamento , seio da importância ímpar na qualidade de 
vida do mesmo.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos essenciais para melhor qualidade de vida de portadores de fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Dornase AlfaTamifluTobramicinaColistemetato de Sodio, Positivo: Diminuição nas infecções 
pulmonares e consequentemente diminuição de internações, Negativo: Tobramicina - deixa sem vóz

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida e melhor qualidade de vida para esses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Todos tem direito a vida. Esse medicamento já é usado em outros países e foi aprovado pela 
anvisa.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo totalmente, todos mundo tem o direito ao SUS e todos as medicações necessárias, é um bem nosso, garantido 
por LEI.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Direito a vida desses pacientes, melhorar a qualidade da vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sério? Negar tratamento de fibrose cística no meio de uma pandemia? Faz todo sentido, só que não 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo com duas portadoras de Fibrose Cística (irmãs), uma delas foi beneficiada pelo transplante pulmonar 
bilateralmas apesar disso, ainda luta com muitos problemas decorrentes dos medicamentos, inclusive com a perda decapacidade 
renal, o que a fez entrar em lista de transplante renal. Para a irmã que tem Fibrose Cística e não étransplantada, este medicamento, 
de acordo com a equipe médica, traria muitos benefícios, pois essa doença sendograve, acomete bastante o organismo, além de 
exigir uma rotina muito cansativa de medicamentos, fisioterapias,inalações e internações para tratar infecções pulmonares. Por 
acompanhar a rotina delas, sendo eu cuidador de uma,vejo o quanto lutam e já acompanhei muitas perdas de pacientes que, mesmo 
com dedicação, vieram a óbito pelacondição progressiva que a Fibrose Cística causa. Obrigado!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses pacientes tem direito de ter uma melhor qualidade de voda

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 610 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As medicações são de extrema importância para o tratamento e qualidade de vida dos portadores de Fibrose Cística, 
para que não cheguem a precisar de um transplante de Pulmão.Todos os portadores FC e doenças raras tem direito a saúde, a vida.A 
vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter o direito independente da idade

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha tem Fibrose Cística e embora esse medicamento não seja compatível para as mutações dela, eu consigo 
imaginar a qualidade de vida que eles podem trazer para esses pacientes. Viver sem falta de ar, sem internações e infecções, 
conseguir fazer coisas simples com o ganho de capacidade pulmonar... enfim, qualidade de vida e longevidade não devem ser 
inacessíveis. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: cloreto de sódio 7%, tobramicina, colismetato de sódio, azitromicina, D3000 vitaminas, 
creon 25.000, Positivo: apenas tratam os sintomas da doença, Negativo: evitam muito pouco a progressão da doença. Não evitam 
internações e podem predispor a resistência bacteriana e fungicida.
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de duas portadoras de Fibrose Cística, uma delas precisou ser submetida a um transplante pulmonar dos 
doispulmões em 2012. Acompanhei como cuidador uma trajetória de 20 anos pré transplante com frequentes longasinternações e 
agravamentos severos dessa doença que se mostra progressiva, e isso por falta de recursos, apesar dehaver determinados 
tratamentos que infelizmente ainda não são o bastante, pois não estacionam os sintomas. MinhaA Comissão Nacional de 
Incorporação de Tecnologias no Sistema Único de Saúde agradece a sua contribuição.Em breve, a Conitec tornará público o resultado 
desta Consulta Pública. Acompanhe no endereço eletrônico:www.conitec.gov.br/consultas-publicas.Anote o protocolo Formulários:  
Consulta Pública Conitec/ SCTIE Nº 38/2020 - Opinião - Ivacaftor para mutações de gating Protocolo:   
58737.13k3FKEVGNJm223/08/2020 FormSusformsus.datasus.gov.br/site/formulario.php 2/2outra filha portadora de Fibrose Cística, 
não é transplantada e posso perceber a piora considerável que está tendo,mesmo seguindo disciplinadamente com o tratamento 
proposto pela equipe. Eu e milhares de pais gostaríamos depoder amenizar o peso dos nossos filhos que lutam diariamente para 
poderem respirar sem sentirem falta de ar. Esperonão ver minha filha dependente de oxigênio, como aconteceu com a irmã, que com 
muitas intercorrências no pré e póstransplante, quase chegou a óbito. São muitos os pacientes lutadores e merecedores deste 
medicamento que de acordocom a equipe médica, pode ser muito benéfico se agregado ao tratamento permanente dos pacientes 
com FibroseCística. Obrigado!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Acompanho minha filha portadora de Fibrose Cística desde que nasceu, até hoje, com 
28 anos, transplantada em 2012e ainda lutando, inclusive em lista de transplante renal, atualmente. Acompanho também minha filha 
caçula, portadorade Fibrose Cística e não transplantada, seguindo diariamente com um tratamento rígido e prolongado, entre 
inalações efisioterapias., Positivo: As inalações e fisioterapias que minha filha faz, ajudam a fazer a limpeza brônquica, porém não 
cessam infecções quecausam danos irreversíveis aos pulmões. Os exames de função pulmonar já mostram uma queda na 
capacidadepulmonar, o que nos preocupa bastante, pois o que está ao nosso alcance, já estamos fazendo. Por isso, deixo meuapelo a 
aprovação e prescrição deste medicamento aos pacientes indicados., Negativo: As inalações e fisioterapias causam uma crise de tosse 
excessiva, dor muscular e cansaço, como percebo quandoIzabella está em tratamento.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicamentos aprovados pela ANVISA que podem salvar e melhorar vidas e, portanto, devem ser incorporados ao 
tratamento de FC.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os Pacientes terão aumento da funçao pulmonar de peso e massa corpórea,  diminuindo assim as internações e os 
antibioticos.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa do medicamento melhora a vida da pessoa doente

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois o medicamento pode trazer uma melhor qualidade de vida ao paciente.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por favor, pedimos a inclusão do medicamento citado acima no programa do SUS. Solicitamos que a preliminar acima 
seja revista e analisada com a finalidade de aprovar a recomendação do uso deste medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Atualmente no sus, só temos medicamentos que tratam o sintoma da fibrose cística e não a causa!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é atualmente o caminho para cura e bem estar da pessoa e de vital importancia para a familia. Permite 
aos pais terem condições de trabalhar e cuidar da sua familia sem a tensão de que não tem como adquirir o medicamento, bem como 
permite condições emocionais e psicológicas para o melhor clima familiar. 

2ª - Não

3ª - Não

Página 613 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho está tomando orkambi e está com mais disposição...ganhando peso e crescendo e sem tosse

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi Crescimento, ganhando peso, mais disposição e menos tosse, Positivo: Sem 
efeito colateral. Meu filho melhorou com ganho de peso, altura, disposição e menos tosse, Negativo: Nenhum 

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Atualmente no sus, só temos medicamentos que tratam o sintoma da fibrose cística e não a causa!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo. A doença já é algo terrível de se ter. E todos têm direito à vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Com minha atuação no SUS, pude observar na prática o grande avanço no tratamento de pacientes fibrocísticos, graças 
a utilização desses medicamentos. Além disso, partindo do princípio que a saúde é direito de todos e dever do Estado, eu entendo 
que o mesmo deve garantir o fornecimento do medicamento lumacaftor/ivacaftor e, dessa forma, melhorar a expectativa e qualidade 
de vida desses pacientes. 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Lumacaftor/ivacaftor, tendo nome comercial ORKAMBI, Positivo: Melhora da qualidade de 
vida, menos internações, menos infecções recidivas e, consequentemente, menos antibióticos, aumento da massa e peso corporal., 
Negativo: A aquisição dos medicamentos lumacaftor/ivacaftor gera um auto custo para o paciente, o qual recorre aos meios judiciais 
para consequi-lo.

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Antibióticos, incluindo azitromicina e Sulfametoxazol + trimetoprima;Suplementos 
alimentares;Alfadornase;, Positivo: De modo geral, os medicamentos citados acima ajudam amenizar os sintomas provocados pela 
doença, Negativo: Amenizam sintomas, mas não tratam a doença.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo veemente que o Estado brasileiro não cumpra seu dever de promover a saúde dos seus cidadãos, garantindo 
acesso a medicamentos e tratamentos vitais para milhares de portadores de síndromes raras! Acompanhei Miriam F. Figueira do 
nascimento ao seu percurso de estudo, boa formação e luta, quando aos 13 anos descobriu-se portadora de FC, seu sofrimento e o 
de sua família para lidar com o dia a dia tão penoso do tratamento essencial à sua vida, totalmente dependente dos procedimentos, 
da fisioterapia diária,  e sobretudo  dos medicamentos sintomáticos  de altíssimo custo e que somente o SUS pode suprir !O 
Lumacaftor/Ivacaftor é um deles, atualmente uma esperança de melhor qualidade de vida  dos pacientes FC, de estender em muito o 
tempo para viverem produtiva e  dignamente! Como no caso da dra Miriam, hoje PHD e  respeitada pesquisadora reconhecida 
internacionalmente!

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu sou portadora de Fibrose Cística!A Fibrose Cística é uma doença genética e rara causada pelas alterações do gene 
FCTR, que compromete gravemente os pulmões e o sistema digestivo, devido ao acúmulo de secreções nos referentes órgãos, 
ocasionado pelo desequilíbrio na concentração de cloro e sódio nas células responsáveis pela produção de secreção no organismo de 
nós pacientes portadores da doença.Em cada organismo, a doença age de uma forma diferente, entretanto, todas são extremamente 
complicadas de se viver, tornando nossas vidas limitadas.Nós, pacientes e portadores de Fibrose Cística, passamos por muitas 
dificuldades na vida devido à doença. Passamos por frequentes internações para o combate de bactérias colonizadas no organismo, 
principalmente no pulmão. Além das internações, passamos pelo acompanhamento médico frequente, intensas fisioterapias 
respiratórias diárias e cansativas para nós, mas que são necessárias, e fazemos o uso de medicamentos contínuos que nos mantém 
vivos. Todo o cuidado com os mínimos detalhes comuns para o restante das pessoas, ainda é pouco para nós.Muitos de nós 
pacientes, esperamos por muito tempo na fila de transplante pela chegada de um novo pulmão novinho e limpinho e enquanto isso, 
precisamos do apoio de cilindros de oxigênio para que possamos continuar respirando. Quando conseguimos um novo pulmão, não 
demora muito para que ele se torne colonizado pelas bactérias que afetam o restante do organismo devido às secreções que voltam a 
se acumular no pulmão, voltando assim, ao tratamento pesado e cansativo que é necessário. Infelizmente, muitos dos pacientes não 
sobrevivem nem ao tratamento e perdem suas vidas cedo, enquanto poderiam estar vivendo como pessoas comuns.Sendo assim, é 
de grande importância que a distribuição dos medicamentos por via do SUS não seja interrompido. O SUS é única ajuda que a grande 
maioria de nós pacientes possuí para ter acesso aos medicamentos, e ainda assim, precisamos passar por processos onde a justiça 
avalia se o paciente necessita ou não dos medicamentos. Muitas vezes os processos são negados, e nós portadores continuamos sem 
os medicamentos, que poderiam dar-nos uma vida normal. Mas como diz o ditado, quem vê rosto, não vê pulmão! Há muitos anos, 
nós pacientes portadores de Fibrose Cística aguardamos por novos medicamentos capazes de melhorar a nossa qualidade de vida, já 
que não há cura para a tal enfermidade. Com a chegada dos medicamentos KALYDEKO (ivacaftor) e ORKAMBI (lumacaftor) a nossa 
qualidade de vida melhorou muito pois ambos impedem que as secreções se acumulem em nossos órgãos, facilitando assim a função 
de seus pulmões e o ganho de peso. Assim como em outros países, todos temos o direito de ter uma qualidade de vida melhor com 
base nos medicamentos para o tratamento necessário que colaboram para o bom funcionamento de nosso organismo, e por este 
motivo o ORKAMBI (lumacaftor) e o KALYDEKO (ivacaftor) devem continuar sendo distribuídos pelo SUS para os pacientes portadores 
de Fibrose Cística.Sendo assim, eu Giovana Hennich de 15 anos de idade, portadora de Fibrose Cística, discordo totalmente com a não 
aprovação da distribuição dos medicamentos citados à cima por via SUS!

2ª - Sim, como paciente, Qual: Depois de 2 anos lutando por via judicial, o ORKAMBI, meu processo para o recebimento do ORKAMBI 
por via do SUS foi aceito., Positivo: Após começar o tratamento diário com o ORKAMBI, eu obtive muitos efeitos positivos em relação 
à doença Fibrose Cística, como por exemplo: A tosse frequente ocasionado pela doença cessou, pois o medicamento fez com que a 
secreção não se acumulasse. Pelo mesmo motivo, obtive ganho de peso e não necessito mais do apoio de aparelhos para respirar 
sozinha.Outro efeito positivo muito importante, refere-se à cirurgia de rinossinusite feita para o alívio do acúmulo das secreções. 
Após a cirurgia, o medicamento ORKAMBI colaborou para que novas cirurgias não precisassem ser repetidas, já que ele impede que 
as mesmas secreções se acumulem., Negativo: Não houveram efeitos negativos em relação ao ORKAMBI.

3ª - Sim, como paciente, Qual: Os demais medicamentos, produtos e procedimentos que colaboram para o meu tratamento de 
Fibrose Cística são:ORKAMBI: Contínuo, duas vezes ao dia;Enzimas Pancreáticas Creon: Contínuo, 50.000 para cada 
refeição;Suplemento Nutricional Alimentar: Contínuo, duas vezes ao dia;DEKAs: Contínuo, dois comprimidos ao dia;Alfadornase 
Inalatória: Contíbua, duas vezes ao dia;Colistin Inalatória: Contínua, duas vezes ao dia;ZOTEON EM PÓ Tobramicina Inalatória: 
Contínua, duas vezes ao dia;Solução Salina Hipertônica Inalatória: Contínua, duas vezes ao dia;Azitromicina Via Oral: Intercalada dia e 
sim e dia não, uma vez ao dia e contínua;Aerolin Spray Sulfato de Salbutamol: Quantas vezes forem necessárias ao dia;Fisioterapias 
Respiratórias: Contínua, duas vezes ao dia;Desloratadina Antialérgica: Contínua, duas vezes ao dia;Budesonida Spray: Contínua, duas 
vezes ao dia;Soro Fisiológico: Uso contínuo, 6 vezes ao dia;Cirurgia de Rinossinusite: Realizada apenas uma vez no ano de 2018. 
Futuras próximas cirurgias com o mesmo procedimento são realizadas de acordo com a necessidade de cada paciente, geralmente de 
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3 em 3 anos., Positivo: Os efeitos positivos dos medicamentos utilizados para o tratamento de Fibrose Cística citados são:ORKAMBI: 
Medicamento capaz de impedir o acúmulo de secreção dos órgãos;Enzimas Pancreáticas Creon: Único medicamento eficaz que 
impede a perda de peso;Suplemento Nutricional Alimentar: Contribuí para o ganho de peso;DEKAs PLUS: Contribuí para que as 
vitaminas não apresentem ausência em nosso organismo, colaborando para manter o peso;Alfadornase Inalatória, Colistin Inalatória, 
ZOTEON EM PÓ Tobramicina Inalatória, Solução Salina Hipertônica Inalatória: Todos estes medicamentos contribuem para que as 
secreções não fiquem densas, para que seus compostos antibióticos consigam passar pelas secreções e evitar a proliferação de novas 
bactérias no organismo, principalmente no pulmão;Azitromicina Via Oral: Impede que novas bactérias e infecções se iniciem no 
organismo e principalmente no pulmão;Aerolin Spray Sulfato de Salbutamol: Alivia a dificuldade de respirar sem o apoio de 
aparelhos;Fisioterapias Respiratórias: Expande e movimenta o pulmão, fazendo com que  as secreções não fiquem densas durante 
curtos períodos de tempo. A fisioterapia também contribuí para que nós portadores, não tenhamos tanta dificuldade em respirar 
sem aparelhos;Desloratadina Antialérgica: Alivia as alergias decorrentes da Fibrose Cística em alguns pacientes, como o meu 
caso;Budesonida Spray: Alivia os sintomas de rinites alérgicas que se tornam frequentes e crônicas devido à Fibrose Cística;Soro 
Fisiológico: Colabora para a limpeza das vias áreas para o alívio dos sintomas da rinite s sinusite crônica ocasionados pela Fibrose 
Cística.Cirurgia de Rinossinusite: O procedimento desta cirurgia contribuí para que as vias aéreas sejam abertas e limpas após as 
secreções acumuladas serem retiradas., Negativo: Não houveram efeitos negativos em relação aos medicamentos, produtos e 
procedimentos citados.

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todas as pessoas têm direito a vida com qualidade e dignidade. O tratamento deve ser disponibilizado pelo SUS pois é 
uma garantia constitucional a assistência a saúde de forma integral, inclusive a farmacêutica. Esse pode ser a unica esperança para 
que uma pessoa possa viver melhor e com dignidade, mesmo com uma doença de tão difícil tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Conheço uma pessoa que fez uso destes medicamentos por um período com uma melhora muito significativa, inclusive 
conseguindo entrar no mercado de trabalho. Porém houve a suspensão do fornecimento da medicação e esta pessoa foi obrigada a 
se afastar do trabalho devido a debilidade que esta doença causa. Quero dizer que, por mais que a medicação seja cara. Caso não 
queiram salvar uma vida, então que ajudem a melhorar a economia do país fazendo com que mais pessoas entrem no mercado de 
trabalho.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A inclusão dessa medicação no SUS é muito importante, pois irá salvar vidas!A vida e saúde são um direito humano!

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto tem 6 aninhos e é portador da Fibrose Cística. Vocês não imaginam a dor que sentimos em saber que não 
tem ainda aqui no Brasil um remédio  que possa fazer com que ele tenha uma qualidade se vida melhor. Nossa esperança  está  
nesses medicamentos, Kalydeco (Ivacaftor) e Orkambi (Lumacaftor/Ivacaftor), que agem diretamente na  causa da doença, fazendo 
com que ela estacione.Do fundo da minha alma peço  a vocês que deem a meu neto e a milhares de pessoas portadoras da Fibrose 
Cística  aqui no Brasil, de viverem, de poder respirar sem sentirem falta de ar,  de terem uma expectativa de vida através desses 
medicamentos. Obrigada e desculpem o desabafo de avó aflita.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Soy a favor da qualidade de vida que as pessoas terão com o tratamento adequado.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos já aprovados pela FDA ajudaria a salvar muitas vidas de crianças com a doença Fibrose Cística, 
todos temos direito à saúde ! 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se existe uma chance de vida com qualidade, eles a merecem

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse tratamento é fundamental para tratar a causa da doença e não apenas os sintomas. A longo prazo isso é muito 
mais benéfico a todos os envolvidos. Outros países já adotaram o tratamento com ótimos resultados, o medicamento já foi aprovado 
pela ANVISA, não há motivos para não ser favorável. Em relação ao custo do medicamento, UMA VIDA NÃO TEM PREÇO. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos LUMACAFTOR e IVACAFTOR são medicamentos completos que  vai mudar a vida do meu filho, pois 
não vai mais precisar fazer cinco nebulizações por dia ,não vai mais precisar fazer fisioterapia, não vai mais precisar internar e fazer 
cirurgias, não vai precisar tomar sessenta comprimidos por dia, não vai mais precisar tomar antibióticos, antiinflamatórios, não vai 
mais precisar se deslocar até o hospital com tanta frequência. Os medicamentos que ele usa hoje apenas tratam a consequência da 
doença, os medicamentos LUMACAFTOR e  IVACAFTOR vão estabilizar a doença e também vai trazer menos gasto para o SUS, pois 
hoje o SUS gasta uma fortuna em medicamentos que não são eficazes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25.000 e 10.000, ursacol, colistimetato de sódio, tobramicina, pulmozyme, 
montelucaste de sódio, nebulização hipertônica, polivitaminico, azitromicina, suplementos alimentares, avamys, sulfato de 
salbutamol, Ciprofloxacino, Positivo: Todos esses medicamentos não são eficazes para estabilizar a doença pois só tratam a 
consequência, Negativo: Apesar de tomar todos esses medicamentos a doença se agrava cada vez mais 

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medico precis da autorização, prolonga a vida dos paciente de fibrose cistica uma doença rara e genética, com esse 
medicamento eles fica menos doente e respiram melgor, um medicamento onde não è a cura mais só ele não progredir ja è um 
avanço 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se faz necessária a inclusão do medicamento, haja visto os resultados positivos do tratamento nos pacientes que se 
submeteram ao remédio!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um primo com fibrose cistica, e de acordo Art. 196 da Constituição Federal a saúde é um direito de todos e dever 
do Estado.Os remédios que ele faz uso hoje em dia, não trata a base da doença, só ameniza os sintomas que ele causa.Vejo que ele 
precisa fazer uso de vários medicamentos e inalações todos os dias, mais mesmo continua progredindo a sua doenças, ele tem 
bastante tosse, as vezes diarreia já ficou internado várias vezes e isso o impedem de ter uma vida saudável.Ele tem muitos sonhos, de 
estudar trabalhar, mas se esses medicamentos não forem incorporados aos Sus, vai ficar difícil de se concretizar estes sonhos.A vida 
do ser humano não tem preço, independente de valores, a vida é uma só não existe outra, por isso peço pra vcs da Conitec que 
incorpore este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois esses medicamentos são muito importantes para os portadores de Fibrose Cística, que tem direito a saúde e a vida 
que a vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU A FAVOR DA VIDA!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Acho super necessário a incorporação dessa medicação (ORCAMBI) no tratamento dos pacientes com essa mutação 
genética. Eu  mesma sou portadora dessa mutação (DEltaF508), conforme estudo genético realizado em 2017. Com essa medicação 
poderei garantir uma melhor qualidade de vida, diminuindo a possibilidade de infeccções recorrentes.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: 1. Pulmozyme (alfadornase)2. Tobramicina3. Fisioterapia respiratória4. exercícios fisicos, Positivo: 
Fluidifica as secreções, possibilitando melhor  eliminação da secreção;Tratamento da colonização da bactéria pseudomonasauxilia a  
expectoração da secreção, melhora a capacidade respiratória, fortalece a musculatura , ajuda a impedir mais atalectasias 
pulmonares., Negativo: Dependência, dificuldade para viajar, pois os equipamentos para higienização de nebulizador  são grandes, 
tempo necessario para as nebulizaçõse e higienização dso aparelhso de nebulização, e de exercicios respiratórios, despesas com 
fisioterapia.

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos os meios legais e comprovadamente eficazes para manutenção da vida, devem ser considerados.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com a negativa da preliminar da Conitec sobre a proposta de incorporação do lumacaftor/ivacaftor para 
pacientes portadores de Fibrose Cística. Pois, sabemos que esta medicação já vem sendo usada em pacientes a mais de 5 anos em 
outros países e que os resultados apresentados mostram eficácia no tratamento. A lumacaftor/ivacaftor tem garantido melhor 
qualidade de vida aos portadores de Fibrose Cística.A lumacaftor aumenta a quantidade de proteína normal CFTR e a ivacaftor ajuda 
a proteína com funcionamento anormal a funcionar corretamente por aumentar a quantidade de proteína ela age na proteína 
defeituosa melhorando o fluxo das secreções, tornando menos espessas e aliviando os sintomas da doença.Diferentemente dos 
medicamentos já utilizados no tratamento da Fibrose Cística que só tratam os sintomas e não a doença, a lumacaftor/ ivacaftor trata 
a doença. Por ser a Fibrose Cística uma doença progressiva os medicamentos utilizados pelos pacientes através do SUS como: 
alfadornase, tobramicina e enzimas pancreáticas não tem garantido eficácia no tratamento. Mesmo fazendo uso destes, os pacientes 
continuam sentindo os sintomas e sinais de infecções pulmonares, internações recorrentes, insuficiência respiratória, má digestão, 
sinusite crônica, presença de gordura nas fezes, tosse persistente e com muco, massas moles no nariz, febre e perda de peso e déficits 
de crescimento, diminuição da qualidade e expectativa de vida dos pacientes. Por isso, venho pedir que seja revisto o parecer 
desfavorável da Conitec, para que seja incorporada esta medicação pelo SUS. Pois os pacientes e familiares não tem recursos 
financeiros para arcar com essas despesas. Se existe a possibilidade de dar melhor qualidade de vida através desta medicação a estes 
pacientes. POR QUE NEGAR? A VIDA NÃO TEM PREÇO. Aprovem já!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Acho super necessário a incorporação dessa medicação (ORCAMBI) no tratamento dos pacientes com essa mutação 
genética. Eu  mesma sou portadora dessa mutação (DEltaF508), conforme estudo genético realizado em 2017. Com essa medicação 
poderei garantir uma melhor qualidade de vida, diminuindo a possibilidade de infeccções recorrentes.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: 1. Pulmozyme (alfadornase)2. Tobramicina3. Fisioterapia respiratória4. exercícios fisicos, Positivo: 
Fluidifica as secreções, possibilitando melhor  eliminação da secreção;Tratamento da colonização da bactéria pseudomonasauxilia a  
expectoração da secreção, melhora a capacidade respiratória, fortalece a musculatura , ajuda a impedir mais atalectasias 
pulmonares., Negativo: Dependência, dificuldade para viajar, pois os equipamentos para higienização de nebulizador  são grandes, 
tempo necessario para as nebulizaçõse e higienização dso aparelhso de  exercicios respiratórios, despesas com fisioterapia.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação é a única que trata a FC, e é muito importante que ela seja inclusa no SUS para que todas as pessoas 
que precisam tenham acesso!A vida e Saúde são um direito descrito pela constituição!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço amigos com fibrose cistica que utilizarem um pouco deste medicamente e tiveram melhoras significativas. Esta 
doença afeta muito a qualidade de vida delas, quem convive sabe muito bem disto.  Esta medicação fez muito bem a eles e deveria 
sim ser utilizada para tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tal medicamento é muito importante para o tratamento de pacientes portadores de fibrose cistica. Nós cidadãos temos 
o direito a saúde e a vida! A vida não pode ser precificada. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito à vida e à dignidade da pessoa humana.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque a Conitec deve dar um parecer favorável para novos medicamentos para a fibrose cística como o Orkambi e não 
seguir a recomendação do Plenário que considerou o custo do medicamento muito alto e a necessidade de um exame de 
genotipagem?Meu nome e Diego Henrique Araujo, e venho deixar meu depoimento sobre a importância de novos tratamentos 
voltados para a Fibrose Cística como o Orkambi (Lumacaftor/Ivacaftor).Em 25/08/2018 a exatamente dois anos nosso filho Enzo 
Henrique Costa Araujo, veio para alegrar nossas vidas, e nos dar grandes ensinamentos de como superar e sempre acreditar que nas 
dificuldades que encontramos força para lutar e alcançar objetivos que muitos diriam que não e possível e sim e possível desde que 
você persista.Irei contar a vocês como o relato acima de acreditar e imprescindível em nossas vidas: No dia 04/09/2019 recebemos 
uma ligação onde a enfermeira responsável pela realização do teste do pezinho solicitou que comparecemos na unidade de saúde 
para repetir o teste do pezinho pois havia uma alteração e que era necessário repetir (sem mais esclarecimentos), onde o primeiro 
exame para Dosagem da IRT (tripsina imunoreativa) deu 124 ng/ml (Fibrose Cística) sendo a referência menor que 70 ng/ml, neste 
momento já se inicia uma busca para entender este resultado e refazer o próximo teste do pezinho que foi realizado em 12/09/2018 
tendo a confirmação de novamente alterado para 186 ng/mL. Assim se inicia nosso desespero pois ao pesquisar sobre e identificar 
que era Fibrose Cística foi aterrorizante. Neste mesmo momento entre o medo e a busca para confirmação saímos de Uberlândia/MG 
para Belo Horizonte/MG para realizar outro exame de Teste de Suor sendo este o que realmente iria confirmar o que já sabíamos, em 
17/09/2018 exatamente com 23 dias de vida foi confirmado a Fibrose Cística com o resultado do teste de suor positivo, com valor de 
cloreto em 68 mmol/L. Assim nos abatendo e deixando várias questões em aberto de o que realmente era a doença se nosso filho iria 
sobreviver. Onde de imediatamente a equipe do NUPAD em MG nos ofereceu uma consulta em BH por ter um centro de referência 
em tratamentos da doença em MG e também nos informou que em nossa cidade Uberlândia/MG também havia um ambulatório 
para tratamento, sendo que optamos por sair de BH sem nenhum entendimento e virmos par Uberlândia/MG buscar o que seria 
melhor para nosso filho.Na primeira consulta já fomos munidos de várias dúvidas e nos deparamos com médicos que não nos 
passaram nenhuma informação apenas que ele deveria tomar um remédio chamado CREON, saímos da consulta mais desesperados 
do que entramos, pois nada foi dito e como dar uma capsula para uma criança de 1 mês. Neste momento uma outra mãe vendo 
aquela cena nos ofereceu ajuda e nos ensinou um pouco o que era a Fibrose cística em uma breve conversa nos mostrou como dar o 
remédio.Após 1 mês usando o remédio e com 02 meses de vida Enzo veio a ficar internado devido a desidratação. Sim a fibrose cística 
causa desidratação se não for feita de maneira correta a reposição de sal no organismo, sendo que a equipe de 02 medicas em 
Uberlândia não havia nos repassado nenhuma orientação.Com 03 meses de outro susto em um quadro de diarreia com sangue, onde 
foi informado que o Enzo era intolerante a lactose sendo esse o motivo das diarreias com sangue Antes disso uma pediatra disse que 
era estágio avançado da doença e que não havia o fazer. (Erro que ocasionou grande perca de desenvolvimento para o Enzo, pois foi 
cortado qualquer tipo de alimentação que conte-se lactose).Assim prosseguimos o tratamento em Uberlândia até Enzo completar 06 
meses de vida e nos vendo nosso filho não melhorar não conter o avanço da doença mesmo seguindo todas as orientações medicas, 
diante disto voltamos no começo e ligamos em Belo Horizonte e pedimos socorro para que nosso filho tivesse um tratamento 
adequado e melhor qualidade de vida, sendo este pedido atendido onde iniciamos o tratamento no Hospital Infantil João Paulo II em 
BH.Na primeira consulta ficamos excepcionalmente confiantes visto que o medico DR. Alberto e sua equipe com outros 05 médicos 
nos receberam de braços abertos e já foram dando uma excepcional aula e valiosas explicações sobre a fibrose cística e seu 
tratamento justamente o que estamos precisando para termos o entendimento necessário e nos encheu de esperança. Assim 
imediatamente mudamos o tratamento para BH sendo que os 700 km que separava as cidades era mínimo visto a qualidade do 
ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ƻŦŜǊŜŎƛŘƻΦ!Ǉƽǎ ŦƻƳƻǎ ƻǊƛŜƴǘŀŘƻǎ ŀ ǊŜŀƭƛȊŀǊ ƻ ŜȄŀƳŜ ƎŜƴŞǘƛŎƻΣ ƻƴŘŜ ŀ Ƴǳǘŀœńƻ Řƻ 9ƴȊƻ Ŝ ŀ ϧІфмсΤCрлу ƘƻƳƻȊƛƎƻȊŜΦ ς 
ELEGIVEL AO ORKAMBI O início do tratamento em BH deu uma melhor qualidade de vida ao Enzo pois foi descoberto que ele não 
tinha intolerância a lactose e sim os remédios utilizados não estavam na dosagem correto e que o erro já havia ocasionado grave 
perda e que se o mesmo não recuperasse seria necessária uma intervenção cirúrgica para colocação de uma sonda para alimentação 
parental. Assim juntamente com a equipe buscamos uma solução com hipercalóricos e durante um período de 06 meses o Enzo teve 
um grande desenvolvimento. Logicamente a fibrose cística e silenciosa e não dos sinais de quando será a próxima intercorrência e de 
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que com uma simples gripe que foi se complicando e se fez necessário o uso de antibióticos para conter o avanço que poderia se 
torna uma pneumonia, e assim o peso vem a despencar novamente e a quantidade de medicamentos começa a se torna uma rotina 
pesada de medicações. Pois o Tratamento da doença e feito diariamente e em casa.Após um período sem intercorrências o mundo e 
aterrorizado por um novo vírus mortal o COVID 19 principalmente para aqueles que tem doenças pré existentes.Nisso todas a 
consultas no centro de tratamento são suspensas e assim começa a aparecer outros problemas que já tínhamos o conhecimento por 
vários estudos realizados sobre a fibrose cística. Ele foi contaminado por uma bactéria a Staphylococcus aureus assim refazendo o uso 
de antibióticos para conter a bactéria. Após em menos de um mês outro exame vem nos assombrar onde outra bactéria se aloja no 
organismo Pseudomonas aeruginosa, onde se inicia o uso de medicamentos de alto custo (tobramicina) para tentar a erradicação da 
bactéria. Atualmente o Enzo faz uso de diversos medicamentos para tratar as complicações da Fibrose Cística sendo eles:Creon, 
Flixotide, Dekas, Omeprazol, Solução Salina hipertônica, Aerolin,  Pulmozyme (alfadornase), Trobamicina Inalatória, Antibióticos com 
intervalo de 30 dias. Vendo este cenário e sabendo que a partir dos 6 anos de idade já existe medicações que são os modulares do 
gene CFTR que tratam as causas adjacentes da doença, já enche de esperança nossos corações que ele poderá ter uma vida normal, o 
ORKAMBI que é um medicamento de prescrição usado para o tratamento de fibrose cística (FC) para que têm duas cópias da mutação 
F508del (F508del / F508del) em seu gene CFTR. Orkambi® contém duas substâncias ativas, lumacaftor e ivacaftor, que atuam em 
conjunto para melhorar a função da proteína CFTR anormal em pacientes que apresentam as duas cópias da mutação F508del em seu 
gene CFTR. Lumacaftor aumenta a quantidade disponível de CFTR, e ivacaftor ajuda a proteína anormal a funcionar mais 
normalmente. Ao tomar Orkambi®, você pode notar que respira mais facilmente, que você não adoece tão frequentemente e/ou que 
é mais fácil ganhar peso.Peço a CONITEC que avalie o direito à vida que honre nossa constituição que nos possibilite dar aos 
portadores da Fibrose Cística esperança e o tão esperado medicamento para tratar as causas adjacentes da doença sendo de forma 
preventiva e não como e feita hoje tratando os sintomas, iremos elevar o tratamento no Brasil a padrões internacionais onde a 
qualidade de vida e sobre vida dos pacientes e o mais importante.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Flixotide, Dekas, Omeprazol, Solução Salina hipertônica, Aerolin, Pulmozyme 
(alfadornase), Trobamicina Inalatória, Antibióticos diversos. , Positivo: Creon - ajuda na digestão da comida, A enzima de Creon age 
digerindo a comida quando ela passa pelo intestino, evita a desnutrição e a perda de gordura nas fezes. Flixotide - ação anti-
inflamatória, age contra a inflamação dos pulmões. Isso resulta na redução dos sintomas.Dekas - suplementa a alimentação de quem 
tem dificuldade em absorver as vitaminas D, E, K e A. Omeprazol - funciona como um protetor gástrico para quem usa medicamentos 
ǉǳŜ άƳŀŎƘǳŎŀƳέ ƻ ŜǎǘƾƳŀƎƻΦ{ƻƭǳœńƻ {ŀƭƛƴŀ ƘƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ π ƳŜƭƘƻǊŀǊ ŀ ƘƛƎƛŜƴŜ Řŀǎ Ǿƛŀǎ ŀŞǊŜŀǎ!ŜǊƻƭƛƴ π ŎƻƴǘǊƻƭŜ Ŝ ǇǊŜǾŜƴœńƻ Řƻǎ 
espasmos (contrações) dos brônquios durante as crises respiratórias. Pulmozyme (alfadornase) -  reduz a frequência das infecções 
respiratórias que requerem antibioticoterapia intravenosa e melhorar a função respiratória.Trobamicina - tratar infecções 
pulmonares causadas por uma bactéria chamada Pseudomonas aeruginosa, Negativo: Desgaste estomacal pelo uso excessivo de 
medicamentos, irritação nas vias aéreas pelo uso excessivo de medicamentos inalatórias, resistências das bactérias pelo uso 
repetitivo do mesmo medicamento, complicações hepáticas pelo uso excessivo de medicamentos diversos, resintencia a antibiticos 
devido a uso repetitivo. 

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um remédio muito caro e com ajuda do governo vamos conseguir o tratamento pra criança

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito promissor para o tratamento de fibrose cística. Já consigo imaginar o que esse remédios 
podem trazer de benefícios e longevidade para pacientes acometidos pela doença. Devemos sempre pensar que novos medicamentos 
que possam trazer bem-estar a uma parcela da população que está em risco em razão de uma doença específica é uma forma de 
assegurar os direitos à saúde previstos em constituição e assegurar um futuro menos incerto e menos nocivo para essas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença genética e rara, que compromete gravemente os pulmões e o sistema digestivo, devido 
ao acúmulo de secreções nos referentes órgãos, devido ao desequilíbrio na concentração de cloro e sódio nas células responsáveis 
pela produção de secreção no organismo humano.Em cada organismo, a doença age de uma forma diferente, entretanto, todas 
complicadas de se conviver e graves. Um paciente de Fibrose Cística passa por muitas dificuldades na vida, já que passa por 
frequentes internações para o combate de bactérias colonizadas no organismo, principalmente no pulmão. Além das internações, 
passam pelo acompanhamento médico frequente, intensas fisioterapias respiratórias diárias e fazem o uso de medicamentos 
contínuos que os mantém vivos.Todavia, muitos destes pacientes, esperam por um pulmão novo na fila de transplante, e enquanto 
isso, precisam do apoio de cilindros de oxigênio para que possam continuar respirando. Quando conseguem um novo pulmão, não 
demora muito para que ele se torne colonizado pelas bactérias que afetam o restante do organismo, voltando assim, ao tratamento 
pesado e cansativo que é necessário. Infelizmente, muitos dos pacientes não sobrevivem nem ao tratamento e perdem suas vidas 
cedo, enquanto poderiam estar vivendo como pessoas comuns.Por isso, é importante que a distribuição dos medicamentos por via 
do SUS não seja interrompido. O SUS é única ajuda que a grande maioria dos pacientes possuí para ter acesso aos medicamentos, e 
ainda assim, precisam passar por processos onde a justiça avalia se o paciente necessita ou não dos medicamentos. Muitas vezes os 
processos são negados, e os portadores continuam sem os medicamentos, que poderiam dar-lhes uma vida normal. Há muitos anos, 
os pacientes portadores de Fibrose Cística aguardam por novos medicamentos capazes de melhorar sua qualidade de vida, já que não 
há cura para a tal enfermidade. Com a chegada dos medicamentos KALYDEKO (ivacaftor) e ORKAMBI® (lumacaftor) a qualidade de 
vida dos pacientes melhorou em níveis altos consideráveis, pois ambos impedem que as secreções se acumulem em seus órgãos, 
facilitando assim a função de seus pulmões e o ganho de peso. Sendo assim, eu Isolde Schroeder Hennich, mãe de uma paciente 
portadora de Fibrose Cística, de apenas 15 anos de idade, discordo com a não aprovação da distribuição dos medicamentos citados à 
cima por via SUS!

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Depois de 2 anos lutando por via judicial, o ORKAMBI foi aprovado para minha filha 
portadora de Fibrose Cística., Positivo: Após minha filha começar a fazer uso do medicamento ORKAMBI, ela obteve muitas melhoras 
e efeitos positivos referentes ao seus sistema respiratório e digestivo. O medicamento colaborou positivamente para que minha filha 
conseguisse respirar melhor, sem o apoio de aparelhos e respiradores, além disso, sua tosse frequente ocasionada pela doença 
Fibrose Cística cessou e seu peso aumentou. Todos estes efeitos positivos, foram conquistados com o uso do ORKAMBI, que fez com 
que as secreções não se acumulassem em seu organismo e seus órgãos., Negativo: Não houveram efeitos negativos ligados ao 
medicamento ORKAMBI.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Os demais medicamentos utilizados no tratamento da Fibrose Cística para minha filha 
são: ORKAMBI (Contínuo, duas vezes ao dia);Enzimas Creon (Para todas as refeições);Alfadornase Inalatória (Contínua duas vezes ao 
dia)Colistin Inalatória (Contínua, duas vezes ao dia); ZOTEON EM PÓ Tobramicina Inalatória (Contínuo, duas vezes ao dia);DEKAs PLUS 
(Contínua uma vez ao dia);Azitromicina (Intercalada dia sim e dia não contínua);Suplemento Nutricional Alimentar Líquido para 
portadores de Fibrose Cística (Contínuo, duas vezes ao dia);Aerolin Spray sulfato de salbutamol (Contínuo, quantas vezes forem 
necessárias ao dia);Desloratadina Antialérgica (Contínua, duas vezes ao dia);Soro Fisiológico (Contínuo, quantas vezes forem 
necessárias ao dia);Budesonida Spray (Contínua, duas vezes ao dia)., Positivo: Todos estes medicamentos citados, sem exceção, 
contribuem diariamente para que minha filha consiga obter ganho de peso e que sua tosse seja amenizada. Colaboram também para 
que as secreções sejam diminuídas por breves momentos, para que os antibióticos inalatórios e orais consigam agir para que novas 
bactérias não se proliferem e novas infecções pulmonares não se iniciem. Porém, os medicamentos não impedem o acúmulo de 
secreções (apenas o ORKAMBI impede que as secreções se acumulem e melhore a qualidade de vida). Os demais medicamentos 
contribuem para que minha filha não tenha crises fortes de alergias, sinusites e rinites. Todos são de extrema importância, inclusive o 
ORKAMBI., Negativo: Não houveram efeitos negativos ligados aos medicamentos citados.
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Quando se trata de saúde, acho justificável que a altíssima carga tributária que temos no Brasil cubra e rateie com a 
sociedade o custeio de tratamentos que exorbitam o custo para o cidadão como no caso do lumacaftor/ivacaftor, devido a novidade 
e exclusividade da opção. É nessas horas que é justificável ter uma sistema de saúde público que dê assistência a todos brasileiros que 
desejam lutar pela vida, apesar de acometidos de doenças genéticas tão graves e que começam finalmente a ter opção de 
tratamento, apesar da dificuldade de acesso pelo custo e o desinteresse das farmacêuticas pelo baixo número de acometidos, já que 
trata-se de uma doença rara. Os cidadãos acometidos das mutações já convivem com uma rotina estressante do tratamento que 
limita suas liberdades normais de levar a vida, se comparada às pessoas saudáveis. Poder lhes dar uma forma de suspirarem e se 
absterem um pouco das complicações da doença é uma ato de humanidade que qualquer cidadão com consciência desejaria para seu 
semelhante.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, as pessoas precisam 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida desses pacientes, melhorar a qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida do paciente . 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sou a favor da vida e facilidade de acesso amplo a medicação.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois esses medicamentos são muito importantes para os portadores de Fibrose Cística, que tem direito a saúde e a vida 
que a vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Pois os pacientes têm direito a receber este tratamento via Sus

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha amiga tem uma filha de 17 anos e desde pequena acompanho o sofrimento e a luta para manter sua filha viva e 
com saúde.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença rara, grave e sem cura até esse momento. Portanto o objetivo da medicação é tratar os 
sintomas e não a doença em si. Os moduladores de CFTR são utilizados em diversos países com resultados de melhora expressiva. O 
direito a saúde é previsto na constituição e seria justo que os pacientes no Brasil possam usufruir dos mesmo benefícios que 
pacientes de outros países. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois é de extrema necessidade para os pacientes em tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acredito que a qualidade de vida dos portadores de fibrose cistica vão melhorar.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A FC é uma doença multissistêmica cujo o tratamento atual disponível no SUS é apenas em  tratar  os sintomas, não 
evitando assim a progressão da doença. Já este medicamento lumacaftor/ivocaftor é o único que erradica a doença. Afinal, UMA vida 
não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois bem, não sou uma completa conhecedora sobre o assunto, mas sou completamente apaixonada por uma 
portadora da fibrose cística. Ela que é minha vizinha e minha irmã de coração a 23 anos. Desde pequena, nós com 2 anos de diferença 
apenas, tive que conviver com meus pais e vizinhos me falando que era era doente.. que tinha uma doença ruim e que eu não 
entendia o que era. Não entendia porque ela tinha essa doença. Ela que é minha irmãzinha menor.. meu anjinho. Lembro que 
conforme a gente crescia algumas pessoas falavam que ela talvez nem venceria essa doença e talvez eu não visse ela crescer. E eu não 
entendia. Ela desenvolveu a diabetes.. e quando minha mãe fazia algo doce, ela comia um pedacinho pequeno ou nem comia. E eu 
não entendia. Ela vivia tossindo muito que eu escutava da minha casa... eu perguntava se ela tava com gripe e ela dizia que não. E eu 
não entendia! Os armários da cozinha da casa dela sempre cheio de remédios.. as injeções de insulina diariamente.. a fisioterapia 
todos os dias.. as idas e vindas pro hospital regularmente!! Eu não entendia o porque disso tudo! Eu nunca entendi o porque ela tinha 
essa doença.Depois de um tempo eu entendi o que era.. o quão grave era.. e quanto abençoada sou por conhecer alguém que passa 
por tudo isso e sempre esta feliz sem reclamar da vida.Sempre chamei ela de anjinho. Uma grande guerreira. Quando ela fez 15 anos 
eu acompanhei ela no carro até na sua festa e entrei pela entrada da cozinha e fiquei vendo ela entrar na sua entrada triunfal.. Vocês 
nem sabem o quanto eu chorei por poder ver aquela realização. Tanta gente falando dessa doença a nossa vida toda e ela já estava se 
tornando uma mulher! Vocês tem noção do valor que isso tem? É UMA VIDA. E ela não tem valor. Não há dinheiro no mundo que 
pague a saúde dela.É com ela que tive uma infância maravilhosa, lembranças que vão ficar nas nossas memórias 
eternamente.Quando ela vai pro hospital.. lá ela fica por no mínimo 15 dias. Eram 15 dias que eu não podia ver ela, brincar com ela, 
estar com ela. E desejava passar rápido pra logo ela voltar novamente pra casa. Quando chegava perto do 15º dia.. as vezes ela 
precisava ficar mais e isso me deixava muito triste, mas tenho certeza que ela se sentia muito mais triste do que eu.Ela sempre foi 
muito magrinha, e me dizia que tinha que ganhar peso.. Lá íamos.. eu e minha família toda tentar engorda-la haha Sempre foi uma 
troca de comidas por cima do muro (vizinhos né?). Tudo para agradar nosso anjinho.Um dia ela me contou que teria que fazer uma 
cirurgia para tirar um pedaço do pulmão.Essa cirurgia foi horrível.. ninguém na minha casa sossegou até saber que ela estava bem. Ai 
ela foi pra UTI.. e meu deus.. como foi terrível. Eu não podia nem pensar na possibilidade de algo acontecer com ela.Só que como 
sempre muito guerreira.. ela venceu!A uns 3 anos atrás ela me contou que iria tomar o remédio chamado Orkambi. E ai ela iniciou o 
tratamento.Eu vi ela engordar.Eu parei de ouvir da minha casa como ela tossia antes.Ela parou de ir tanto pro hospital e lá ficar dias e 
dias sem eu ver ela.O pulmão dela começou a ter melhor funcionalidade.E eu e todos na minha casa acompanhamos a ÓTIMA 
EVOLUÇÃO dela por 2 anos.E ai ela parou de receber o medicamento.Não aleguem que não tem comprovações de melhoras. Eu 
vivenciei a melhora dela.Meus pais vivenciaram a melhora dela. A família dela vivenciou a melhora dela.Ela vivenciou sabendo de 
outros portadores que estavam utilizando o medicamento também.Fora do Brasil está se comprovando.Já faz 23 anos que estamos 
crescendo juntas. Esse remédio pode proporcionar muito mais e só depende de vocês.O medicamento não é mais experimental, já foi 
aprovado pelo FDA e pela ANVISA.Não tirem essa possibilidade de ajuda aos portadores.A vida dela não tem preço.Se vocês 
ŎƻƴƘŜŎŜǎǎŜƳ Ŝ ǎƻǳōŜǎǎŜƳ ƻ ǉǳŜ Ŝǎǎŀ ǇŜǎǎƻŀ ƳŜ ǇǊƻǇƻǊŎƛƻƴŀΣ ƴǳƴŎŀ ƴŜƳ ǇŀǊŀǊƛŀƳ ǇŀǊŀ ǇŜƴǎŀǊ ǎŜ ƻ άǾŀƭƻǊ ƛƴǾŜǎǘƛŘƻέ Ǿŀƭƛŀ ŀ 
pena.Porque vale. Eu posso garantir com 100% de certeza. 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Perdi um filho de 16 anos com essa mutação do gene da Fibrose Cística. Gostaria muito que o medicamento fosse 
liberado para melhorar a qualidade de vida desses pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmonzyme, etc.Fisioterapia respiratória., Positivo: Creon- facilita a absorção 
das gordurasPulmonzyme- fluidifica o muco, permitindo sua excreção.Fisioterapia respiratória- facilita a eliminação do muco espesso 
através dos movimentos de compressão e descompressão e aparelhos., Negativo: Na minha experiência, só obtive efeitos positivos.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vou contar uma história sobre Luísa. Ela nasceu dia 23 outubro 2017 em SP. Com 48h ela fez sua sua primeira cirurgia. 
Abriu a barriga pq o cocô estava petrificado. Ficou na UTI por 4 meses. Com 2 meses fez uma ileostomia. Com 11 meses pesava 6kg. 
Foi submetida à terceira cirurgia para reverter a ileo, com sucesso graças à Deus. Quem é Luísa? É minha neta. É uma menina linda, 
sapeca, alegre, sorridente, feliz, inteligente, carismática, amada. Quem será Luísa no futuro? Como será sua saúde? Ela conseguirá 
respirar pelos pulmões de forma natural? Hoje a resposta para essas perguntas está nas mãos de pessoas reunidas Através de vídeos 
decidindo a respeito do Orkambi. Atenção : vcs estão decidindo sobre vidas e não números. Luísa não é um número. Luisa é um ser 
humano que ama viver. Ama correr. Ama sorrir. Ama abraçar. Ama a família. Pensem em quantas pessoas estão com a esperança de 
viver em suas mãos. Vcs decidem com a aprovação do Orkambi se Luísa vai respirar. Apenas pensem nisso antes de decidir.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é de fundamental importância para os pacientes de fibrose cística e deve ser acessível para seus 
usuários.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Segundo a nossa Constituição, todos nós temos direito a vida , e esses medicamentos são importantes, fundamentais 
para a vida desses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pq as novas medicação vai melhorar a qualidade de vida do portador da fibrose cistica.A medicação não deixa a doença 
evoluir diminuindo às infecções e medicações do dia a dia comprovado cientificamente em outros países que a medicação age direto 
no gene CFTR

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfordanase, pancreatina, antibióticos, tobramicina, colomicim vitaminas, Positivo: 
Ajuda no tratamento das infecções, Negativo: Que mesmo com as medicações a doença continua evoluindo até o portador da fibrose 
cistica precisar de um transplante de pulmão e ter que aguardar numa fila só que muitos que não consegue sobreviver como já 
presenciei de pessoas que conhecia
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É muito triste você saber que existe medicamentos que amenizem sintomas ,ajudam  na qualidade de vida e aumentam 
a expectativa de vida de pacientes e não podemos fazer uso . É desesperador pra  uma mãe,  um pai , ver um filho necessitando de tal 
medicamento e  não poder ajudá-lo.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Deve ser considerada a importância do medicamento no tratamento de doenças e preservação da vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa doença é cruel progressiva só quem convive com ela sabe. São tratamentos diários e intensos. Agora se existe um 
medicamento que possa oferecer uma qualidade vida melhor para alguns FC LIBEREM por favor já passamos por muitas coisas. POR 
FAVOR NOS AJUDEM LIBEREM ESSA MEDICAÇÃO. Lutamos pela vida todos os dias eu sou tia e madrinha de um portador da FC sessa 
medicação ainda não irá servir para mutação dele mais irá ajudar muitos outros FC e a luta de um é a luta de todos SOMOS UMA 
GRANDE FAMILIA lutando pelo direito de viver, lutando para poder conseguir respirar POR FAVOR LIBERE ESSAS MEDiCACÕES 
OBRIGADA

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu sobrinho têm 12 anos e têm FC ele usa muitos medicamentos omeprazol, 
azitromicina, pulmozaine, colistin, nbz com Aerolin, toma enzimas a cada refeição vitamina Dekas etc, Positivo: Bem meu sobrinho foi 
diagnosticado FC aos 10 anos de idade após uma internação. Antes ele era tratado como uma criança alérgica era muito magrinho 
após ser diagnósticado e iniciar o tratamento ele conseguiu ganhar peso. Gabriel não é de ficar internado graças a Deus até hoje ele 
só teve 2 internações. E a parte pulmonar dele não está comprometida nós agrademos a Deus por isso. As mutações dele a médica 
disse que são uma é a mais grave e a outra é desconhecida. Nós lutamos todos os dias., Negativo: Bem até o momento não 
apresentou efeito negativo com as medicações do seu tratamento

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma criança que è portadora de fibrose cística, desde que descobri a patologia procuro sempre 
informações sobre a mesma, o tratamento que eles fazem pelo SUS è baseado apenas para melhoria dos sintomas  causados pela 
doença! O Lumacaftor/ Ivacaftor  atuam diretamente corrigindo o defeito das celulas, ocorrendo assim uma diminuição considerável 
das internações,Melhorando assim a qualidade de vida de nossas crianças , conheço pessoas que fazem uso da medição e relata que 
foi um milagre na vida delas, então aqui estamos incansavelmente suplicando a incorporação dessa medicação na rede pública de 
saúde do nosso país! Desde já obrigada! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas e Alfadornase , Positivo: Enzimas pancreáticas: atua melhorando 
a digestão dos alimentos.                                  Alfadornase: deixa o muco menos espesso. , Negativo: Enzimas Pancreáticas: causa aftas 
na boca.                                                                   Alfadornase : apenas ajuda na mucosividade, não atua 100% precisando de 
fisioterapias rotineiramente ! 

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, NA

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Diante da possibilidade de cura da fibrose cística ,seria  necessário a liberação desse tratamento para a cura e alívio do 
sofrimento de um adolescente, que já sofreu muito desde criança , sabemos que todo medicamento pode ter alguma reação 
dependendo do sistema imunológico de cada paciente,esse adolescente acabou adquirindo diabetes , então seus problemas de saúde 
estão aumentando e o sofrimento dele e da família também.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Ver um filho sofrer é desesperador

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, vamos aumentar a expectativa de vida dos Fcs! os novos medicamentos são cura farmacológica.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vai ajudar muitas pessoas que tem a doença e não tem dinheiro para comprar. A vida não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um medicamento que já é comprovado, faz muito bem aos pacientes melhora a qualidade de vida.Esse paciente 
tem direito a uma vida digna.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, ESTUDOS DE OUTROS PAISES MOSTRAM A EFICACIA

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Baseado em leituras e conhecimento empírico sobre o medicamento lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose 
cística (FC) , acredito que deve sim ser disponibilizado para pacientes com fibrose cística uma vez que a cura da doença não tem 
preço. Se está disponível mesmo não sendo no Brasil mas tem a opção da importação. Acompanhando o histórico de um paciente, 
sabemos que a medicação ofertada hoje causa muitos efeitos colaterais como por exemplo diabetes. Por isso não vejo porque não 
ofertar uma qualidade de vida melhor,  sendo  um direito de todos.   

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como na nossa constituição o estado tem a obrigação de oferecer os cuidados com a saúde dos seus cidadãos,  acredito 
que esses medicamentos são imprescindíveis que sejam disponibilizados. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Tratamentos reconhecido mundialmente como eficaz. Doença dura e de difícil controle temoscquecusar o que de mais 
moderno existe para melhorar a qualidade de vida e a sobrevida

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Instalações hipertonicas uso de trobamicina. E a fisioterapia , Positivo: A hipertonicas 
quebra a molécula de catarro a trobamicina controla infecções e a fisioterapia é de fundamental importância para limpeza e 
expansão do pulmão para o controle de infecções , Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Acabei de descrever acima, Positivo: Acabei de descrever acima, Negativo: Acabei de 
descrever acima
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da distribuição gratuita do medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito de viver e para todos, e não se difere pela idade, todos nós devemos ter o direito de ter uma vida mais 
saudáve.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo plenamente da recomendação preliminar da CONITEC não favorável à proposta de incorporação do 
LUMACAFTOR/IVACAFTOR no SUS, pois sou familiar, mãe, da paciente de Fibrose Cística, ADRIANA BATISTA DE OLIVEIRA, CPF , e 
desde o seu nascimento a minha filha apresenta problemas de saúde e teve felizmente o seu diagnóstico da doença somente aos 21 
anos de idade e este novo medicamento significa para ela ESPERANÇA DE CURA PARA A SUA DOENÇA E UMA PERSPECTIVA DE UMA 
VIDA MELHOR, MAIS PLENA E FELIZ PARA ELA E PARA TODOS OS PACIENTES ELEGÍVEIS PARA ESTE TRATAMENTO MODERNO.Vale 
ǊŜǎǎŀƭǘŀǊΣ ǉǳŜ ¢h5! 5h9b4! 59±9 ¢9w w9a;5LhΦ9 ŜǎǘŜ ƴƻǾƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ǊŜǇǊŜǎŜƴǘŀ ŀ ŎǳǊŀ ǇŀǊŀ ŜǎǘŜǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΦάh ǉǳŜ ŜǎǎŜ ƴƻǾƻ 
medicamento faz é agir na doença em si. É como se ele reparasse aquela proteína defeituosa, contextualiza o pneumologista Rodrigo 
Athanazio. Aí, as secreções corporais se tornam menos espessas, o que alivia os sintomas e, em tese, diminuiria o ritmo de progressão 
Řŀ ŘƻŜƴœŀΦέ!ǎǎƛƳΣ ŀ ǇǊƛƳŜƛǊŀ ŘǊƻƎŀ ǉǳŜ ŀǘŀŎŀ ŀǎ ƻǊƛƎŜƴǎ ƎŜƴŞǘƛŎŀǎ ǉǳŜ ŎŀǳǎŀƳ ŀ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀΦ5Ŝǎǘŀ ŦƻǊƳŀΣ ǇŀǊŀ ŀ ƳƛƴƘŀ ŦƛƭƘŀ Ŝ 
todos os pacientes elegíveis este novo medicamento significa a cura da doença.É forçoso admitir que no Brasil, a droga está indicada 
a partir dos 6 anos de idade. Já nos Estados Unidos, é aprovada inclusive para maiores de 2 anos e desde 2012 pela FDA (Food and 
Drug Administration).Urge, portanto, trazer à tela o artigo 196 da Constituição Federal, o qual garante que a saúde é direito de todos 
e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e 
ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.TODAS AS VIDAS IMPORTAM!!!

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

TESTE 
GENÉTICO DE 
MINHA FILHA.

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses remédios podem salvar a vida de pacientes com fibrose cistica, ou se não, melhorar muito a qualidade de vida dos 
pacientes.Porem de modo particular para a maioria é impossível pagar por esse medicamento. Sendo a única esperança ser disponível 
pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina , Positivo: É o que faz os pacientes de FC absorveram melhor os nutrientes 
e evita problemas na parte digestiva., Negativo: Precisa ser ingerido antes de cada refeição, sem passar de 10 vezes ao dia.Minha filha 
que toma essa medicação ainda é um bebê e acontece dela mamar mais vezes ao dia. O que impossibilita dar a medicação toda vez, 
fazendo com ai é ela tenha mais dificuldade para ganhar peso.
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma medicação de suma importância ,pois ela não deixa a doença evoluir  E várias pessoas  ( qdo tem condição 
financeira ) tinham que ir para outros países para fazerem o tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo,  Medicamento são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que temos direito a saúde e a vida. VIDA não tem 
preço!

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo plenamente da recomendação preliminar da CONITEC não favorável à proposta de incorporação do 
IVACAFTOR no SUS, pois sou familiar, tia, da paciente de Fibrose Cística, ADRIANA BATISTA DE OLIVEIRA, CPF , e acompanho a sua 
criação desde o seu nascimento, pois desde pequena a minha sobrinha apresenta problemas de saúde e teve o seu diagnóstico da 
doença somente aos 21 anos de idade e este novo medicamento significa para ela ESPERANÇA DE CURA PARA A SUA DOENÇA E UMA 
PERSPECTIVA DE UMA VIDA MELHOR, MAIS PLENA E FELIZ PARA ELA E PARA TODOS OS PACIENTES ELEGÍVEIS PARA ESTE 
TRATAMENTO MODERNO.Vale ressaltar, que TODA DOENÇA DEVE TER REMÉDIO.E este novo medicamento representa a cura para 
ŜǎǘŜǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΦάh ǉǳŜ ŜǎǎŜ ƴƻǾƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ŦŀȊ Ş ŀƎƛǊ ƴŀ ŘƻŜƴœŀ ŜƳ ǎƛΦ ; ŎƻƳƻ ǎŜ ŜƭŜ ǊŜǇŀǊŀǎǎŜ ŀǉǳŜƭŀ ǇǊƻǘŜƝƴŀ ŘŜŦŜƛǘǳƻǎŀΣ 
contextualiza o pneumologista Rodrigo Athanazio. Aí, as secreções corporais se tornam menos espessas, o que alivia os sintomas e, 
ŜƳ ǘŜǎŜΣ ŘƛƳƛƴǳƛǊƛŀ ƻ ǊƛǘƳƻ ŘŜ ǇǊƻƎǊŜǎǎńƻ Řŀ ŘƻŜƴœŀΦέ!ǎǎƛƳΣ ŀ ǇǊƛƳŜƛǊŀ ŘǊƻƎŀ ǉǳŜ ŀǘŀŎŀ ŀǎ ƻǊƛƎŜƴǎ ƎŜƴŞǘƛŎŀǎ ǉǳŜ ŎŀǳǎŀƳ ŀ ŦƛōǊƻǎŜ 
cística.Desta forma, para os pacientes este novo medicamento significa a cura da doença.É forçoso admitir que no Brasil, a droga está 
indicada a partir dos 6 anos de idade. Já nos Estados Unidos, é aprovada inclusive para maiores de 2 anos e desde 2012 pela FDA 
(Food and Drug Administration).Urge, portanto, trazer à tela o artigo 196 da Constituição Federal, o qual garante que a saúde é 
direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de 
outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.TODAS AS VIDAS 
IMPORTAM!!!

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

TESTE 
GENÉTICO DE 

MINHA 
SOBRINHA.

Página 634 de 2145

http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/58735/13664970_702744.pdf


Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Logo nos meus primeiros anos de formada tive a oportunidade de estagiar no ambulatório de Erros Inatos do 
Metabolismo de um hospital de referência na área. Foi uma oportunidade única ter contato com pacientes com doenças raras e 
raríssimas. Essa experiência moldou minha vida, tanto profissional, no trato com as famílias, quanto na minha visão de mundo, de 
solidariedade e de humanidade. A vida de um paciente com Fibrose Cística, assim como dos seus cuidadores, é muito complexa e 
difícil. Os cuidados diários com os pacientes demandam atenção e dedicação permanente. Os pais muitas vezes precisam abandonar a 
vida profissional para cuidar dos seus doentes, com grande demanda emocional e financeira associadas.Tenho seguido a trajetória de 
famílias com pacientes com doenças raras, incluindo amigos com filhos e com netos afetados e posso dizer que quem não acompanha 
de perto todos os cuidados diários necessários para essas pessoas não tem ideia do sofrimento físico e emocional que isso acarreta. 
Felizmente a ciência progride e agora estamos diante de uma droga que irá trazer uma impressionante melhora na qualidade de vida 
de pacientes com Fibrose Cística. Isso é algo maravilhoso, alcançado com muita pesquisa e investimento, já aprovado e em uso em 
vários países do mundo. Não podemos aceitar que os nossos pacientes se privem dessa oportunidade. Não se trata de disponibilizar 
apenas um remédio, trata-se de fornecer uma Vida. É fundamental tornar o lumacaftor/ivacaftor disponível na rede pública de saúde 
para que esses pacientes e suas famílias possam, literalmente, respirar aliviados! 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação Lumacaftor/ Ivacaftor  atua diretamente na correção da célula defeituosas assim melhorando a qualidade 
de vida dos portadores da fibrose cística, ocorrendo uma diminuição considerável das internações, coisa que não acontece com as 
medicações que já são ofertadas pq elas apenas tratam os sintomas da doença, não evitando as internações recorrentes! Conheço 
relato de pessoas que já fazem uso da medicação em países que já são aprovadas e falam muito bem! As mesmas relatam que é como 
se fosse um milagre na vida de um fibrocistico! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase e Enxima pancreática , Positivo: Alfadornase: melhora a mucosividade 
deixando menos espesso as secreções                   Enzima pancreáticas: atua melhorando a digestão dos alimentos, Negativo: 
Alfadornase: não trata completamente a mucosividade , difícil de manusear em 
crianças!                                                                                                                    Enzima digestiva: causa aftas bucais, precisa sempre estar 
regulando de acordo com a alimentação e trata apenas os sintomas já existentes   

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ESSE MEDICAMENTO É SUPER IMPORTANTE PARA PACIENTES DE FRIBOSE CISTICA, JA QUE É UMA DOENÇA INCURÁVEL, 
ESSE MEDICAMENTO DIMINUI OS SINTOMAS DA DOENCA. AJUDANDO NA EXPECTATIVA DE VIDA, MELHORANDO QUALIDADE DE VIDA 
TANTO DOS PACIENTES QUANTO DE TODOS QUE OS CERCAM. 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Creio que seja consenso a segurança e eficácia do medicamento, que alcança apenas uma pequena parte dos pacientes. 
O estado pode e deve oferecer essa esperança de vida aos seus cidadãos.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida é direito dos FCs, esse remédio novo é vida

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento vai trazer qualidade de vida a muitas crianças que sofrem com essa doença. Os medicamentos são 
caros, o SUS não pode deixar essas crianças sem esse medicamento. Quanto custa uma vida? Acredito que bem mais que esse 
medicamento, então, por favor, forneçam eles para essas crianças pelo amor de Deus!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Melhorar a qualidade de vida ao paciente,

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois essa medicação é muito importante porque ela corrige muito a fibrose cística o que melhora muito o quadro dos 
portadores dessa doença.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas precisam desse medicamento para SOBREVIVER, como podem tirar o direito dessas pessoas?? Discordo muito, 
Espero que possam mudar isso para o bem e vida de muitas pessoas!

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se trata de uma doença muito séria e, já que órgãos Internacionais defendem a eficácia dos medicamentos em questão 
para o tratamento da fibrose cística, é muito importante que ele seja usado no SUS

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se funciona em outros Países,  com certeza funciona no Brasil 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima, dekas, Positivo: Para minha filha está sendo ótimo, na digestão no ganho de 
peso., Negativo: Nao

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Bolsonoro vai tomar no cou 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Oi meu nome é Mateus Monteiro De Lima Mota e porque é importante o medicamento orkambi e Kalydeko? É 
importante para o tratamento dos pacientes de fibrose cística para ter uma qualidade de vida melhor resultando em curar a doença 
dos pacientes de fibrose cística com esses medicamentos com o tempo os pacientes vai se recuperar da doença conforme o uso será 
reduzido a carga de medicamentos utilizados para o tratamento da fibrose cística que hoje em dia são usados para amenizar que a 
doença prolongue e piore o bem estar dos pacientes de fibrose cística evitando uma possível internação. Mais com esse novo 
tratamento os pacientes terá resultados animadores podendo até tomar apenas um único medicamento de acordo com a mutação 
genética com o tempo os pacientes que se recuperando com o uso do medicamento irá reduzir o uso dos medicamentos contínuos de 
cada dia tomando apenas o orkambi e calydeko. Hoje minha dificuldade e sintomas sem esses medicamentos são polipose nasal 
impossibilitando de respirar com o nariz, sentir cheiro da comida, do ar e fazer o uso de vários rolos de papel higiênico para limpeza 
de secreções da polipose nasal, outro problema é com relação a diabete que com a doença resultou em paciente diabético 
impossibilitando de comer comidas sem exageros carboidratos e glicosados tendo que tomar insulinas e fazer hgt para controlar o 
uso de açúcares e carboidratos isso é muito ruim para mim pois o uso de agulhas é muito ruim e desconfortável, problemas 
intestinais que as vezes é necessário um tratamento hospitalar para que melhore as obstruções intestinais provocada com a doença 
sem esses medicamentos é necessário fazer o uso de enzimas para tentar segurar e evitar um possível internação hospitalar. Com 
esses medicamentos orkambi e  Kalydeko com o tempo era reduzir as polipose nasal e até curar o diabetes voltando ter uma vida 
normal e saudável e reduzir as obstruções intestinais provocada pela doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Pancreatina, Tobramicina, àcidoódico 100000 ui, solução salina, berotec, Cipro, 
azitromicina, insulinas rápidas e lentas, etc, Positivo: Quase não percebo, pois estes medicamentos apenas são paliativos para a 
minha doença., Negativo: Causam desconforto gastrointestinal, reações alérgicas, etc

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma medicação muito importante para quem sofre de fribose cística

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: muitas internações desde que nasceu para tomar antibiótico venoso, creon em todas 
as refeições desde que nasceu suplemento alimentar, alfadornase para nebulização, Tobramicina para controle de bactérias no 
pulmão. vitaminas diárias, fisioterapia respiratória com profissional duas vezes na semana, os outros dias em casa. , Positivo: creon 
para que ela absorva os nutrientes da comida, como a dieta e hipercalórica ela precisa de suplementos,nebulizacao com alfadornase 
para diminuir a viscosidade da secreção, tobramicina   nebulizacao para controle de bactérias .vitaminas diárias para diminuir os 
defeitos de vitaminas lipossolúveis. fisioterapia respiratória para diminuir a secreção do pulmão. , Negativo: O tratamento atual para 
Fibrose Cística, ajuda com os sintomas, mas não impede a evolução da doença, com isso a quantidade de medicações e os sintomas 
vão surgindo cada vez mais, intensificando a rotina diária no caso da minha filha de 11 anos. que tem que se dedicar quase 8 horas 
por dia para realizar seu tratamento, isso e muito desgastante para uma criança que tem que ainda se dedicar aos estudos e brincar, 
ou seja tentar viver normalmente, na medida do possível.
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo,  pois se temos meios alternativos com bons resultados fora do pais, isso deve ser fornecido como um direito 
de escolha, pois a doença ela em si ja tem uma estimativa de vida baixa e o sofrimento das familias são muito grande e esse 
medicamento poderia proporcionar uma qualidade de vida melhor!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da preliminar da Conitec pois esta medicação lumacaftor/ivacaftor promete tratar doenças Fibrose Cística 
diferente das outras medicações já distribuídas pelo SUS que tratam apenas os sintomas, sem garantia de melhor qualidade de vida. 
Mesmo fazendo uso destas, os portadores de Fibrose Cística continuam sentindo sintomas e sinais de infecções pulmonares, 
internações recorrentes, insuficiência respiratória, má digestão, sinusite crônica, presença de gordura nas fezes, tosse persistente e 
com muco, massas moles no nariz, febre e perda de peso, diminuição da qualidade e expectativa de vida dos pacientes. Muitos são os 
relatos de pacientes em outros países que fazem uso do  lumacaftor/ivacaftor que estão tendo resultado positivo na melhora da 
qualidade de vidados portadores de Fibrose Cística. Peço que seja revisto esse parecer aprovando a distribuição do  
lumacaftor/ivacaftor pelo SUS, pois os portadores de Fibrose Cística não tem condições financeiras de arcar com essas despesas. E 
este não deve ser o fator que impossibilite eles a terem a chance de qualidade de vida que essa inovação oferece, os portadores de 
Fibrose Cística luta dia após dia para viver. Por favor que não seja negado esse direito de ser incorporado ao SUS essa medicação para 
que todos que necessitam tenham acesso, se existe a possibilidade de dar melhor qualidade de vida através da medicação em que a 
medicina descobriu, porque negar. A vida não tem preço. APROVEM JÁ!!!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há possibilidade de se melhorar a qualidade de vida dos pacientes, o medicamento deve ser incorporado ao 
tratamento de fibrose cística.Afinal, todos temos direito à vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é essencial ao longo de toda vida do paciente, independente de idade. Já li, anteriormente, que os 
efeitos positivos na qualidade de vida de quem toma este medicamento são tão gigantes que é um pecado privar alguém, cometido 
por esta triste doença, do uso deste medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

Página 639 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação é eficiente para os pacientes de FC com comprovada Eficácia no ganho de peso, altura, melhora da função 
pulmonar, dentre outras. É vida!!!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são essenciais no tratamento dessa doença.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conforme o artigo 5&#8304; da CF 1988  a vida é o principal direito fundamental, incluindo o direito a vida, abrangendo 
o direito de permanecer vivo e ter uma vida com dignidade. Tenho uma amiga que possui um filho adolescente portador de FC. 
Acompanho os desafios e angústias  dessa mãe nos cuidados com seu único filho, Gustavo,  ainda mais nessa época de pandemia que 
o risco de morte, caso contraia a doença, é imenso. Penso que a não incorporação desse medicamento, vai na contramão do direito 
humano à vida e inclusive de vive la com qualidade.  Peço para que essa recomendação não favorável da Conitec seja revista, para 
que os portadores de FC tenham seu direito a vida garantido e que possam aumentar sua expectativa de vida que hoje gira em torno 
dos 25 anos de idade. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O remédio seria fundamental para o tratamento da doença. Todos tem direito a uma melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Franca melhora dos pacientes que fazem uso do medicamento, como melhora de peso, altura e, principalmente, das 
pulmona funções pulmonares. Fora as melhoras visíveis, afeta diretamente a autoestima e qualidade vida como um todo, tanto para 
pacientes, como para familiares e amigos.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, necessidades.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: com paciênte, Positivo: o paciente desenvolver melhor saúde., Negativo: nenhum

3ª - Sim, como paciente, Qual: com o paciente, Positivo: o paciente desenvolver melhor saúde., Negativo: nenhum

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma colega de trabalho, tem um filho que tem essa doença e acompanho sua luta em busca da cura ! E agora é a 
oportunidade de vida, é o direito a vida que todo cidadão tem!! Deve ser liberado esse medicamento

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É necessário viabilizar o bem estar destas pessoas. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importante para os portadores de fibrose cística, eles tem direito à saúde. A vida não tem 
preço.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A fibrose Cística é uma doença genética rara, progressiva e sem cura, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aéreas 
superiores, o sistema reprodutor, digestivo e hepático causando inclusive diabetes. Esses medicamentos são diferenciados pois vão 
agir na base da doença corrigindo o defeito genético que causa a fibrose cística e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre 
hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa 
de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis 
bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões, podendo inclusive evitar que o paciente vá para uma fila 
de transplante de pulmões, pois com o avanço da doença a função pulmonar vai ficando comprometida. Portadores de Fibrose Cística 
tem uma rotina puxada com muitos medicamentos, fisioterapias, inalações, passam por frequentes internações hospitalares para 
curar infecções mais graves e tudo isso para se manter um pouco melhor sabendo que a doença avança a cada dia.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa medicação é muito importante para a correção e melhorar da célula.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A ANVISA recomendou a incorporação da medicação, o que deveria ser levado em consideração. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sei como é estar com alguém que não consegue respirar diteito, minha filha já teve atelectasia, é desesperador você vê 
sua filha querer respirar e não poder fazer nada, mesmo tentando assopra seu rosto psra ver se o ar entra, mas sem sucesso.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Venho acompanhando vários casos de portadores de doenças raras no Brasil, e sou amiga de pais de uma criança 
portadora de fibrose cística. Primeiramente é lamentável que para tratar de doenças raras muitas pessoas precisem sair do país, o 
que quer dizer que pessoas sem condições financeiras tenham comprometidas sua qualidade e sua expectativa de vida. É muito triste 
acompanhar o cotidiano de famílias que se sentem impotentes por não ter condições financeiras de arcar com tratamentos de suas 
crianças, que passam suas infâncias dentro de hospitais e com baixa espectativa de vida. Negar o direito a este tratamento é 
extremamente excludente, saber que existe uma possibilidade de melhora mas que por motivos financeiros essa esperança é negada 
é uma violência com esses pacientes e suas famílias. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação é mt importante pra pessoas q tem essa doença.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento pode salvar a vida de inumeros pacientes

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o paciente fosse familiar de qualquer membro do CONITEC, acredito que já estaria incorporado, visto que é uma 
esperança a mais de uma vida com qualidade. Entendo que a não incorporação deste medicamento está atrelada a custos e o direito 
à vida com qualidade é inalienável.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase CreonMeropenem Tobramicina Colistatima Ciproflaxaxino, Positivo: 
Somente cuidados paliativos, Negativo: Somente cuidados paliativos

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse tratamento tem que estar acessível, a todos e todas idades.Pois é um medicamento muito caro, E principalmente 
direito de todos que tenhamos acesso a saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma esperança. Os pacientes precisam dessa nova tentativa. A vida está acabando... Precisamos fazer isso e muito 
mais. Estes pacientes estão sofrendo.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma amiga que é mãe de uma menina com a doença e compartilho da luta dessa mãe e dessa criança e espero 
que a próxima decisão seja favorável a próxima decisão que dará a esses pacientes uma vida melhor que é direito deles.

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu nome é Katia. Minha filha Gabriela tem 15 anos e é portadora da Fibrose Cística. Ela é elegível para receber a 
lumacaftor/ivacaftor -Orkambi, porque tem mutação dupla Delta F508 (tem teste DNA). A Fibrose Cística foi diagnosticada quando 
Gabriela tinha 3 anos. Não vou esquecer os gritos, choro e a sensação de desespero. Os médicos falaram que a Bibi tem chance de 
viver somente até os 20 anos, porque ainda não tem remédio que trata Fibrose Cística, só tem remédios que tratam os sintomas. Hoje 
parece que tenho mesma sensação de novo, porque tem um medicamento para minha filha -lumacaftor/ivacaftor (Orkambi)- que 
está diminuindo o avanço e o desenvolvimento da doença, e a esperança que minha filha vai viver mais do que 20 anos é enorme. 
Infelizmente este remédio não está aprovado para distribuição pelo SUS.  Estou perguntando por que o governo não quer aprovar o 
remédio? A vida da minha filha não conta?  Estou chocada e revoltada, que ainda nós não temos acesso aos medicamentos, como por 
exemplo Orkambi, da nova geração no Brasil. Nenhum remédio é muito caro para se salvar vidas!  Ela tem apenas 15 anos e sofre de 
insuficiência pancreática e já está com bronquiectasias. Apesar de tomar enzimas em todas as refeições, ela ainda tem diarreia e 
prisão de ventre de longa duração, ganha pouco peso e cresce mais devagar. Apesar de que há 12 anos ela faz inalações duas vezes 
ao dia, usa as bombinhas e antibioticoterapia, já tem brônquiectasias. Infelizmente passa no mínimo 4 horas por dia fazendo 
fisioterapia, ela tem secreções nos pulmões e infecções bacterianas recorrentes. Apesar de usar sprays nasais, seus pólipos estão cada 
vez maiores.  A situação piora com a idade. Bibi precisa de mais tempo para fisioterapia, o que significa que falta tempo para estudar 
e encontrar amigos.  Coisa tão trivial e simples como ver um filme com os amigos no cinema e problemático para Bibi. Quando 
pulmão dela não está bem ela não pode ficar nos ambientes fechados sem ventilação natural. São atividades típicas para pessoas da 
idade dela que ela não pode fazer. Ela também é desbravadora, infelizmente nunca podia participar dos acampamentos ou atividades 
extras do clube. Infância dela e agora adolescência são roubados pela sua doença, consequentemente a Gabriela começou a ter os 
problemas psicológicos. Fibrose Cística ataca e destrói tudo. Destrói futuro e a esperança. Quando seus amigos entram nas férias, Bibi 
está em tratamento intenso contra as bactérias que se instalaram em seus pulmões, ou esse tempo é gasto para recuperar o atraso 
escolar que surgiram durante o ano devido a sua ausência na escola por conta da Fibrose Cística. Ela tem apenas 15 anos e já conhece 
a sensação do sufocamento de tossir, já vi sangue saindo do pulmão dela e perguntava chorando e tremendo de desespero: mame 
estou morrendo!!! Sabe o que é solidão no quarto hospitalar. Apesar de tudo isso, ela não desiste, porque sabe que ainda há 
esperança. Existe o Orkambi, um medicamento que pode mudar sua vida.  Este medicamento ajuda a doença a ser estabilizada, 
tratando a própria doença e não é sintomas, ou seja, a Gabriela pode iniciar uma vida normal. Quando estamos lendo relatos das 
pessoas que usam Orkambi, choramos. Parece que eles ganharam vida nova. Mas difícil e olhar felicidade das outras crianças 
portadoras da Fibrose Cística que tenham a chance de tomar o Orkambi. Pergunto porque não é minha filha. Ela está como eles, tem 
mesma mutação, e também tem vontade de viver a vida maravilhosa. Este medicamento significa menos visitas ao hospital, menos 
infecções, melhora na função pulmonar, tomar menos remédios, aumento do seu peso. Gabriela pode começar a planejar primeira 
vez na vida dela alguma viajem mais longa, pode planejar para quais universidades quer ir. Em vez de fazer as malas para o hospital, 
pensar em ir de passear com os amigos, em vez de engasgar na cama por conta da tosse e febre porque voltou a ter infecções, ou 
ficar horas no banheiro porque voltou a ter problemas de estômago, ela  pode finalmente pensar na sua viajem junto com a Igreja e 
se encontrar com os irmãos em Cristo. ORKAMBI é uma esperança para uma vida longa e melhor.  Minha filha toma os mesmos 
medicamentos por 12 anos, eles são:  As enzimas pancreáticas: Creon 25.000 - 390 capsulas por mês        Creon 10.000 - 90 capsulas 
ǇƻǊ Ƴşǎ  hǎ ǊŜƳŞŘƛƻǎ ƛƴŀƭŀŘƻǎ ƛƴŎƭǳƛƴŘƻ ƻǎ ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻǎΥ tǳƭƳƻȊȅƳŜ ς ол ŀƳǇƻƭŀǎ ǇƻǊ Ƴşǎ  {ŀƭƛƴŀ ƘƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ ς ол ŀƳǇƻƭŀǎ ǇƻǊ ƳşǎΣ  
hǎ ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻǎ ƻǊŀƛǎΥ !ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ рлл ƳƎ ς ǎŜƎǳƴŘŀΣ ǉǳŀǊǘŀΣ ǎŜȄǘŀ мр ŎƻƳǇǊƛƳƛŘƻǎ ǇƻǊ Ƴşǎ  hǎ ǎǇǊŀȅǎΥ bŀǎƻƴŜȄ ς н ŦǊŀǎŎƻǎ Ƴşǎ {ƻǊƻ 
ŦƛǎƛƻƭƽƎƛŎƻ ς фл ŀƳǇƻƭŀǎ ǇƻǊ Ƴşǎ  !ǎ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ ŜǎǇŜŎƛŀƛǎ ǇŀǊŀ CƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀΥ 5Ŝƪŀǎ ς сл ŎƻƳǇǊƛƳƛŘƻǎ Ƴşǎ  hǎ ǇǊƻōƛƽǘƛŎƻǎ π сл ǎŀȄŜǎ 
ǇƻǊ Ƴşǎ   hǎ ȄŀǊƻǇŜǎΥ !ŎŜǘƛƭŎƛǎǘŜƝƴŀ π н ŦǊŀǎŎƻǎ Ƴşǎ   hǎ ŀƴǘƛπƛƴŦƭŀƳŀǘƽǊƛƻǎΥ LōǳǇǊƻŦŜƴƻ ς мр ŎƻƳǇǊƛƳƛŘƻǎ Ƴşǎ  hǎ ǎǳǇƭŜƳŜƴǘƻǎ 
ŀƭƛƳŜƴǘŀǊŜǎΥ 9ƴǎǳǊŜ ς сл ŎŀƛȄŀǎ Ƴşǎ  п ƘƻǊŀǎ ǇƻǊ Řƛŀ ŘŜ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΦ wŜǎǳƳƛƴŘƻΣ ŀ .ƛōƛ όƳƛƴƘŀ ŦƛƭƘŀύ ǘƻƳŀΥ сол           
comprimidos por mês 60             ampolas de inalação por mês 90             ampolas de soro fisiológico por mês 120           jatos de 
Nasonex para narinas por mês 240 ml      de xarope por mês 60 saxes   de probioticos por mês 60 caixas  de Ensure por mês e ainda 
assim a doença progride cada vez mais rápido, destruindo seu corpo e psique!!!  Vou adicionar os documentos. Atenciosamente,  

Clique aqui
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Katia, mãe da Bibi 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas Creon 10.000, enzimas pancreáticas Creon 25.000, Dekas 
polivitamínico, Alfadornase (Pulmozyme), Salbutamol, Salina Hipertônica, Seretide, Nasonex, Soro fisiológico, Ibuprofeno, 
Acetilcisteína, os probióticos, Azitromicina , Positivo: Creon 10.000 e 25.000 - ajuda absorver os nutrientes, gorduras e proteínas 
5Ŝƪŀǎ ς ǳƳŀ ŘƻǎŜ ŜƴƻǊƳŜ ŘŜ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ !Σ 5Σ 9 Ŝ Y tǳƭƳƻȊȅƳŜ ς ŀƧǳŘŀ ƴŀ ƳƻǾƛƳŜƴǘŀœńƻ Řŀ ǎŜŎǊŜœńƻ {ŀƭƛƴŀ IƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ ς ŀƧǳŘŀ ƴŀ 
ƳƻǾƛƳŜƴǘŀœńƻ Řŀ ǎŜŎǊŜœńƻ {ŀƭōǳǘŀƳƻƭ ς ǳǎŀŘƻ ǇŀǊŀ ǊŜƭŀȄŀǊ ŀ ƳǳǎŎǳƭŀǘǳǊŀ Řƻǎ ōǊƾƴǉǳƛƻǎ ǇŀǊŀ ŦŀŎƛƭƛǘŀǊ ŀ ǇŀǎǎŀƎŜƳ ŘŜ ŀǊΦ ¦ǎŀŘƻ 
ǎŜƳǇǊŜ ŀƴǘŜǎ ŘŜ ƴŜōǳƭƛȊŀœńƻ ŘŜ {ŀƭƛƴŀ IƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ Ŝ ŀƴǘŜǎ ŘŜ ǉǳŀƭǉǳŜǊ ŀǘƛǾƛŘŀŘŜ ŦƝǎƛŎŀΦ {ŜǊŜǘƛŘŜ ς ŎƻƴǘǊƻƭŀ ŎǊƛǎŜǎ ŘŜ ŀǎƳŀ Ŝ ǳǎŀŘŀ ƴŀ 
ƳŀƴǳǘŜƴœńƻ bŀǎƻƴŜȄ ς ŀƧǳŘŀ ƴƻ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ Řƻǎ ǇƽƭƛǇƻǎ ƴŀǎŀƛǎ {ƻǊƻ ŦƛǎƛƻƭƽƎƛŎƻ ς ŀƧǳŘŀ ƭƛƳǇŀǊ ƻ ƴŀǊƛȊ  LōǳǇǊƻŦŜƴƻ ς ŀƧǳŘŀ ƴŀǎ 
ƛƴŦŜŎœƿŜǎ Ŝ ŦŜōǊŜΣ ŦƻǊǘŀƭŜŎŜ ŀ ŀœńƻ Řƻ ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻ !ŎŜǘƛƭŎƛǎǘŜƝƴŀ π ŀƧǳŘŀ ŦƻǊǘŀƭŜŎŜǊ ƻ ǎƛǎǘŜƳŀ ƛƳǳƴƻƭƽƎƛŎƻ hǎ ǇǊƻōƛƻǘƛŎƻǎ ς ǳǎŀŘƻǎ ǇŀǊŀ 
ƳŜƭƘƻǊŀǊ ŀ Ŧǳƴœńƻ Řƻ ƛƴǘŜǎǘƛƴƻ !ȊƻƛǘǊƻƳƻŎƛƴŀ ς  ǇǊŜǾŜƴœńƻ Řŀǎ ƛƴŦŜœƿŜǎ ǇǳƭƳƻƴŀǊŜǎ Σ bŜƎŀǘƛǾƻΥ /ǊŜƻƴ млΦллл Ŝ нрΦллл π ƳŜǎƳƻ 
ǘƻƳŀƴŘƻ ŀ .ƛōƛ ǘŜƳ ŘƛŀǊǊŜƛŀǎΣ ǇǊƻōƭŜƳŀǎ ŎƻƳ ƎŀƴƘŀǊ ƻ ǇŜǎƻ Ŝ ŦŜȊŜǎ ƎƻǊŘǳǊƻǎŀǎ 5Ŝƪŀǎ ς ƳŜǎƳƻ ǘƻƳŀƴŘƻ ǎŜƳǇǊŜ ǘŜƳ ƛƴǎǳŦƛŎƛşƴŎƛŀ 
Řŀǎ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ tǳƭƳƻȊȅƳŜ ς ƳŜǎƳƻ ŦŀȊŜƴŘƻ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ŘŜǇƻƛǎ ŘŜ ǳǎŀǊ ƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ƴńƻ Ŝ ǇƻǎǎƝǾŜƭ ǘƛǊŀǊ ŀ ǘƻŘŀ ǎŜŎǊŜœńƻΦ wŜǎǘƻ 
ǉǳŜ ŦƛŎŀ ƴƻ ǇǳƭƳńƻ Ŝǎǘł ŦŜŎƘŀƴŘƻ ƻǎ ǇǳƭƳƿŜǎ Ŝ ƻ łǊŜŀ ǇŀǊŀ ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ Řŀǎ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ {ŀƭƛƴŀ ƘƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ ς ŦŀȊŜƴŘƻ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ŘŜǇƻƛǎ 
ŘŜ ǳǎƻΣ ŀ ǎŜŎǊŜœńƻ ƴńƻ Ŝǎǘł ǊŜƳƻǾƛŘŀ ŜƳ млл҈ {ŀƭōǳǘŀƳƻƭ ς ǊŜƳŞŘƛƻ ƛƴǾŀǎƛǾƻΣ .ƛōƛ ǇǊŜŎƛǎŀ ǳǎŀǊ ǇŀǊŀ ǘƻƳŀǊ ƻǳǘǊƻǎ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ 
{ŜǊŜǘƛŘŜ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀƴŘƻ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ŘƛŀǎΣ ŀ .ƛōƛ ŀǘŀǉǳŜǎ ŘŜ ǘƻǎǎŜ bŀǎƻƴŜȄ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀƴŘƻ ƻǎ ǇƽƭƛǇƻǎ Řŀ .ƛōƛ Ŝǎǘńƻ ŎǊŜǎŎŜƴŘƻ ƳŀƛƻǊŜǎ 
{ƻǊƻ ŦƛǎƛƻƭƽƎƛŎƻ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀƴŘƻ Ş ŘƛŦƝŎƛƭ ǘƛǊŀǊ ƳǳŎƻ Řƻǎ ǇǳƭƳƿŜǎ LōǳǇǊƻŦŜƴƻ ς ǇǊŜŎƛǎŀ ǎŜ ǎŜƳǇǊŜ ǳǎŀŘƻ ǉǳŀƴŘƻ ǘŜƳ ŦŜōǊŜΦ LƴǾŀǎńƻ 
ŘŜǎƴŜŎŜǎǎłǊƛŀ Ŝ ǇƻǳŎŀ ŜŦƛŎƛşƴŎƛŀ !ŎŜǘƛƭŎƛǎǘŜƝƴŀ π ƻǳǘǊƻ ǊŜƳŞŘƛƻ ǳǎŀŘƻ ǉǳŜ ǘŜƳ ǇƻǳŎŀ ŜŦƛŎƛşƴŎƛŀ hǎ ǇǊƻōƛƽǘƛŎƻǎ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀŘƻ .ƛōƛ 
ŀƛƴŘŀ ǘŜƳ ŘƛŀǊǊŜƛŀǎ !ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀŘƻ ŀ .ƛōƛ ǘŜƳ ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ ŘŜ {ǘŀǇƘȅƭƻŎƻŎŎǳǎ ŀǳǊŜǳǎ  

lauodos 
medicos e 

exames

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo ser humano brasileiro , tem direito a  saúde!! Direito esse dado pela propria constituição brasileira. E uma vida 
não tem valores estipulados, então esse medicamento é essencial para sobrevivência de quem o usa.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio é importante para a melhora do paciente

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: O paciente ganha peso, melhora a função pulmonar e houve 
melhora no seu quadro clínico, Negativo: Nenhum efeito negativo

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, o estado tem o dever de pagar o medicamento mais eficaz para os portadores de fibrose cistica. 
Dar oportunidade ter maior qualidade de vida e de sobrevida. Os medicamentos existente hoje fornecido pelo SUS não  impede que 
que os mesmos morra precocemente pela doença.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Está medicação interrompe a doença dando uma melhor qualidade de vida aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Muitas pessoas não possuem condições financeiras para adquirir o medicamento

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Causará a estagnação da doença , proporcionando uma vida praticamente normal aos portadores

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas que fizeram o uso do medicamento apresentaram melhoras dos sintomas e melhoraram sua qualidade de vida. 
Portanto acho muito importante o uso deste medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Sim, concordo 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Relatos de pacientes positivos em relação a medicação 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Enzimas pre dieta dis protocolos para tto fc, Positivo: Permitem a nutrição desres 
pacientes, Negativo: Não prolongam a vida, apenas permitem qualidade de vida

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento demonstra ser eficaz no tratamento da causa-base da doença Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o medicamento é considerado eficaz e eficiente na melhoria de vida de pacientes que tem essa doença incurável, 
não entendo porque não deva ser incorporado no tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 647 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, vai ser pago pelo proprio contribuinte.mesmo q eu nao tenha um filho, irmao ou ate mesmo parente:alguem esta 
sofrendo por falta desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que crianças e todas as pessoas portadoras da doença merecem e necessitam da liberação do remédio para 
que assim possam viver uma vida normal. Viver é um direito de todos! 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pelo fato de ser tia de um portador Leonardo Rodrigues Silva Lima nasceu já acometido pela doença desde 
então ele segue na luta diária para tratar os sintomas desse doença terrível que já o tirou parte do intestino ele hoje tem 5anos é leva 
com ele muitas cicatrizes sua rotina é puxada é árdua precisamos ter acesso a esse medicamento que trata a raiz  do problema 
conitec olhe nossa luta!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A ampliação das pesquisas de novos medicamentos pra melhorar a saúde desses pacientes tem que ser constante.  Por 
isso meu apoio ao uso de novos medicamentos pra tentar achar a cura ou melhor condições de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O SUS TEM QUE TER AMPLA REDE DE FONTE DE  CUSTEIO, SEM RENUNCIA FISCAL POR PARTE DA UNIAO, EM SE 
TRATANDO DE TRIBUTOS AOS AGENTES ECONOMICOS DESSE PAIS. OUTRA QUESTAO EH A PEQUENA QUANTIDADE DE PACIENTES 
DEMANDANTES DESSA MEDICACAO. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao medicamento isso é um pais livre!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sei o quanto é fundamental e importante ter uma qualidade de vida, e na fase de 6 anos é quando estamos criando 
hábitos, conhecendo um mundo de possibilidades, tanto na alimentação, quanto em vivencias (experiencia) de vida. Traumas ficam 
para vida toda, ainda mais com essa idade, o funcionamento melhor do sistema digestivo é  fundamental para fortalecer, criar 
imunidades e suprir o corpo. Ver uma criança de 6 anos não podendo comer absolutamente nada, e vomitar instantaneamente na 
sua frente, sem controle ou intenção. O olhar da criança para você, com cara assustada sem entender o porquê aconteceu aquele 
vomito, ou diarreia. É chocante! Lembro bem dos meus traumas de infância, e olha que podia comer até barata, e nada acontecia(no 
máximo minha mãe ficava desesperada, e meu corpo ia criar defesas). Já a pequena menina e menino que conheci, dependem 
totalmente de seus pais e não podem escolher o que comer, ou ficar sem uma medicação. Aquele olhar de susto e medo, sempre vou 
me lembrar.  Essas crianças, são super especiais e merecem ter uma vida digna, um suporte, sobrevida de qualidade e esse 
tratamento traz  essa isso, dá infinitas possibilidades para esses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que independente de idade são vidas, e além de tudo são o amor e a vida dos pais e responsáveis.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É IMPORTANTE MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES, E O MEDICAMENTO É NECESSÁRIO

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pelo fato de ser irmão de um portador Leonardo Rodrigues Silva Lima nasceu já acometido por essa doença eu 
tbm tenho uma cópia dessa mutação em 2015 ganhei meu irmão tão esperado e ele desde que chegou sofre com essa doença afetou 
seu intestino ele hoje tem 5anos é talvez não desfrute todas as fases que cheguei eu não consigo aceitar que não vou tê-lo para 
sempre ao meu lado é devastador imaginar que existe um medicamento que aumentaria a sobrevida dele mais está sendo negado eu 
peso pelo sangue de Jesus Cristo deem essa chance ao meu único irmão conitec olhe por nossa família nos existimos a vida do Léo 
não tem preço!!!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida é um direito garantido por lei.  Segundo a Constituição Federal  a saúde é direito de todos e dever do Estado, 
garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal 
e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tenho um cunhado que é portador de Fibrose Cística e faz uso de Orkambi há 3 anos. ele ja iniciou a medicação com a 
doença já moderada, mais acompanhei a melhora dele. ele tem 29 anos e vimos a olhos nus a melhora. diminuiu as internações e 
estabilizou a doença. gostaria que a conitec revisse essa decisão poi essa medicação vai melhorar a qualidade de vida, vida e revida de 
muitos pacientes do Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem dois anos d idade, portador de fibrose cística. Nasceu com íleo meconial e teve perfuração do intestino 
aos 4 dias de vida, passou por duas cirurgias que resultaram no uso de bolsa de ileostomia, a mesma sendo retirada somente com 1 
ano e 6 meses de idade.  Antônio, meu filho, em sua pequena vida já foi internado 7 vezes, muitas dessas vezes longas internações, 
por problemas decorrentes da fibrose cística. Ele é uma criança maravilhosa e merece ter uma vida maravilhosa assim como todos os 
portadores dessa doença.  Os países em que essas medicações de terapia  genica estão sendo usadas mostram indiscutível melhora 
na qualidade de vida dos pacientes com menos exacerbações, infecções por bactérias e surpreendente ganho de peso.  Basta 
conhecer um pouco da fibrose cística para saber como as bactérias que atacam os pulmões desses pacientes são perigosas, como o 
ganho de peso é difícil devido a frequente perda de gordura e como o tratamento é árduo. Não há valor no mundo que seja alta para 
salvar a vida de uma pessoa e essa medicação pode mudar vidas.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes com fibrose cística, assim como todos os familiares e pessoas do seu convívio, possuem uma vida muito 
difícil, com inúmeras restrições e cuidados, além de uma curta duração de vida. É importante esclarecer que. antes da existência do 
lumacaftor/ivacaftor, não existia qualquer medicamento que paralisasse a doença e prorrogasse a vida do paciente, mas apenas 
medicamentos para amenizar os sintomas da doença, para que o paciente possa ter dias menos sofridos. O dia a dia de um paciente 
de fibrose cística é muito difícil. Ele toma medicamentos (como anteriormente dito, apenas para amenizar os sintomas da doença) 
diariamente e diversas vezes ao dia, realiza diversos procedimentos diários, como exemplo, a fisioterapia pulmonar, além de ter que 
manter uma alimentação diferenciada e hipercalórica para que tenha um peso razoável. Não é nada fácil acompanhar um paciente 
nessas condições, principalmente quando se trata de uma criança. Tenho acompanhado desde o nascimento, e vejo como é difícil 
(tanto para nós, como para o paciente). É uma luta diária e, o mais difícil, é ver e saber que a cada dia a vida do paciente vai se 
reduzindo drasticamente, já que não existia, até então, medicamento que paralisasse a doença. O lumacaftor/ivacaftor veio para 
salvar vidas, muitas vidas, pois ele trabalha na paralisação do desenvolvimento da doença. Sendo assim, a recomendação de sua não 
incorporação no tratamento SUS se assemelha a não salvar vidas, o que não podemos permitir. Por tal razão, sou totalmente contra a 
recomendação da Conitec.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Salina hipertônica, Pancreatina, Gamadeks, Antibióticos (são inúmeros - 
Cefalexina, Cefadroxil, Cefuroxima, Claritromicina, Clindamicina, Amoxicilina + ácido clavulânico, Sulfametoxazol/trimetoprima, 
Oxacilina, Vancomicinad, Teicoplaninad, Linezolidad, Tigeciclinad, Cefaclor, Ciprofloxacina, Amicacina,Tobramicina, Ceftazidima, 
Cefepimae, Piperacilina + tazobactame, Meropeneme, Aztreonam, Cloranfenicol, Levofloxacina, Doxiciclina), Ursacol, Corticoides, 
Salbutamol, Suplementos alimentares, dentre outros, Positivo: A Alfadornase é uma enzima farmacêutica (sintética) que auxilia na 
maior remoção da secreção que é produzida em grande quantidade nos brônquios do paciente com fibrose cística, ajudando que seja 
expelida por meio da tosse.Quanto a salina hipertônica, é uma solução (formada por cloreto de sódio) que é utilizada no processo de 
nebulização realizado diariamente no paciente, e que torna mais fluido o muco (secreção) que é formado nas vias aéreas do paciente, 
amenizando o processo respiratório, assim como faz a alfadornase.A Pancreatina é utilizada para amenizar a insuficiência pancreática 
do paciente, ajudando na melhora da absorção, melhorando a digestão e reduzindo a desnutrição (que é típica do paciente com 
fibrose cística), ajudando a absorver as gorduras que são necessárias para o paciente. Gamadeks é um complexo vitamínico (A, D, E e 
K) que serve para tentar manter os níveis dessas vitaminas no paciente.Quanto aos antibióticos, como o paciente com fibrose cística 
tem constantemente diagnóstico de presença de bactérias, eles são obrigatórios para controlar as infecções e reduzir a colonização 
dessas bactérias. Urasol é um medicamento que ajuda no controle dos níveis das enzimas TGA, TGP Gama GT, que são problemáticas 
no paciente com fibrose cística. Os corticoides são responsáveis para combater os processos inflamatórios que são comuns nos 
pacientes, tentando evitar as inúmeras internações.O Salbutamol tem como ponto positivo sua atuação nos brônquios, os dilatando, 
e melhorando a oxigenação dos pulmões do paciente, trazendo, assim, uma respiração menos difícil. Como já dito, os pacientes com 
fibrose cística têm grande dificuldade no ganho de peso, sendo assim, os suplementos alimentares têm como ponto positivo o papel 
na dieta de superalimentação, ajudando na ganha de peso do paciente.  , Negativo: O uso regular da Alfadornase gera uma melhora 
de apenas 5% no processo de deterioração do pulmão do paciente, ou seja, o desenvolvimento da doença se mantém mesmo com 
seu uso, sendo assim, o medicamento não é capaz de retirar a secreção, sendo que o paciente mantém as crises de tosse, bem como 
as inúmeras infecções.Quanto a salina hipertônica, assim como a alfadornase, não atua no tratamento da doença, no que diz respeito 
à necessidade de diminuição da produção de secreção que ocorre nas vias aéreas do paciente, mas apenas ameniza o processo 
respiratório que é complicado pelo excesso de produção de muco que a doença ocasiona. Sendo assim, o desenvolvimento da doença 
se mantém mesmo com seu uso, não sendo o medicamento capaz acabar com a secreção formada, mantendo o paciente as crises de 
tosse e as infecções.A Pancreatina causa dores abdominais no paciente, além de não agir de forma adequada na absorção da gordura 
pelo paciente com fibrose cística, o que faz com que ele continue a perder peso, e perder gordura através das fezes, mesmo com o 
uso diário do medicamento.Gamadeks, mesmo sendo um complexo vitamínico (A, D, E e K), não consegue manter os níveis 
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satisfatórios dessas vitaminas nos pacientes.Quanto aos antibióticos, em que pese serem imprescindíveis para a eliminação das 
constantes bactérias adquiridas pelo paciente com fibrose cística, não são capazes de eliminar as colônias, e vão se tornando sem 
efeito, já que as bactérias vão criando resistência, até o ponto em que não existem mais medicamentos com efeitos, e o paciente vai 
a óbito.Urasol não é capaz de controlar as enzimas hepáticas, as quais devem permanecer dentro dos níveis de normalidade.Os 
corticoides não conseguem evitar a grande maioria dos processos inflamatórios que são comuns nos pacientes, e, 
consequentemente, não evitam as inúmeras internações.O Salbutamol acelera demasiadamente o batimento cardíaco do paciente, e 
não é capaz de manter o nível adequado de oxigenação do paciente. Em que pese o uso constantes dos suplementos alimentares, 
esses não são suficientes para manter o paciente com fibrose cística com o peso adequado.  

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo porque se temos um medicamento que não é apenas tratar os sintomas e sim tentar tratar a doença e a 
pessoa ter mais qualidade de vida, temos que investir sim. Mesmo ainda não tendo resultados a longo prazo. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou a favor da vida 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois tenho um conhecido com uma filha de 6 anos com fibrose cística e acompanho o sofrimento de toda a família, 
sendo que as medicações em tela podem ser uma esperança para aliviar os sintomas, já que a doença não tem cura. Ademais, os 
referidos medicamentos são utilizados em diversos países e foram registrados no FDA (EUA) e EMA (EUROPA), as principais e mais 
sérias agências reguladoras do mundo.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Entendo que deve ser fornecido pelo SUS essa alternativa de tratamento

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pq todos nós temos direito a vida e garantir esse direito é dever do estado. 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os estudos confirmam a eficácia no tto.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, creon, Tobramicina, Dekas, colistin, antibióticos orais e venosos, ursacol, 
Alênia, Positivo: Retardam os efeitos da deficiência genética, ajudam na melhora da qualidade de vida, Negativo: Não há uma 
melhora efetiva, muitos eventos que necessitam de internação e uso de antibióticos

Clique aqui

Referências

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento atual diretamente no gene com mutação e aumenta a quantidade de proteína normal CFTR 
contribuindo ao seu funcionamento normal

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São vidas que está em jogo e os pacientes cm a fibrose precisam ter uma quantidade de vida melhor!

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importante para o tratamento  de fibrose cística, medicamento já foi testado e aprovado por órgãos 
como FDA e Anvisa.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Do que acompanho das famílias com filhes com FC, esses medicamentos são importantes para manter a vida dessas 
crianças.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento não cura mas ajuda o paciente a ter qualidade de vida, a sobreviver com a doença.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são muito importantes para os portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Ganho de peso, melhora do funcionamento dos pulmões e 
sobretudo de uma melhora clínica do paciente., Negativo: Nenhum 

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses remédios são fundamentais para os pacientes de FC e a vida deles não tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pq o kalydeco é a esperança para um futuro melhor com mais dignidade contra essa luta contra fibrose cística!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon e pulmozyme, Positivo: Creon:ajuda na absorção dos nutrientesPulmozyme: 
ajuda a limpar melhor os pulmões, Negativo: Não tem

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo da recomendação por evidenciar as expressivas melhorias, nos aspectos físicos e emocionais, em paciente que 
já utiliza Orkambi a mais de um ano.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Melhorias: função pulmonar, sono, emocional, ganho de peso e 
altura., Negativo: Nenhum

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho dois sobrinhos com Fibrose Cistica, jamais posso concordar com essa proposta.Isso é muito injusto com eles, o 
tratamento desta doença é muito cruel, envolve muito tempo com fisioterapias, nebulizaçoes e internaçoes. O pior ainda é que são 
criancas e adolescentes, pois poucos chegam a idade adulta, só chegam os que fazem o tratamento com muito afinco e tem pais com 
algum conhecimento na área da saúde. Um dos meu s sobrinho conseguiu com ordem judicial ganhar o remédio, melhorou bastante 
Sua capacidade pulmonar, engordou cresceu. A outra continua na espera. Isso é muito triste. Para umma doença t&#257;o grave e 
que acomete crianças e jovens, dinheiro n&#257;o deveria contar. Ja vi morrerem muitos.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com o Lumacaftor/ivacaftor., Positivo: Meu sobrinho e afilhado esta usando, melhorou 
bastante Sua capacidade pulmonar, engordou cresceu, esta tomando Menos antibioticos., Negativo: N&#257;o teve nenhum.

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Como é direito previsto na constituição a saúde p todos, os k sofrem de fibrose sística, merecem não só o alívio dos 
sintomas, mas sim um tratamento dignos p essa doença, com a medicação necessária 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda vida importa. Os remédios irão salvar muitas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o medicamento orkambi vai trazer qualidade de vida pra minha sobrinha,mais beneficios, e vai viver por mais 
anos pq a vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PORQUE O MEDICAMENTO TRAZ BENEFÍCIO NO TRATAMENTO DA MINHA SOBRINHA E GOSTARIA DE MELHORAR A 
QUALIDADE DE VIDA DELA. E DE TODOS OS PACIENTES PORTADORES DESSA DOENÇA. POR SE TRATAR DE UMA DOENÇA RARA, NÃO 
REQUER TANTO ESTOQUE PARA TAMANHA DEMANDA. A NECESSIDADE SÓ É IMPORTANTE PARA DETERMIADA QUANTIDADE DE 
USO??? NÃO ENTENDO?? SE EXISTE MEDICAMENTO POR QUE NÃO OBTER PARA TRATAMENTO COMO QUALQUER OUTRA DOENÇA 
NO SUS???  ATÉ QUANTO VALE UMA VIDA? 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida, se essas medicações vão ajudar os pacientes ter uma vida melhor, então vamos liberar. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pois esse medicamento é importante no tratamento das causas e  não somente os sintomas decorrente da doença, o 
que iria proporcionar melhor qualidade de vida para os pacientes, além de evitar internações e gastos gastos públicos. 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que o medicamento em questão tem que ser incorporada ao SUS, independente do custo, pois as pessoas 
portadoras de fibrose cistica  tem o direito  de usar esse medicamento  que lhes proporciona uma melhoras na qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cistica é uma doença genetica que causa lesões irreversíveis no pulmão, no pâncreas e em todas as células do 
corpo. O paciente por produzir uma secreção espessa acaba por desenvolver uma insuficiencia pancreatica que no primeiro momento 
leva a dependência de enzimas e que, no futuro, a diabetes. No pulmão a secreção espessa é fonte de colonização bacteriana, o que 
os torna dependente de antibioticos inalatorios e orais. Com o avanço da doença há internações constantes, podendo chegar até a 4 
internações hospitalares para tratar as bacterias pulmonares, sendo cada ciclo de internação de 21 a 28 dias. Uma doença que ainda 
não há remédio capaz de tratar a CAUSA da doença como o LUMACAFTOR/IVACAFTOR. O paciente de Fibrose cística necessita do 
apoio para melhorar a sua expectativa de vida,  a qual corresponde a 20 anos no Brasil. Este medicamento é capaz de TRATAR A 
CAUSA da doença. Infelizmente, os medicamentos que possuem hoje na grade do SUS só tratam os SINTOMAS, não tratam a CAUSA. 
Por isso que é tão serio o grau de morbidade no Brasil, pois não temos nenhum medicamento capaz de estancar a evolução da 
doença, que é progressiva, obstrutiva e crônica.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Porque o medicamento irá ajudar os pacientes com fibrose cística e no Brasil não há outra medicação tão eficiente 
quanto essa Portanto, sou favorável a incorporação da medicação na ajuda para o tratamento dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou a favor da vida 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pendi que todos temos directo a vida. .Independiente de idade ou qualquer que seja a dificuldade. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Não existe medicamento semelhante ou igual fornecido para o tratamento dos pacientes com Fibrose cistica, por isso é 
necessário a liberação desse medicamento para melhorar a qualidade de vida e expectativa de vida para os pacientes com fibrose 
cística.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento contribui muito para a melhora do paciente

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Melhora na função pulmonar, ganho de peso, melhora do quadro 
clínico do paciente., Negativo: Nenhum

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É  preciso

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo uma vez que tal medicamento seria capaz de beneficiar diversos portadores de fibrose cística. Além disso, só 
temos medicamentos sintomáticos disponíveis e não algum que seja capaz de tratar a causa do problema.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque os pacientes com fibrose cística precisam desse medicamento. Essa Nova medicação vai proporcionar 
a esses pacientes uma vida mais longa e Sadia.é uma medicação cara e e nós pais não temos condições de arcar com as despesas. As 
medicações atuais que os pacientes estão tomando  apenas amenizam os sintomas da doença. Mesmo com essas medicações que já 
tomam os pacientes de fibrose ainda vivem sendo internados, não ganham peso, tem uma saúde debilitada e  tomar antibióticos 
frequentemente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Pancreátina, azitromicina, tobramicina, vitaminas E,D. Omeprazol., 
Positivo: Alfadornase ele apenas facilita para que o paciente escarre a secreção com facilidade. Azitromicina evita infecções no 
pulmão. O omeprazol evita que a criança tem refluxo, queimores. As pancreatinas  ajudam o paciente a absorver as vitaminas dos 
alimentos, ajudam as crianças a ganhar peso., Negativo: Esses medicamentos que eles tomam causam inflamação no estômago, 
diarreia. Muitas vezes ficam debilitados e fracos por conta de tanta nebulização.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito eficaz no controle da fibrose cística 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi , Positivo: Melhora o estado geral do paciente, mas principalmente a função 
pulmonar e ganho de peso., Negativo: Nenhum

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque vai trazer qualidade de vida pra minha sobrinha e beneficios e ela ira viver mais tempo pq uma vida não tem 
preço.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A recomendação desfavorável da CONITEC vai no sentido oposto da comunidade científica, a qual comprovou a eficácia 
desse medicamento. Ademais, esse fármaco seria a primeira possibilidade de realmente se tratar a Fibrose Cística, já que o fármaco 
atua na fisiopatologia dessa doença. Vale ressaltar que, atualmente, apenas tratamentos sintomáticos são oferecidos pelo SUS, e 
portanto, o Lumacaftor seria inovador para o tratamento dos fibrocíticos.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A recomendação desfavorável da CONITEC vai no sentido oposto da comunidade científica, a qual comprovou a eficácia 
desse medicamento. Ademais, esse fármaco seria a primeira possibilidade de realmente se tratar a Fibrose Cística, já que o fármaco 
atua na fisiopatologia dessa doença. Vale ressaltar que, atualmente, apenas tratamentos sintomáticos são oferecidos pelo SUS, e 
portanto, o Lumacaftor seria inovador para o tratamento dos fibrocíticos.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A recomendação desfavorável da CONITEC vai no sentido oposto da comunidade científica, a qual comprovou a eficácia 
desse medicamento. Ademais, esse fármaco seria a primeira possibilidade de realmente se tratar a Fibrose Cística, já que o fármaco 
atua na fisiopatologia dessa doença. Vale ressaltar que, atualmente, apenas tratamentos sintomáticos são oferecidos pelo SUS, e 
portanto, o  Lumacaftor seria inovador para o tratamento dos fibrocísticos.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento contribui muito para a melhoria do paciente

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Melhora da função pulmonar, ganho de peso e melhora no quadro 
clínico geral do paciente, Negativo: Não houve

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Porque os outros remédios não trata a doença é apenas um paliativo . Já essa medição ela vai na causa tratando a 
doença .

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nao existe medicamento semelhante no Brasil.Melhoraria o prognósticos dos pacientes Acometidos pela doença 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os paciente precisam disso urgentemente 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo,  Esse remédio atenderá uma gama maior de pacientes,  além de tratar a CAUSA  da doença dando maior qualidade  de 
vida ao paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo totalmente da recomendação preliminar da Conitec. Toda medida que permita maiores possibilidades de 
tratamento ao paciente com FC é bem-vinda.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é a esperança desses pequenos.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo, pois ele é um dos únicos remédios que tratam diretamente a causa do problema e não os simtomas 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, tal medicação contribuirá acentuadamente no causador, diferente dos demais disponíveis que são apenas paliativos, 
reduzindo os sintomas e não as causas. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não existe outro medicamento com o mesmo efeito benéfico para os pacientes portadores de fibrose cística. É um 
medicamento que auxiliaria na qualidade de vida do paciente e proporcionaria um menor gasto com esses pacientes no sistema 
público de saúde. 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças precisam desse remédio pra ter uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida desses pacientes, melhorar a qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Não existe no Brasil outra medicação com esse mecanismo de ação. Sendo assim, os potenciais benefícios que essa 
medicação pode trazer é de suma importância para a melhora da qualidade de vida dos pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento vai alterar totalmente a evolução da fibrose cística nos doentes, visto que ela vai atuar diretamente na 
mutação. Infelizmente as medicações hoje aprovadas tratam apenas os sintomar.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Penso que essa decisão deve ser reavaliada tendo em vista os benefícios que essas medicações podem trazer aos 
pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon, Pulmozyme, Colistin, Azitromicina, Tobramicina, Dekas...Fisioterapia RespiratóriaInternações, 
Positivo: Todos ajudam muito na melhora dos sintomas da Fibrose Cística., Negativo: Não há efeitos negativos.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho merece a chance de viver, sem ter que estar o dia todo em função do seu tratamento, que muitas vezes 
não está respondendo de forma positiva, sabendo que tem essa ´possibilidade e não temos condições de dar a ele, sabendo que se 
desvia  tanto dinheiro nesse país e muitas pessoas perdem suas vidas pela falta de acesso a um medicamento que nos países de 
primeiro mundo tem dado muito certo e é distribuído pelo seu governo. Estamos  pedindo que Deus possa iluminar e abençoar para 
que façam uma escolha com o coração, pois pode acontecer na família de qualquer um .

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes, não importa a idade 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário a medicação para os pacientes portadores de fibrose cística, visto que, não há outra remediação tão 
eficiente.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento seria possível tratar a causa, e não somente os sintomas como os outros medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga muito querida que tem filhos gêmeos com fibrose cística e sei da luta diária pois existem poucos 
medicamentos disponíveis no mundo para tratar as consequências desse problema genético. O direito á vida e saúde está na 
constituição brasileira e o Brasil tem a obrigação de fornecer gratuitamente  essa medicação e, com isso, aumentar sua expectativa de 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento se faz imprescindível para a qualidade de vida dos pacientes portadores de fibrose cística. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento age na causa da fibrose cística não sendo apenas um sintomático. Não há outro medicamento que 
tenha o mesmo efeito disponível atualmente no Brasil. Sua disponibilidade auxiliará muitas crianças portadoras dessa condição rara, 
além de poder reduzir as taxas de necessidade de transplante pulmonar, pois, em longo prazo, o controle adequado da doença 
diminuirá as repercussões neste órgão. 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Na minha opinião, esse medicamento deve estar disponível no SUS, devido a necessidade extrema do uso do mesmo 
nós pacientes com essa doença. Por ser um medicamento de alto custo e nem todos tem condições financeiras de adquirir.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento vai beneficiar muitas pessoas. Não tem medicamentos tão efetivos, porque trata a causa da doença, 
não só sintomas como os outros medicamentos

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A medicação tem um papel fundamental na melhoria de qualidade de vida de pacientes com fibrose cística. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muito importante ter esses medicamentos para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os paciente precisam urgentemente 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eu discordo pois, o medicamento vai beneficiar uma gama muito grande de pacientes além de não possuirmos no Brasil 
uma medicação que trate a causa da fibrose cística da forma que ele age, sendo assim, visando uma melhoria da qualidade de vida de 
todos esses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter direito a vida, meu neto merece ter melhor qualidade de vida. Ele sofre muito, deixa de fazer várias 
coisas por causa do tratamento que é exaustivo.Muitas vezes falta medicação e ainda não é o suficiente, pois ele está sempre abaixo 
do peso, precisa fortalecer o pulmão, para que não tenha que um dia quem sabe depender de um transplante, o médico dele 
prescreveu esse medicamento que é nossa esperança e que depende dessa comissão para que ele possa ter uma vida digna, o sonho 
dele é estudar e trabalhar, coisa que não sabemos se um dia poderá fazer, caso continue perdendo peso e perdendo a função 
pulmonar. agora em função da fibrose cística desencadeou diabetes oque torna ainda pior e difícil o tratamento.Essa doença tem 
esse medicamento que é considerado praticamente a cura, precisamos dessa oportunidade, ninguém pede pra nascer com ela, 
poderia ser com alguém da sua família e se você não tivesse acesso ao medicamento ou ele fosse negado.Pedimos pelos 7000 
pacientes do brasil que querem uma chance de ter uma vida mais digna.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é um medicamento que vai auxiliar a maioria dos pacientes com fibrose cistica, e é especifico da doença, tendo hoje no 
brasil apenas medicamentos sintomaticos

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de grande importância para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essa medicação é única no Brasil por tratar a causa da Fibrose Cística e não se restringir a tratar os sintomas. Além disso 
beneficiaria muitos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, esse medicamento beneficiará os portadores de fibrose cística e atualmente, não há no Brasil outra medicação que 
trate as causas da doença, apenas para tratamento dos sintomas

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não existe um medicamento disponível que atue da mesma maneira. Esse medicamento pode revolucionar a qualidade 
de vida de diversas pessoas

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento deve ser liberado pois todos tem direito a vida e a viver com digninidadese gasta muito dinheiro com 
coisas desnecessárias, coisas fúteis .

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos ajudariam muito...mas muito mesmo na melhora de vida de quem tem fibrose cística....pois só 
quem tem essa doença sabe como é difícil o dia a dia..... espero q DEUS ilumine essas pessoas da conitec sejam a favor ....pois esses 
medicamentos salvará muitas vidas......

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha filha passou por 4 prossedimentos cirúrgicos quando nasceu....por causa da 
fibrose cística.... ela usa os medicamentos URSACOL.... MONTELUCASTE.... CREOM... PULMOZIME..... BUDESONIDA.... SOLUÇÃO  
SALINA.... AEROLIN SABUTAMOL...... VITAMINA  DEKAS..(que infelizmente não não estamos conseguindo)....fora outros 
medicamentos quando interna no hospital....., Positivo: Efeitos totalmente positivos....sem esses medicamentos, a a vida de minha 
filha seria muito mas muito mais difícil do que já é...... pois esses medicamentos ajudam muito no dia dia dela...pois sem eles minha 
filha não alimentava se direito não pegava peso reclamava de dores abdominais.... falta de ar.... com esses medicamentos está 
ficando um pouco melhor o dia a dia de quem tem essa doença....e peço a Deus todos os dias para q apareçam mais medicamentos 
para melhorar a vida de quem luta tanto contra a fibrose.....q são batalhas diareas..... PELA VIDA...., Negativo: Até agora não posso 
me queixar de algum efeito negativo.... GRAÇAS A DEUS......

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos podem mudar por completo a qualidade e expectativa de vida desses pacientes. Todos temos direito 
a saúde!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é a salvação de pequenos

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existem relatos de muitas pessoas que se beneficiaram do medicamento que proporcionou a elas uma qualidade de 
vida muito melhor. Se um paciente com Fibrose Cística pode ter acesso a um medicamento que trará resultados melhores para a 
doença, ele utilizará menos o sistema de saúde se tiver acesso ao medicamento, o que acaba sendo econômico para o governo.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é a salvação de pequenos

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existem pacientes que já utilizam este medicamento e estão com a dizer controlada através dele .

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO,COM ESSA PRELIMINAR DA CONITEC, PORQUE O MEDICAMENTO PARA OS PACIENTES COM FIBROSE CÍSTICA 
FAZERÁ TOTAL DIFERENÇA NA VIDA DE QUEM TEM ESSA DOENÇA POIS IRÁ MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES, 
FAZENDO COM QUE CORRIJA O ERRO NA CELULA E MELHORE OS FUNCIONAMENTO DOS ORGÃOS AFETADOS, EVITANDO COM QUE A 
DOENÇA PROGRIDA A CADA DIA MAIS DEBILITANDO TÃO RAPIDAMENTE OS PACIENTES COM ESSA DOENÇA.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com a preliminar da conitec,porque esse rémedio dará uma qualidade de vida melhor para o portador da 
Fibrose Cistica, corrigindo o erro na célula assim fazendo que os orgãos funcionem normalmente, porque os remedios que tratam a 
fibrose cística eles não paralisa a doença so ameniza os sintomas mas mesmo assim as 
internações,inalações,medicamento,antibioticos,fisioterapias de higiene bronquica são rotina diaria dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Hoje os pacientes tratam apenas os sintomas, com o lumacaftor/ivacaftor que já é aprovado em outros países será 
possível tratar a base da doença,  que proporcionará maior qualidade de vida aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes medicamentos podem salvar muitas vidas

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Deve haver um mínimo de dignidade a esses pacientes e pais, amigos e familiares e se existe uma esperança que ela 
seja utilizada. Vidas humanas não são números.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pacientes precisa de remédio barato e eficiente

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem dois sobrinhos com fibrose cística, sendo um de 17 e outra de 22  anos,  o Marcos conseguiu o referida medicação 
via processo judicial, começou a tomar em Março de 2020. Já ganhou peso, cresceu ,  melhorou a capacidade pulmonar  menas 
internação e  esta tomando menos antibiótico via oral. Sendo que a Clara que ainda está brigando na justiça. Até  quando teremos 
que aguardar pela medicação, sendo que a doença não espera e quando mas demora mais grave vai ficar e sem retorno, pense que 
podeira ser um filho de vocês que estivesse nessa situação e aguardando o medicamento para ter um vida um pouco mas digna.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftot/ Ivacaftor, Positivo: lumacaftor/ Ivacaftor, O Marcos de 17 anos esta 
tomando desde Março 2020, teve ganho de peso, melhorou a capacidade pulmonar, cresceu, menas internação e menor antibiotico 
via oral., Negativo: Até o momento não apresentou nenhum efeito negativo.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25,000, Positivo: Sempre antes de qualquer refeição é tomado o referido 
medicamento, porque o organismo não fabrica essa enzima., Negativo: Se eles não tomar a enzima eles tem diarreia. 

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pacientes com fibrose cistica tem o direito a vida e esta não tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida desses pacientes melhorar a qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação ê a salvação 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sei de um caso de uma pessoa próxima que teve uma melhora excepcional com o uso desse medicamenro, por isso sou 
favorável ao fornecimento do mesmo pelo SUS, como allternativa de tratamento para a doença.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Grupos/associação/organi
zação de pacientes

1ª - Discordo, O Lumacaftor/ivacaftor , age estabilizando a doença. Representa VIDA para os pacientes.A AGAM ,assiste mais de 300 
pacientes , com diversos graus de comprometimento. Este ano até o momento foram a óbito 5 jovens., são 5 famílias que enterraram 
um filho, que tiveram sonhos interrompidos. O Lumacaftor/ivacaftor em 1 mês de uso aumenta a função pulmonar em pelo menos 
20%, o custo benefício é imensurável.Relatos de pacientes de outros países é impressionante no aspecto físico ,na respiração, ganho 
de peso, em tudo.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Multivitamínico, Ursacol, antibióticos orais  ( Cipro,Levo, Doxi, Bactrim, 
Linezulida, etc...)Antibióticos inalatórios (Tobramicina, Colistimetato),Berotec, DornaseAlfa,Sprays orais e nasais( Budesonida, 
Fluticasona, Mometasona, Fumoratos, etc...), Dieta líquida 1.5KCal,oral e enteral com e sem sacarose, Insulinas rápida e 
lenta,Oxigênio, Bomba de infusão.Acido tranexâmico, Fungicidas, corticóides., Positivo: Todos os medicamentos , são fornecidos pelo 
SUS, tratam somente as consequências da doença, continua a progressão , o agravamento da doença . Tem pacientes que conseguem 
fazer transplante (duplo) de pulmão e tambem de fígado, mas a maioria vai a óbito. , Negativo: Mesmo com a ingestão de enzimas 
pancreáticas(mais de 50 cp/dia) tem grande dificuldade de ganho de peso, desenvolvem diabetes um comprometimento importante, 
osteoporose, infecções pulmonares recorrentes, pneumonias,bronquiectasias, varizes esofágicas, cirrose hepática,o uso de 
antibióticos orais e venosos causam resistência,perda de audição, problemas renais, internações hospitalares de 15 a 21 dias muitos 4 
a 5 vezes ao ano.

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eles têm todo o direito!!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas crianças precisam desse tratamento e nao tem condições financeira para arcar com o tratamento. Solicito que 
essas crianças não fiquem sem o tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Direito de vida a esses pacientes, melhorar qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida desses pacientes melhorar a qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO TOTALMENTE COM A PRELIMINAR DA CONITEC, PORQUE O MEDICAMENTO TERÁ UMA ENORME EFICÁCIA 
NA VIDA DO PACIENTE COM FIBROSE CÍSTICA,FAZENDO QUE O ERRO NA CÉCULA SEJA CORRIGIDO ASSIM  EVITANDO COM QUE A 
DOENÇA AGRIDA A SAÚDE DA PESSOA,E A PESSOA POSSA VIVER NORMALMENTE

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida desses pacientes e melhora na qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A implementação de uma medicação promissora para doenças graves como a fibrose cística representa uma esperança 
aos pacientes que apresentação estas mutações específicas. Portanto, independente do custo, defendo a vida e qualidade de vida dos 
seres humanos. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os pacientes apresentam uma melhora significativa com a medicação. O ganho para o paciente é muito grande sendo 
divisor de águas para sua vida e recuperação . Não podemos ninguém do uso desse medicamento .

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: ORKAMBI, Positivo: Ganho de peso, altura, melhora absurda da função pulmonar , 
desobstrução nasal , melhora psicológica ., Negativo: Não observei efeito negativo , sistemicamente falando , somente o preço 
elevado.

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o remédio teve sua circulação autorizada pela Anvisa e traz possibilidade de cura para doença, não tem sentido o 
governo não distribuir. Considerando a expectativa de vida de pessoas com FC, negar o acesso a um remédio que pode curar a 
doença é  mais do que obstar uma vida com dignidade, mas autorizar pena de morte, constitucionalmente vedada por nosso 
ordenamento jurídico. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Muitas pessoas precisam desse medicamento para sobreviver

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muitos importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a saude

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é fundamental para q algumas pessoas continue vivendo .

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É importante para a qualidade de vida dessas pessoas, cada vida é única e importante, que seja feito. Sem mais. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Esse tema precisa de ajuda

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pode trazer muitas melhoras no dia a dia e dando maior expectativa de vida  para os Pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É uma droga de extremo valor para os pacientes que se encontram nessa condição. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho a luta da menina Sarah (filha de uma colega de trabalho), internada 5 vezes (15 dias  em cada internação). 
As medicações que ela toma só amenizam os sintomas, mas a doença continua progredindo.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase e solução salina, Ursacol, Pancreatina, Antibióticos (antimicrobianos), 
Adeks (complexo de vitaminas ADEK), Corticoides, Salbutamol e suplementos alimentares., Positivo: Alfadornase e solução salina: 
auxiliam a mobilizar as secreções para que possam ser expelidas por meio da tosse.Ursacol: ajudam no controle dos níveis das 
enzimas TGA, TGP Gama GT.Pancreatina: ajuda a absorver as gorduras necessárias do organismoAntibióticos (antimicrobianos): 
ajudam a controlar infeções e diminuição das colônias de bactérias.Adeks (complexo de vitaminas ADEK): atuam para manter o nível 
dessas vitaminas dentro da normalidade.Corticoides: atuam para debelar processos inflamatórios.Salbutamol: atuam como 
broncodilatador e melhoram a oxigenação dos pulmões.Suplementos alimentares: atuam na dieta de super alimentação para que o 
paciente consiga ganhar peso., Negativo: Alfadornase e solução salina: não são capazes de mobilizar toda a secreção, levando o 
paciente a crises de tosse e infecções de repetição.Ursacol: não é capaz de controlar as enzimas hepáticas para permanecerem 
dentro dos níveis de normalidade.Pancreatina: não consegue atuar na absorção das gorduras de forma satisfatória, tendo em vista 
que muitas vezes os pacientes continuam perdendo peso, sendo possível visualizar gordura no vaso sanitário após as evacuações. 
Outro ponto negativo da pancreatina são as dores abdominais produzidas por esse medicamento.Antibióticos (antimicrobianos): não 
conseguem eliminar as colônias de bactérias e vão produzindo resistência nas bactérias que permanecem nos pacientes, o que 
ocasiona a condição do paciente não ter alternativa de antibióticoterapia, o que ocasiona seu óbito.Adeks: não é capaz de manter os 
níveis de normalidade das vitaminas ADEK nos pacientes Corticoides: não conseguem debelar a grande maioria das infecções e 
processos inflamatórios.Salbutamol: aceleram o batimento cardíaco e não são capazes de elevar e manter o nível de oxigenação 
dentro da normalidade.Suplementos Alimentares: não são capazes de manter os pacientes dentro da normalidade do peso.

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se é previsto na constituição que todos tem o direito à saude e à vida, nao há que se proibir no SUS, o tratamento com 
medicação tão importante.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo plenamente da recomendação preliminar da CONITEC não favorável à proposta de incorporação do 
LUMACAFTOR/IVACAFTOR no SUS, pois sou familiar, tio, da paciente de Fibrose Cística, ADRIANA BATISTA DE OLIVEIRA, CPF , e 
acompanho a sua criação desde o seu nascimento, pois desde pequena a minha sobrinha apresenta problemas de saúde e teve o seu 
diagnóstico da doença somente aos 21 anos de idade e este novo medicamento significa para ela ESPERANÇA DE CURA PARA A SUA 
DOENÇA E UMA PERSPECTIVA DE UMA VIDA MELHOR, MAIS PLENA E FELIZ PARA ELA E PARA TODOS OS PACIENTES ELEGÍVEIS PARA 
ESTE TRATAMENTO MODERNO.Vale ressaltar, que TODA DOENÇA DEVE TER REMÉDIO.E este novo medicamento representa a cura 
ǇŀǊŀ ŜǎǘŜǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΦάh ǉǳŜ ŜǎǎŜ ƴƻǾƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ŦŀȊ Ş ŀƎƛǊ ƴŀ ŘƻŜƴœŀ ŜƳ ǎƛΦ ; ŎƻƳƻ ǎŜ ŜƭŜ ǊŜǇŀǊŀǎǎŜ ŀǉǳŜƭŀ ǇǊƻǘŜƝƴŀ ŘŜŦŜƛǘǳƻǎŀΣ 
contextualiza o pneumologista Rodrigo Athanazio. Aí, as secreções corporais se tornam menos espessas, o que alivia os sintomas e, 
ŜƳ ǘŜǎŜΣ ŘƛƳƛƴǳƛǊƛŀ ƻ ǊƛǘƳƻ ŘŜ ǇǊƻƎǊŜǎǎńƻ Řŀ ŘƻŜƴœŀΦέ!ǎǎƛƳΣ ŀ ǇǊƛƳŜƛǊŀ ŘǊƻƎŀ ǉǳŜ ŀǘŀŎŀ ŀǎ ƻǊƛƎŜƴǎ ƎŜƴŞǘƛŎŀǎ ǉǳŜ ŎŀǳǎŀƳ ŀ ŦƛōǊƻǎŜ 
cística.Desta forma, para os pacientes este novo medicamento significa a cura da doença.É forçoso admitir que no Brasil, a droga está 
indicada a partir dos 6 anos de idade. Já nos Estados Unidos, é aprovada inclusive para maiores de 2 anos e desde 2012 pela FDA 
(Food and Drug Administration).Urge, portanto, trazer à tela o artigo 196 da Constituição Federal, o qual garante que a saúde é 
direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de 
outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.TODAS AS VIDAS 
IMPORTAM!!!

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

TESTE 
GENÉTICO DE 

MINHA 
SOBRINHA.

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 7) Comente:  Discordo totalmente, pois tenho uma sobrinha portadora de fibrose cística, ao longo de todos esses anos 
acompanhei a luta dela e da família, muito medo, angústia, muitas internações e agora que surgiu um novo medicamento, que nós da 
a esperança de uma vida mais confortável, diminuindo consideravelmente o risco de transplantes de pulmão, ele não é incorporado, 
a nossa constituição nos prega que todos temos direito à saúde, mas que esse direito nos seja dado de forma digna, e não apenas o 
básico que muita vezes ainda não é nos dado de forma digna, então deixo aqui o meu apelo, pois vidas não tem preço!!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, sem comentário 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A favor de doar ecajudar as pessoas gratuita 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se a ciência enfim descobriu tal medicamento, por que não dá a esperança pros pacientes de uma vida normal, com 
qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Crianças são beneficiadas com esse medicamento, a sociedade precisa cuidar e prover os meios necessário para 
amenizar essa doença que fará parte da vida do cidadão para sempre. O remédio é uma fonte de vida e longevidade para quem tem 
fibrose sistica.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio pode melhorar a qualidade e vida dos pacientes e traz esperança para a família.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho ciência de que é um medicamento já aprovado e que trará melhor qualidade de vida a pessoas portadoras de 
Fibrose Cística  discordo totalmente desta  recomendação.  Peço que seja melhor avaliada e que seja dado a estas pessoas uma 
condição de vida e de saúde. Obrigada! 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, esta comprovado que o remedio ajuda ..portanto sou favoravel

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tenho um vizinho com essa doença alegre e comunicativo.gostaria de que ele crescesse assim. r não precisasse internar 
ou se preocupar o tempo todo com a doença

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Poque essa é uma medicação que amenizam sintomas e evolução da doença,  isro é muita coisa para quem convive 
com uma.roina de medicamentos, instalações,  restrições, internações para sempre conviver com o medo , incerteza , sem.falar dos 
sonhos que todos temos. Vc já pensou nisso? Já pensou se fosse o seu filho? Pedimos dignidade e vida. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o medicamento melhora a vida dos pacientes

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonAlfa dornaseVitamina aquadecksSuplementos, Positivo: Creon ajuda na absorção 
dos nutrientes pelo pâncreasAlfa dornase fluidifica as secreções dos pulmõesVitamina aquadecks para suprir as necessidades das 
vitaminas que o corpo necessitaSuplementos hipercalórico para suprir as necessidades do corpo, Negativo: Não a 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que é um direito do portador da doença crônica FC receber este tratamento com ajuda do governo, assim 
como hoje é distribuído remédios para diabetes, etc.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para cura 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vejo relatos de pais que já usam a medicação sobre a melhora na qualidade de vida de sua filhos .e me dá uma 
angustia  e tristeza  queria  estás medicações pra ontem  . não sei em que lugar estamos na fila tenho medo que o belo sorriso dá 
minha princesa se apague. Não vou suportar.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Salbutamol, seretide, alfadornase, colistin, azitromicina, salina, omeprazol., Positivo: 
Ajuda a expandir o pulmão respirar melhor eliminar o muco evitar infecções., Negativo: Algumas medicações com o tempo passam 
aperder o efeito e causando mais internação .
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lumscaftor e ivacaftor, Positivo: visível melhora funções  vitais, Negativo: nenhum

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: diversos, Positivo: normal, Negativo: normal 

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose cistica é uma doença genética progressiva, alguns anos atrás essa doença matava as crianças antes mesmo de 
completar 5 anos, hoje a espectativa de vida no Brasil é de 28 a 30 anos, a ciência avançou e hoje trás um medicamento que 
estaciona a doença impedindo que os órgãos afetado sejam degenerados . Como negar vida ? Diga sim, amigos, parentes, 
profissionais especializados,  aqueles que têm vivência da doença sabe quanto cruel ela é.  Esse remédio pode mudar a VIDA de 
muitos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Acompanho a luta de uma menina desde bebê e o sofrendo dela e da família.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito a vida , são muitos anos de pesquisa para enfim conseguirem um medicamente verdadeiramente 
eficaz, pois age diretamente no defeito do gene. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante que possamos atenuar os sintomas de uma doença tão grave e cujo medicamento pode corrigir essa 
proteína defeituosa. Acesso à saúde é um direito de todos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo porque qualquer pessoa tem  direito a qualquer  tipo de medicaçao ou tratamento para ter uma boa saude 
ou condiçao de vida melho do quer se encontra

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo cidadão tem direito a saúde, é necessário todo o esforço para proporcionar b isso , ainda mais se existe um 
medicamento que ajuda a dar qualidade de vida para quem tem essa doença .

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importante para os portadores de fibrose cística, eles tem direito à saúde. A vida não tem 
preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU A FAVOR A VIDA

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, creon, Positivo: Medicações paliativas, Negativo: Medicação paliativa

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Seguindo a Constituição, é direito de todos e dever do Estado garantir a saúde pública e uma vida íntegra. Portanto, o 
remédio deve estar incorporado no SUS para os portadores da fibrose cística. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A fibrose Cística é uma doença genética rara, progressiva e sem cura, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aéreas 
superiores, o sistema reprodutor, digestivo e hepático causando inclusive diabetes.Os dois medicamentos já estão sendo usados em 
outros países com grande sucesso. Esses medicamentos são diferenciados pois vão agir na base da doença corrigindo o defeito 
genético que causa a fibrose cística e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre hoje com os medicamentos usados, com isso 
os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, 
diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que 
ficam paradas nos pulmões, podendo inclusive evitar que o paciente vá para uma fila de transplante de pulmões, pois com o avanço 
da doença a função pulmonar vai ficando comprometida. Portadores de Fibrose Cística tem uma rotina puxada com muitos 
medicamentos, fisioterapias, inalações, passam por frequentes internações hospitalares para curar infecções mais graves e tudo isso 
para se manter um pouco melhor sabendo que a doença avança a cada dia.E o preço dos medicamentos não podem impedir que 
sejam oferecidos pelo SUS, uma vez que esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA 
(agência de aprovação de medicamentos dos Estados Unidos) e até mesmo aqui no Brasil pela ANVISA, e vem sendo usado em outros 
países com bons resultados.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que a pessoas que esse medicamento pode ajudar, por tanto sendo distribuído pelo SUS possa facilitar e 
melhorar a vida de vários pacientes 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com esta decisão , pois é o único medicamento que trata a doença...os outros tratam apenas sintomase 
acho que nada e dinheiro nenhum paga uma vida melhor , e decente

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para  os portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística. A vida vale muito. Temos que dar esse 
direito a vida a essas pessoas, isso nao tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento necessário  / importantissimo para pacientes com fibrose cistica. Conheço criança com está doença, é  
muito triste e preocupante 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são de extrema importância para os pacientes de fibrose cística, os mesmos tem direito à saúde e à 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento auxilia em muito o tratamento e melhora as condições de vida do paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque sou favorável à vida. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não é possível concordar pois a iniciativa não considera que essa é uma doença progressiva que não possui 
tratamentos definitivos, tratando hoje somente os sintomas e não as causas, além de não considerar que os medicamentos existentes 
não prevêem que o organismo criará uma resistência aos medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes necessitam desse medicamento. Ele é muito importante para manutenção da vida. Esses pacientes só 
querem respirar. Sejam favorável pela vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a vida , não podemos tirar a esperança de quem precisa . E a vida não espera pela burocracia.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Acompanho a luta de uma menina desde bebê e o sofrendo dela e da família.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A incorporação do Orkambi (ivacaftor/lumacaftor) no Sistema Único de Saúde é a esperança de uma vida melhor e com 
uma expectativa de vida maior para todos os fibrocísticos do Brasil, pois ele não trata apenas os meus sintomas, ele irá corrigir a 
célula defeituosa da FC (CFTR). Fui diagnosticada com Fibrose Cística aos 9 anos de idade, e por ter recebido o diagnóstico 
tardiamente e não ter tratado de maneira adequada desde o início da vida, eu já apresentava sequelas pulmonares graves. Aos 9 
anos eu não tinha ideia de como minha vida iria mudar a partir deste diagnóstico, o tratamento desde sempre foi muito intenso, 
atualmente inclui uma rotina diária que envolve diversas nebulizações, inalações, diversos medicamentos orais, suplementação 
alimentar, fisioterapias respiratórias duas ou mais vezes ao dia e exercício físico. Também desenvolvi diabetes por complicação da FC, 
então aplicações de insulina também são frequentes no tratamento. Sem falar nas diversas internações ao longo da vida, devido a 
exacerbações pulmonares e pneumonias frequentes, incluindo as internações dentro de uma UTI. Porém, todos estes medicamentos 
e tratamentos são paliativos, apenas tratam os sintomas da doença, e mesmo fazendo o tratamento completo a doença progride e 
não há como solucionar isso atualmente, apenas em casos mais graves é recomendado o transplante de órgãos. Quando recebi o 
ŘƛŀƎƴƽǎǘƛŎƻ ƳŜ ŘƛǎǎŜǊŀƳ ǉǳŜ άŜǳ ǇƻŘŜǊƛŀ ǾƛǾŜǊ ƴƻǊƳŀƭƳŜƴǘŜ ŎƻƳƻ ǉǳŀƭǉǳŜǊ ƻǳǘǊŀ ǇŜǎǎƻŀέΣ Ƴŀǎ ƴŀ ǇǊłǘƛŎŀ ƴńƻ Ş ŀǎǎƛƳ ǉǳŜ ŦǳƴŎƛƻƴŀΦ 
Eles esqueceram de mencionar que com o tempo tudo poderia piorar. Na infância e também no início da adolescência realmente foi 
άŦłŎƛƭέ Ŝ ǎŜƳ Ƴǳƛǘŀǎ ŎƻƳǇƭƛŎŀœƿŜǎΦ aŀǎ ŀǘǳŀƭƳŜƴǘŜ ƴńƻ ŎƻƴǎƛƎƻ Ƴŀƛǎ ǇŀǎǎŜŀǊ ŎƻƳ ƳŜǳǎ ŎŀŎƘƻǊǊƻǎ ŎƻƳƻ ǇŀǎǎŜŀǾŀ ŀƴǘŜǎΣ ƻ ǊƛǘƳƻ Řŀ 
caminhada diminuiu e o tempo também, pois a cada passo o cansaço toma conta do meu corpo. Na adolescência conseguia 
frequentar festas e aproveitá-las a noite inteira, mas hoje as festas já não acontecem mais com frequência e quando acontecem, 
metade da noite estou sentada em um canto recuperando o meu fôlego. E uma simples crise de risos que para muitos é prazerosa, 
para mim não é, pois no fim de cada crise de risada vem a crise de tosse por que enquanto eu ria me faltou o ar. Isso para mim não é 
viver normalmente. Já cansei de perder amigos para essa doença, amigos que estavam em filas de transplante e outros que nem 
chegaram a entrar nesta fila, por que eles não tiveram a chance de receber este novo medicamento, por que muitas vezes esse meio 
de tratamento lhes foi negado judicialmente. E quem sabe a próxima vida perdida pode ser a minha, pois vivemos com a incerteza do 
amanhã, pois hoje posso estar bem, mas amanhã posso não estar. Viver com FC é viver em uma montanha russa de dias bons e 
outros ruins, de sentimentos de esperança ao saber de um novo tratamento, mas também sentimentos de medo por não ter a 
certeza de que poderei usufruir disto. Então, se há uma possibilidade de melhorar a minha qualidade de vida e até mesmo prolonga-
la, uma possibilidade de que futuramente meus medicamentos diminuam ou até possam ser descartados do meu tratamento, uma 
possibilidade de minha função pulmonar melhorar, acabando com as crises de tosses frequentes e falta de ar, eu gostaria muito de 
ter essa possibilidade, é uma esperança a mais de vida para mim e muitos outros pacientes que compartilham comigo essa luta. 
Qualquer mudança, por mais que seja mínima, fará muita diferença no meu dia a dia, e cada uma dessas mudanças serão 
comemoradas.Minha vida não deveria ter um preço, e por mais caro que o medicamento seja, ele pode salvar muitas vidas, inclusive 
a minha. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ácido Ursodesoxicólico 150mg (Ursacol); Azitromicina 500 mg (Comprimido); Colimicina 1.000.000 UI; 
Polímeros de Glicose (Carboch / Maxijoule); Suplemento nutricional Líquido para Diabéticos; Tobramicina inalatória 300 mg; Vitamina 
ADEK; Alfadornase; e Enzimas Pancreáticas. Realização de cirurgia para reversão de ileostomia., Positivo: Ácido Ursodesoxicólico 
150mg (Ursacol): previne complicações no fígado.Azitromicina 500 mg (Comprimido): previne novas infecções.Colimicina 1.000.000 
UI: antibiótico inalatório que ajuda a manter o pulmão livre de bactérias.Polímeros de Glicose (Carboch / Maxijoule): ajudam a 
manter o nível de glicose controlado.Suplemento nutricional Líquido para Diabéticos: também ajudam a manter o nível de glicose 
controlado.Tobramicina inalatória 300 mg: ajuda a controlar os efeitos da bactéria Pseudomonas no pulmão.Vitamina ADEK: para 
evitar a deficiência das vitaminas A,D,E,e K.Alfadornase: manutenção da função pulmonar e evitar riscos de infecção.Enzimas 
Pancreáticas: trata a síndrome da má-absorção de nutrientes. , Negativo: Nenhum relato referente aos efeitos negativos.
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por favor!!! Peço que revisem com amor precisamos desses novos medicamentos fornecidos pelo SUS, esses 
medicamentos salvam vidas, e vidas que é amor de alguém. Nós ajudem.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima , dekas, Positivo: Melhoras na parte digestivo, ganho de peso, Negativo: 
Nenhum.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, eu discordo porque todo serumano precisar de qualquer tipo de tratamento ou medicaçoes que precisa para ter uma 
vida melho 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados já foram aprovados/liberados pela ANVISA e testada pela OMS portanto, já pode ser usado 
no tratamento da FC.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Hoje não existe medicamento igual ou parecido para tratar fibrose cística , o que temos apenas trata os sintomas. 
Todos nós temos o direito de ter uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação do ivacaftor, segundo estudos, proporciona melhorias rápidas e prolongadas da função pulmonar, 
reduzindo as situações de hospitalização dos pacientes. Ademais, os pacientes apresentam também melhora nas avaliações 
nutricionais ao se submeteram ao tratamento. Desta forma, torna-se mais que necessário a incorporação do medicamento em 
questão para o tratamentos de tantas crianças acometidas pela fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sou mãe de 2 pacientes com fibrose cistica, de 18 e 11 anos, estamos nessa luta contra esta doença e a incerteza do 
futuro, muitas internações, antibioticos, crises de dores, tudo isso pode acabar com esta nova medicação, é nossa esperança , existem 
pacientes fora do Brasil que estão super bem depois que iniciaram o tratamento com orkambi , queremos ter este mesmo privilegio 
de poder ver nossos filhos adultos, sem sofrimento, fazendo planos para o futuro

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas pancreaticas, alfadornase, tobramecina, ursacol, azitromicina, ciprofloxacino , 
Positivo: no momento que ele tomado faz efeito, Negativo: as enzimas pacreaticas ate agora não conseguimos achar a dosagem 
correta, sempre da dor de barriga nos meus filhos, os antibioticos são efetivos no momento pouco depois perdem o efeito, fazem 
infecção respiratoria com repetição, os efeitos colaterais são bem crueis, minha filha toma todos os meses ciprofloxacino tem dores 
horriveis nas articulações
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por convivência própria com pessoas com fibrose eu tenho certeza que essa recomendação não e boa e discordo 
completamente 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento, deve ser distribuido gratuitamente  pelo Sus, pois todas as pessoas tem direitos de a saúde, assim 
como está previsto na Constituição da República É dever do Estado, fornecimento de medicamentos essenciais.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos tem direito a viver ,ainda mais sabendo que temos o remedio que pode dar vida em nossas vidas que lutam todos 
os dias com medicamentos, inalação , fisioterapia,antibioticos e oxigenio para respirar uma vida que nao tem sentido sabendo que a 
doença  cada dia evolui mais como uma bola de neve ou melhor secreção espessa  e viscosa que se agarram com todas as forças no 
pulmão de quem precisar respirar a vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde não tem preço!Muitos dependendo desse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há muitas pessoas que dependem do remédio para que mantenham uma vida considerada "normal" e sem 
complicações relacionadas à doença e o custo do medicamento é caro. O remédio precisa estar no SUS para que mais pessoas 
tenham acesso.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos precisam de esperança e uso é necessário. 

2ª - Não

3ª - Não

Página 682 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma criança, um menino com Fibrose Cística, a descoberta no teste do pezinho e do suor dessa doença tão 
injusta foi um grande choque, uma dor no coração sem explicação, uma tristeza, um choro sentido a cada consulta, a cada internação 
e a cada exame. Doe demais vê seu filho com grande dificuldade de engordar, ficando só o osso,  com frequência de problemas 
respiratórios, frequentes internações. Doe na alma, no coração, a tristeza em nossos olhares é grande demais, a cada internação uma 
mangueira no nariz para sucsao de secreção, cada internação a dificuldade de evacuar, la vem mangueira para enfiar no nariz, la vem 
lavagem para tentativa de evacuar, é muito doloroso, é muito desespero, logo a noticia de operar, o medo toma conta da gente, será 
que vai sair com bolsa. O grande compromisso de consultas mensais, exames mensais, fisioterapia, tanta obrigação de vários 
medicamentos todo santo dia, varias inalações, e mesmo assim vê seu filho emagrecendo é horrível, triste, é uma dor enorme. E tudo 
isso vemos as outras mães passarem com suas crianças, seus adolescentes, seus filhos ou entes queridos, muitas vezes juntas 
compartilhamos nossas dores, e choramos, choramos muito na sala de espera de uma consulta, de um pronto socorro, não é fácil é 
uma luta dolorosa. Sem falar das bactérias elas são duras para eles, o medo de de expor a criança, muitas vezes nos isolamos de 
passear, de ir na casa de alguém, de participar de festas, para proteger nossos filhos. Sabemos que os medicamentos atuais são muito 
importantes para meu filho, mas eles agem somente nos sintomas, eles nao curam e nao param a doença de evoluir. Muitas noites ao 
pe da cama e muitas vezes de joelho pedi a Deus nosso senhor a cura, muitas vezes trabalhando, ou na conducao em meu intimo vou 
horando Senhor olhe pelas crianças e todos que tem Fibrose Cistica,  quando soube desse medicamento, fiquei muito emocionada e 
mais ainda com grande esperança que nosso Brasil que não só pelo seu enorme coração grandioso, mas pela constituição que rege o 
DIREITO A VIDA, a SAUDE PELA VIDA, O DIREITO A VIVER, meu Deus meu coração pula de alegria e fé, peço misericordiosamente pela 
VIDA, por Deus, ajudem a SALVAR A VIDA do meu filho deem a ele a VIDA, a esperança de viver, crescer, ter qualidade de vida, 
engordar, SORRIR, nao só a eles mais a todos que choram clamando por essa vitoria. É dura demais a vida de quem tem Fibrose 
Cística, PROPORCIONEM o DIREITO DE VIVER , O DIREITO A SAUDE. Muito Obrigada que Jesus toque em seu coração e no de todos 
que terão que ajudar a disponibilizar este mediamento no SUS. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREATICAS CREON / ALFADORNASE / DEKA / ACETILCISTEINA / 
TROBEMICINA / CIPROFLAXINO / AZITROMICINA / CIRURGIA NO INTESTINO / SUCCAO DA SECREÇAO / FISIOTERAPIA TODO MES / , 
Positivo: Os medicamentos utilizados são bons, mas agem somente nos sintomas e não cura a doença., Negativo: é que por agirem 
somente nos sintomas, eles não param a progressão da doença, E OS NOVOS MEDICAMENTOS FARÃO EXATAMENTE ISSO.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É  uma esperança de uma sobrevida, uma tentativa de quem já sofre com as dificuldades na obtenção de remédios, 
tratamentos muito caros e inacessíveis. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se a um medicamento que aumenta e melhora a condição de vida de um ser humano, ele deve ser liberado, a 
constituição nos garante o direito a vida. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho amigo que precisa da medicação 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As novas drogas trazem benefícios aos pacientes a longo prazo, diferente das drogas as quais se tem acesso hoje. A 
melhora na qualidade e expectativa de vida é comprovada.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio dá a esperança de ser um tratamento para a doença é não simplesmente um paliativo.  É a oportunidade 
dada ao paciente de ter uma vida normal

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A medicação seria um alento aos portadores dessa comorbidade, pois nós principais sintomas , proporcionando uma 
qualidade de vida , com isso menos óbitos e longas internações.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo, pois o medicamento pode trazer benefícios muito importantes para as pessoas que têm Fibrose Cística, como 
eu.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Creon, Tobramicina., Positivo: Creon faz a digestão dos alimentos que consumo, já que 
meu páncreas sozinho não consegue. Os outros dois são inalatórios e diminuem a secreção dos meus pulmões., Negativo: Não há 
efeitos negativos.
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, MEU FILFO TEM DIREITO A TER UMA VIDA MELHOR, NOSSA LUTA É DIÁRIA 
MEDICAMENTOS,INALAÇOES,ANTIBIOTICOS,FISIOTERAPIAS E MESMO ASSIM ESSA DOENÇA SO CRESCE CADA DIA 
MAIS.MEDICAMENTOS QUE AMENIZAM MAS A DOENÇA CONTINUA AVANÇANDO SEM PARADA, OS ANTIBIOTICOS PERDENDO EFEITO 
E TUDO A CADA DIA SENDO MAIS FIFICIL E SEM LUZ.HOJE COM O MEDICAMENTO NOVO  TEMOS A VIDA NAS MAOS PRESTER A 
NASCER EM CADA PESSOA QUE TEM FC, UM DIA A MAIS PARA RESPIRAR E SENTIR REALMENTE QUE A VIDA EXISTE. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALFADORNASECREONSUPLEMENTOSTOMBRAMICINA, Positivo: AJUDA NA ABSORÇÃO 
DA GORDURAAJUDAR FLUIDIFICAR A SECREÇÃOAJUDAM NO PESO, Negativo: MESMO COM OS MEDICAMENTOS UITLIZADOS 
CONTINUAM PERDENDO GORDURA NAS FEZES E COM ISSO AS VITAMINAS NECESSÁRIAS AO BOM FINCIONAMENTO DO CORPOAS 
SECREÇÕES CONTINUAM E COM ISSO AS BACTERIAS SE ALOJAM E MESMO COM ANTIBIOTICOS VIA ORAL E INALATORIO AS 
BACTERIAS NAO ACABAM E CONTINUAM EVOLUINDO COM GRANDES SEQUELAS NO PULMAO, PANCREAS E TODO ORGANISMO 

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo, se o uso trarar mais tempo ao tratado, deve se usar. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos direito a saúde e a vida. Os medicamentos estão se mostrando revolucionários nós portadores da doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe e sei bem como é precisar de algo para nossos filhos e não conseguir sabendo que isso lhe salva a vida, são 
nossos amores incondicionais que Deus nos deu de presente e  fazemos tudo que está ao nosso alcance e fora dele também. Pois são 
nossas vidas e faremos tudo tudo e o íimpossível  para que eles vivam e sejam felizes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sendo o medicamento eficaz contra a aceleração da doença, regula a viscosidade da mucosa, fazendo com o que o 
sistema respiratório não se sobrecarregue na função de expelir um muco denso demais.É necessário que o SUS aprove a incorporação 
do remédio para salvar a vida dessas pessoas, o que para nós não tem preço. Esperamos que o CONITEC reveja e reconsidere a 
motivação para a negativa da incorporação do lumacaftor/ivacaftor. A VIDA DOS NOSSOS NÃO TEM PREÇO!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Entendo que são remédios com eficácia  comprovada e outros países que e que atendem à mesma realidade médica no 
Brasil.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma vida não tem preço, esses medicamentos são extremamente importantes para que as crianças e pessoas tenham 
qualidade de vida, possam desenvolver melhor e crescer de forma saudável. Uma criança doente também desestrutura toda a família, 
é importantíssimo que existe um tratamento favorável e assertivo para que tudo aconteça de forma digna. Não há nada mais 
encantador que o sorriso doce de uma criança e para que isso se perpetue é essencial que a mesma tenha saúde e qualidade de vida 
e permaneça sempre em esperança de um mundo melhor. Pois eles sim são o futuro da nação. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Do que adiante o SUS fornecer uma medicação de 84 mil reais, para algum paciente Legível a essa medicação, msm 
sabendo que não é pra todos os pacientes que são portadores da Fibrose cística, pois tem muitos Estados Brasileiros por ai, que não 
são todos, que nunca recebeu Tobramicina, Complexo Vitamínico (o Dekas), Azitromicina, Suplemento Hipercalórico, por ter um 
tratamento Digno ao paciente pra tentar sobreviver dos seus sintomas e  agravamento, tem Alguns Estados esta faltando Creon, Alfa 
Dornase, Suplemento, Tobramicina, Complexo Vitamínico etc. pro pacientes, isso é uma falta de respeito, os pacientes não fazem 
tratamento direito, pq o estado é falho e não compra nada, deixa o paciente a mercê, ai querem receber uma medicação de 84 mil 
reais achando que é a cura, pois tem que cont. com o tratamento continuo,  Os pacientes que estão em usa dessa medicação o 
orkambi e Kalydeco, fora do Brasil eles ganham todas as medicações que os Fibrocistico precisa pra fazer seu tratamento diário, os 
Americanos Pagam Convenio ate de Mil Dólares,mas tem o Serviço completo pro tratamento da Fibrose cística, vem pelo correio, Será 
ǉǳŜ ŜǎǎŜ ǘŜǎǘŜ ƎŜƴŞǘƛŎƻ ǉǳŜ ŦƻǊŀƳ ŦŜƛǘƻǎ {¦{ ŜƴǘǊŜ άάΣ ǇŜƭŀ ±ŜǊǘŜȄ ǉǳŜ Ŧƻƛ ŀǇǊŜǎŜƴǘŀŘƻ ƴŀ !b±L{! ǇǊŀ ŀǇǊƻǾŀǊ Ŝǎǎŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŘŜ 
Alto Custo são verdadeiros?Tem paciente ai tentando fechar o diagnostico da FC pq o teste de suor dá negativo, e o SUS não fornece 
o exame genético pra fazer par fechar o Diagnóstico da Fibrose cística, fazer ai morrem a mercê do Governo. Que absurdo isso isso se 
fosse assim estava  morta, pois descobri a doença aos 4 anos de idade em 1984 e hj estou com 39 tem paciente que descobriu com 2 
meses de fica e hj esta com 50 anos, e as pessoas que descobre a Fibrose cística depois dos 30 anos como fica,?   A fibrose Cística é 
uma doença genética rara e progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e 
hepático. É uma doença onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Todos sabem que a Fibrose Cistica é 
congênita e hereditária, pois cada paciente é o único, cada caso é um caso, ninguém é igual e ninguém, todos os Portadores de 
Fibrose Cistica tem seus  sintomas e suas gravidades, a Fibrose Cistica se divide em leve Moderada e Grave.Qual a expectativa de vida 
de quem tem fibrose cística?Primeiro é importante deixar claro que ter fibrose cística não é uma sentença de morte. Hoje em dia, 
diversas formas de apresentação da doença são conhecidas, variando em gravidade. Por isso, cada caso é único e o que acontece com 
um paciente não necessariamente é o mesmo que acontecerá com você. Segundo, vivemos uma era de grandes avanços no 
tratamento da doença, com novos medicamentos que vem progressivamente melhorando a sobrevida e qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho tem fibrose cistica e acompanho todo o sofrimento Dele, dos pais e familiares, as criancas e adultos 
merecem todo tratamento Disponivel para o seu bem estar.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é unico para este tratamento, os outros só tratam sintomas Por isso precisamos dele , o dinheiro 
não vale mais do que uma vida 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pelo fato que os tratamentos hoje disponíveis no SUS tratam apenas os efeitos da doença. O Medicamento em 
avaliação nessa consulta pública modula o Gene Defeituoso de maneira que trata direto na causa do problema. Sendo que esse 
tratamento não é um experimento pois já é ministrado no Estados Unidos e outros países pelo mundo afora. Conseguindo melhores 
resultados para o paciente, dando lhe melhor qualidade e expectativa de vida. É o mais próximo de uma vida normal que se pode dar 
a um Fibrocístico. Além do fato que garantir saúde é previsto em constituição não podemos de forma alguma concordar com a não 
incorporação. A vida não tem preço, entendo que chegou o momento de proporcionar melhor qualidade e expectativa de vida para 
os portadores de fibrose cística. Até quando iremos ver que aqui no Brasil a expectativa e qualidade de vida fica muito inferior de que 
outros países. Sabendo que existe um tratamento mais eficiente é inconcebível aceitar uma situação dessa.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas Creon 10.000 e 25.000, Inalações Alfadornase , Tobi  
Tobramicina, Ciprofloxacino, Azitromicina, Acetil Cisteína, Polivitamínicos Dekas , Aquadeks, M.V.W, Fisioterapia Respiratória , 
Cirurgia para desobstrução do intestino, Internações regulares com problemas respiratórios, exames de cultura de bactéria regular 
para detectar bactérias que possam colonizar por conta da mucosa espessa de um fibrocístico e etc., Positivo: Alfadornase ajuda a 
expectora a secreção, tobi ajuda a matar bactéria como pseudomonas em conjunto com a ciprofloxacino, enzimas pancreáticas ajuda 
no digestão fazendo com que as fezes contenham menos gordura e seja menos vezes aos dia as evacuações e o organismo aproveitar 
as proteínas e nutrientes da alimentação resultando em ganho de peso, Negativo: Enzimas é muito complicado regular a dose, 
quando acredita que achou a dose certa que as evacuações estão de 1 a 2 vezes no dias com pouca gordura e com ganho de peso do 
nada começa a ter dores abdominais e prende o intestino tendo que usar remédios para ajudar a evacuar ou reduzir a enzima 
quando não passa a evacuar mais que 2 vezes no dia com as fezes extremamente gordurosas e por consequência perca de peso 
muito  rápido tendo que aumentar a enzima para tentar controla. É uma luta complicada manter um equilíbrio.  O Alfadornase não 
tem o mesmo efeito em pacientes com maior idade. Os antibióticos passam depois de um tempo não ter o mesmo efeito as bactérias 
tornam se mais resistente e fazem um estrago enorme devido a condição favorável que encontra na mucosa espessa de um 
fibrocístico ambiente perfeito para sua colonização.
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Do que adiante o SUS fornecer uma medicação de 84 mil reais, para algum paciente Legível a essa medicação, msm 
sabendo que não é pra todos os pacientes que são portadores da Fibrose cística, pois tem muitos Estados Brasileiros por ai, que não 
são todos, que nunca recebeu Tobramicina, Complexo Vitamínico (o Dekas), Azitromicina, Suplemento Hipercalórico, por ter um 
tratamento Digno ao paciente pra tentar sobreviver dos seus sintomas e  agravamento, tem Alguns Estados esta faltando Creon, Alfa 
Dornase, Suplemento, Tobramicina, Complexo Vitamínico etc. pro pacientes, isso é uma falta de respeito, os pacientes não fazem 
tratamento direito, pq o estado é falho e não compra nada, deixa o paciente a mercê, ai querem receber uma medicação de 84 mil 
reais achando que é a cura, pois tem que cont. com o tratamento continuo,  Os pacientes que estão em usa dessa medicação o 
orkambi e Kalydeco, fora do Brasil eles ganham todas as medicações que os Fibrocistico precisa pra fazer seu tratamento diário, os 
Americanos Pagam Convenio ate de Mil Dólares,mas tem o Serviço completo pro tratamento da Fibrose cística, vem pelo correio, Será 
ǉǳŜ ŜǎǎŜ ǘŜǎǘŜ ƎŜƴŞǘƛŎƻ ǉǳŜ ŦƻǊŀƳ ŦŜƛǘƻǎ {¦{ ŜƴǘǊŜ άάΣ ǇŜƭŀ ±ŜǊǘŜȄ ǉǳŜ Ŧƻƛ ŀǇǊŜǎŜƴǘŀŘƻ ƴŀ !b±L{! ǇǊŀ ŀǇǊƻǾŀǊ Ŝǎǎŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŘŜ 
Alto Custo são verdadeiros?Tem paciente ai tentando fechar o diagnostico da FC pq o teste de suor dá negativo, e o SUS não fornece 
o exame genético pra fazer par fechar o Diagnóstico da Fibrose cística, fazer ai morrem a mercê do Governo. Que absurdo isso isso se 
fosse assim estava  morta, pois descobri a doença aos 4 anos de idade em 1984 e hj estou com 39 tem paciente que descobriu com 2 
meses de fica e hj esta com 50 anos, e as pessoas que descobre a Fibrose cística depois dos 30 anos como fica,?   A fibrose Cística é 
uma doença genética rara e progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e 
hepático. É uma doença onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos. Todos sabem que a Fibrose Cistica é 
congênita e hereditária, pois cada paciente é o único, cada caso é um caso, ninguém é igual e ninguém, todos os Portadores de 
Fibrose Cistica tem seus  sintomas e suas gravidades, a Fibrose Cistica se divide em leve Moderada e Grave.Qual a expectativa de vida 
de quem tem fibrose cística?Primeiro é importante deixar claro que ter fibrose cística não é uma sentença de morte. Hoje em dia, 
diversas formas de apresentação da doença são conhecidas, variando em gravidade. Por isso, cada caso é único e o que acontece com 
um paciente não necessariamente é o mesmo que acontecerá com você. Segundo, vivemos uma era de grandes avanços no 
tratamento da doença, com novos medicamentos que vem progressivamente melhorando a sobrevida e qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do medicamento acima é essencial, pois traz melhora na qualidade de vida, trazendo bem-estar e dando chance 
de uma vida normal, e mesmo sendo medicamento de alto custo, será compensado num curto ou médio prazo c transtornos q serào 
evitados, como crises, transplantes, etc,evitando assim tanto sofrimento ao paciente e familiares

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitos pacientes precisam da medicação.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não existe medicamento como esse , os que tem trata só sintomas Será que o dinheiro paga uma vida ? Muitos 
necessitam deste medicamento para viver

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Preciso de mais informações 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados acima vai ajudar muitas crianças com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente depende desse medicamento para poder ter uma vida quase normal.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importante para os pacientes

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos muito importante para essa doença, são caros e nem todos tem condições de comprar. Sem esses 
medicamentos as pessoas podem não sobreviver.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo completamente da decisão, pois o não de vocês significa o não a vida, prevista em nossa constituição, 
infelizmente muitos morrerao,desde criancas,jovens e adultos e com eles morrerão seus sonhos e seus planos e de seus pais e filhos. 
Vidas não tem preço. pensem que poderiam ser seus filhos ou seus pais na mesma situação. Quanto a parte técnica o remédio sim 
tem muita eficácia inclusive usados com muito sucesso e ótimos resultados em outros países, onde os pacientes comprovaram  por 
diagnósticos muita melhora  na função respiratória, redução drástica nas infecções e internações, ganho de peso, aumento da 
resistência e uma melhora muito grande na qualidade de vida, pois o medicamento tem como a principal função normalizar as 
secreções ou mucos de nossos órgãos essa a causa principal das intercorrências da fibrose, atingindo órgãos como pulmao ,fígado, 
pâncreas, ele regula o gen. defeituoso,  consequentemente estabiliza a doença por isso a grande importância dele para nos, talvez a 
conitec nao tenha se aprofundado na importancia do medicamento e sim apenas no impacto financeiro, mas ao contrario disso 
sabemos que o estado  terá um poder maior de negociação com o laboratório e caso de compra de um volume maior, sabemos tb 
que o estado economizara com internações, outros medicamentos, médicos e outros profissionais da rede publica, outro fator o pais 
arrecada muitos impostos, 1 trilhão por ano a media e um dos países que mais arrecada do mundo, será mesmo que não tem ou e 
mal gasto e mal administrado,  vamos refletir isso ta  custando muitas vidas, Finalizando muitos neste momento estao morrendo pela 
doenca ou presos num aparelho de oxigenio aguardando uma decisao, falta de ar e um dos piores sofrimento de um ser humano, tai 
ai os pacientes  internados de covid pra provar , o que eles sentem por um breve período de 30 a 40 dias eu e outros pacientes 
sentimos sempre, peco que analisem com atenção e carinho pelas pessoas, nos ajude a voltar a sonhar a fazer planos, trabalhar e ter 
uma qualidade de vida melhor. Agradeço pela atenção e pela oportunidade de participar da consulta publica, que Deus os abençoe 
vcs  

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: pancreatina, colomicim pulmozime, ursacol , aquadeks, calcium 1000 (osteoporose), vitamina a, 
fosteir, singular tryenta (diabete) , nexum, dimistra spray (sinusite) , Positivo: pancreatina controla a digestão, ursacol melhora as 
dores abdominais ja tive intervenção cirúrgica no fígado em consequência da fibrose, tryenta controla a diabete, calcio 1000  controla 
as osteoporose em decorrencia da fibrose tb, melhora as dores no corpo, fosteir e singular melhora a inflamacao, Negativo: colomicin 
resistente antibiótico pra controlar a proliferação bacteriana, todos os antibióticos via oral seja comprimido ou inalavel   todos 
resistentes infelizmente, pulmozine eu faço mas uma dose só não tem melhorado mais a pequena fluidez da secreção

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com 2 filhos fibrocísticos de 35 e 32 anos. Se a vida deles não é normal, todos sofrem de uma rotina incansável sem 
perspectiva de vida e tudo pela metade. Zero Qualidade de vida, se eles moram em um lugar muito quente, desidratam, e quando 
estão em um lugar muito frio, vivem gripados e encatarrados. Todos tem direito a ter medicamentos para ter esperança.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25.000TOBI InalaçãoAlenia, Positivo: Creon 25.000 - Facilita a absorção dos 
alimentos ingeridosTOBI Inalação - Melhora a respiraçãoAlenia - Melhora a respiração., Negativo: Dores abdominais, ronquidão, 
sonolência, dores de cabeça.
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação melhora muito a qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importante para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A recomendação preliminar desfavorável, na minha opinião, foi feita com base apenas no custo beneficio no curto 
prazo, sem levar em consideração outras vertentes relevantes para a avaliação. Importante sempre considerar, e priorizar, os 
resultados postivos para o retardamento da doença e que possibilitam qulidade de vida para crianças. Ao desconsiderar os impactos 
negativos que tal posição pode ter no medio prazo, tais como judicialização, ocupação cronica de leitos hospitalares, com onus 
financeiro para os hospitais.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que quem está ao lado da criança, compartilhando o sofrimento e toda a situação no dia a dia, tem o direito 
de esgotar todas as possibilidades de tratamento para seus entes queridos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois os medicamentos são fundamentais para os portadores de fibrose cística, dando mais qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são extremamente necessários para uma boa qualidade de vida desses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os novos medicamentos já foram aprovados, são muito importantes para pacientes portadores de Fibrose Cística

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SEU FILHO TEM FIBROSE CISTICA? VC SABE QUAL A ROTINA DE QUEM TEM FIBROSE? VC SABE QUANTAS COISAS ELES 
TEM QUE DEIXAR DE FAZER PRA CONSEGUIR SE MANTER BEM? SE A RESPOSTA FOR NÃO , EU COMO MÃE POSSO TE DIZER.QUANDO 
MINHA FILHA NASCEU E FEZ O TESTE DO PEZINHO FOI UM DESESPERO PRA TODA FAMÍLIA, TESTES PRA CONFIRMAÇÃO DA DOENÇA, 
IDAS A FLORIANÓPOLIS PARA CONSULTAS E EXAMES, NEBULIZAÇÕES DIARIAS, E USO DE ANTIBIÓTICOS E ENZIMA PANCREATICA.SABE 
O QUE É COLOCAR SUA FILHA NO COLO E SEGURAR A CABEÇA DELA, E ELA AOS PRANTOS, PARA FAZER UM EXAME DE ESCARRO OU 
SEGURAR PRA TIRAR SANGUE. NA TOMOGRAFIA OU ULTRASSOM FICAR COM ELA, SEMPRE CHORANDO PORQUE NÃO ESTA 
ENTENDENDO O QUE ESTA ACONTECENDO, E TENTAR ACALMA LA PRA QUE NÃO SEJA PRECISO SEDA-LA. E ISSO ACONTECEU 
DIVERSAS VEZES NESSES 12 ANOS DE VIDA.IR PRA DE BAIXO DO CHUVEIRO CHORAR , PRA NINGUEM VER, DE PREOCUPAÇÃO E 
DESESPERO COM MEDO DE QUE A  SAÚDE DO SEU FILHO PIORE.PRIVAR ELA DE SAIR, IR DORMIR NA CASA DE UMA AMIGA, TOMAR 
SORVETE E AGORA NA ÉPOCA DA PANDEMIA VER ELA NERVOSA E PREOCUPADA PORQUE SE PEGAR A DOENÇA SABE QUE PODE SER 
MUITO SÉRIO.NÃO É FACIL NOSSA ROTINA, MAS MAIS DIFÍCIL AINDA É SABER QUE A MELHORA DA QUALIDADE DE VIDA DA MINHA 
FILHA DEPENDE DA DECISÃO DE VOCÊS. POR FAVOR, NOS ESCUTEM.  SE NOSSOS FILHOS TIVEREM DIREITO AO 
[¦a!/!C¢hwκL±!/!C¢hw !Dhw!Σ ! /I!b/9 59 ¢9w ¦a! ±L5! a9[Ihw 9 άbhwa![έ {9w# a¦L¢h a!LhwΦ ! ±L5! 5! aLbI! CL[I! 
NÃO TEM PREÇO, DO SEU FILHO TÊM?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMA PANCREATICATOBRAMICINA PULMOZYME, Positivo: ENZIMA PANCREATICA 
AJUDA A NÃO TER DIARRÉIA, E COM ISSO HA GANHO DE PESOTOBRAMICINA PRA COMBATER A BACTÉRIA PSEUDOMONA 
PULMOZYME DEIXAR O MUCO MAIS FLUIDO, Negativo: NUNCA PERCEBI 

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos serão importantes no tratamento desta doença, esses pacientes tem todo o direito de uma vida 
melhor.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque sou favorável que sejam assistidos com o medicamento

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as pessoas tem direito a esse medicamento é o mínimo que um paciente  com fibrose merece ,que a rede pública 
disponibilize o quanto antes  aos pacientes para terem uma qualidade  de vida melhor. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discrodo com a recomendação, pois esse remedio fará a total diferença nos pacientes com fibrose cistica,pois mesmo 
coma rotina severa deles que usam varios medicamentos,fazendo fisioterapia diaria varias vezes por dia, eles não tem uma vida 
normal, eles passam sempre por varias internações,dificuldade de ganhar peso; com esse medicamento que irá corrigir o erro na 
célula a doença será paralisada e a pessoa poderá viver uma vida normalmente

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Se existe um tratamento proposto com esperança de aumento de longevidade dessas pessoas, deve ser liberado sim. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com a preliminar da conitec, pois esse remédio dará uma nova qualidade de vida para os pacientes com 
Fibrose Cística , pois somente os medicamentos usados para a doença só minimizam os sintomas, mas não paralisa a a doença 
fazendo que a pessoa sofra muito a cada tempo que se passa.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos direito a saúde e A vida segundo A constituição.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos citados acima representam uma esperança e uma chance para os pacientes portadores de fibrose 
cística melhorarem a qualidade de vida.Uma vida representada por uma rotina intensa de inalações, pneumonias de repetição, 
internações, além do uso de muitos medicamentos e restrições de alguns convívios em sociedade devido a maior probabilidade de 
contrair infecções.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina 10000Azitromicina di-hidratadaMultivitamin SupplementSalbutamol, 
Positivo: -Auxilia na digestão dos alimentos-Combate as infecções pulmonares-Complementa a carência de vitaminas-Broncodilator 
(auxilia nas inalações), Negativo: -Dores abdominais-Resistência ao medicamento (devido ao uso constante)- Dor de estomago; dor de 
cabeça; gosto desagradável-Taquicardia, palpitações

Clique aqui

Dificuldades 
vivenciadas 
por maes de 

pacientes com 
fibrose cistica

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se há uma chance de trazer esperança as famílias,deve ser feito.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, MINHA FILHA É PORTADORA DE FIBROSE CÍSTICA TEM 43 ANOS, E ESSE MEDICAMENTO SERIA A CURA DA DOENÇA,  
DEVERIA SER DIREITO DE TODOS OS PACIENTES TEREM A DISPOSIÇÃO O IVACAFTOR SENDO CERTO QUE OS MEDICAMENTOS QUE 
UTILIZA SÃO PALIATIVOS E CAUSAM DANOS PERVERSOS E IRREVERSÍVEIS AOS PACIENTES, SENDO QUE DEPENDENDO DO GRAU DA 
MUTAÇÃO ALGUNS DELES  CHEGAM A ÓBITO, MESMO COM A MEDICAÇÃO QUE HOJE É OFERECIDA PELO GOVERNO.   

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: VARIOS, PULMOZIME, TROBOMICINA, AZTREONAM, AZITROMICINA, FORTAZ,, Positivo: 
MINHA FILHA SOBREVIVE MAS TEM SÉRIO COMPROMETIMENTO PULMONAR., Negativo: SÃO TODOS PALIATIVOS, 
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com a recomendação da conitec, pois esse medicamento na vida dos pacientes com essa irá corrigir o defeito 
na célula,impedindo que a doença venha progredir na vida da pessoa assim que esse beneficio a pessoa terá uma qualidade de vida 
bem melhor pois os medicamentos que são usados no tratamento ela só ameniza os sintomas e crise mas não elimina sem falar que a 
rotina de quem tem essa doença e constante no tratamento ela não vive para si ela vive para se tratar para viver

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as pessoas tem direito a vida, ainda mais quem sofre com esse tipo de doença. Pois eles vivem uma guerra por 
dia para sobreviver.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um amigo muito próximo que a filha é portadora de Fibrose Cística. Eu acompanho de perto, e sei que não é 
nada fácil o dia a dia, todos os horários de medicamentos, fisioterapias, higiene, alimentação, as restrições que eles vivem para 
proteger ao máximo a vida da filha. Só esse ano acompanhei as 3 internações, vi o quando é sofrido para a paciente e para os pais, 
talvez se eu não soubesse da doença e não acompanhasse de perto talvez poderia dar razão ao órgão regulador com seu parecer 
desfavorável a incorporação do medicamento pelo SUS, mas acompanhando de perto tudo o que passam, vendo o que eles vivem e 
deixam de viver, as dificuldades, com toda certeza eu DISCORDO do parecer da CONITEC, uma vês que, conforme a Constituição 
Brasileira através do Art.196. A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que 
visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, 
proteção e recuperação. Esse novo medicamento não vai tratar a causa e sim a doença. Vai dar não somente para a Maria Clara mas 
para outras centenas e milhares de pacientes, um futuro diferente, uma qualidade de vida melhor, onde ela vai poder sim viver ainda 
Ƴŀƛǎ ƛƴǘŜƴǎŀƳŜƴǘŜ ŀ ǾƛŘŀΣ ŎƻƳ ά{!¨59έΣ!ŎǊŜŘƛǘƻ ǉǳŜ ǇŀǊŀ ƳŜƭƘƻǊ ǾƻǘŀǊ ŀ ŦŀǾƻǊ ƻǳ ŎƻƴǘǊŀ ŀ ŀǇǊƻǾŀœńƻ Řƻǎ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ Ş ǇǊŜŎƛǎƻ 
acompanhar de perto as dificuldades tanto dos pacientes como da família, emocionalmente e financeiramente, acompanhado de 
perto vai dar pra perceber também o desgaste físico e psicólogo tanto para o paciente quanto pra família, depois de viver isso,  
vamos, nós amigos e familiares e a comissão da Conitec,  ter uma  melhor avaliação na hora de dizer se é necessário votar a favor ou 
contra uma medicação que pode trazer uma vida melhor, um sorriso a uma criança e a uma mãe e um pai que sonha ver seu a : filho 
bem, que vai fazer com que essa criança hoje, possa comemorar seus 15 anos, 20 anos, 30anos, casar, namorar, ter filhos, trabalhar, 
vai permitir a essa hoje criança SONHAR.E só depende te vocês se sensibilizarem e lerem com atenção e com o coração cada relato, e 
mudar a essa história.Me pergunto como seria se um filho, ou um parente de uma autoridade tivesse a doença como seria?Fica aqui 
no final um breve relado?Será que o remédio só é eficaz para a manifestação pulmonar? Uma pergunta não faz sentido. A FC atinge 
todos os órgãos do paciente e o tratamento também. O medicamento atua em todas as células do corpo humano! Corrige a proteína 
defeituosa, o canal do cloro volta a funcionar e restaura as funções de todos os órgãos atingidos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Sim já tive contato com os medicamentos para a Fibrose Cística nas vezes que estive na 
casa do meu amigo, e vi ele e sua esposa sempre com muito selo dando para a Maria Clara.Aaerolin, busonide, salinas, pulmozyne, 
enzimas, e os antibióticos inalatórios, o colestimetato e o tobramicina; e ainda tem os outros que são comprados pelos pais; luftal, 
vitamina para estimulo do apetite, vitamina D, ômega 3, complexo vitamínico (MVW ou Dekas Plus), que é importado, caro e de difícil 
acesso., Positivo: Bem, sei que o aerolin é um bronco dilatador, porque mesus filhos também usam assim como o busonide. e logo 
depois vem as nebulizações, o, pulmozyne meu amigo me explicou que ele age no pulmão fazendo o muco ficar mais lubrificado para 
não ficar agarrado no pulmão e ser eliminado com a ajuda da fisioterapia, o que nem sempre acontece dependendo do estado do 
paciente, a enzima é para repor, uma vez que o pâncreas não produz, os antibióticos inalatórios quando são usados são para tratar 
infecções. Os remédios de enjoo, o Luftal a Clarinha toma por conta da digestão, e ela tem muito, muito gases, a vitamina D e o 
ômega 3 e para complementar o que falta por ela não conseguir absorver tudo dos alimentos assim como o complexo vitamínico. , 
Negativo: quando tem, é enjoo

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O direito a saude e a vida estão assegurados pela constituição brasileira e sendo esse medicamento um dos mais 
eficientes no tratamemto da fibrose cistica deve ser incorporado no tratamemto dos pacientes acometidos por essa doença 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vidas dependem desses medicamentos. Sou amiga da mãe de uma paciente com fibrose sistica ,quem vê o sofrimento 
de um parente  de paciente sabe a importância que esses medicamentos tem . Precisamos salvar vidas!!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A aprovação do medicamento Orkambi para os portadores de Fibrose cística é de suma importância para proporcionar-
lhes maior expectativa de vida e com melhor qualidade.Só quem tem  algum paciente próximo a si sabe e conhece a luta diária que a 
doença representa para ele e seus familiares. Fisioterapia, inúmeros medicamentos, complementos, procedimentos e cuidados que, 
mesmo assim, muitas vezes não são suficientes e não impedem internações hospitalares. O medicamento Orkambi para eles, 
pacientes e famílias, representa a esperança. Mas, devido a seu alto custo, a imensa maioria dos pacientes não poderá usufruir de 
seus benefícios. A sua esperança de vida lhes será negada.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem o direito a saúde na melhor forma possível

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem o direito a saúde na melhor forma possível

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento ajuda a salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sendo um medicamento que age na raiz do problema, e mesmo experimental tem tido ótimos resultados é dever do 
Estado fornecer e garantir que os pacientes tenham melhor qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento já é utilizado em outros países com resultados positivos, e conheço uma pessoa que utilizou durante 
um tempo e teve melhora no seu quadro.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para portadores de fibrose cística ,a vida não te preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento deve ser incorporado ao SUS para que pacientes elegíveis possam se beneficiar dele.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O lumacaftor e ivacaftor sao medicantos que muito tempo os pacientes fibrocisticos esperavam.  É um modelador que 
age no defeito, corrigindo o problema. Os medicamntos ja em uso não cumpre esse papel  e nem impede as internações recorrentes a 
desnutrição e probelamas hepaticos, diabetes como tabem ate de coração. Muitos ja se foram e estao indo ainda crianças ou jovem.  
Esse medicamento pode mudar o rumo da historia. A vida nao tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qualquer ser humano tem direito a vida e esse medicamento pode trazer uma esperança a quem vive os dilemas e 
desafios dessa doença. A Fibrose Cística é uma doença grave e que não tem cura. Seus sintomas são degenerativos e o medicamento 
em questão pode trazer evoluções positivas para a criança que conheço e desejo tanto que tenha um desfecho feliz. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, "Conheço uma menina de 11 anos que precisa muito desse medicamento para ganhar uma melhor qualidade de vida e 
ganhar muitos anos junto com seus amigos e familia. Hoje não temos nenhuma medicação capaz de fazer isso, apenas medicações 
paliativas, que não corrigem o defeito genético, e essa é a chance dela de obter uma chance concreta de muitos anos a mais de vida"

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas enxergam nesse tratamento uma esperança para ter uma vida mais confortável. Eu acredito que essas 
pessoas merece ter uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do medicamento deveria ser aprovado para todas as idades, sem restrição. Desde que, seja realmente 
necessário, para a doença que está sendo tratada. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, E muito importante para quem precisa desses medicamentos

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos representam uma esperança a crianças portadoras de fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois acredito que tal medicação trará beneficio e qualidade de vida a criança que sem acesso fica restrita a 
tratamento sem eficácia. todos tem o direito a vida independente de sua condição financeira.Quem conhece essa doença sabe de 
suas complicações e comprometimento que ela causa. Por isso acredito que essa medicação possa ser uma alternativa para seus 
portadores.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são muito importantes para os portadores de fibras cística, eles tem direito a saúde, pois a vida 
não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Remédios caros e essas pessoas merecem viver.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sao muito importante esses  medicamentos 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu mereço esse medicamento porque eu necessito muito, e provavelmente ele ajudaria bastante no tratamento da 
Fibrose Cística, porque os outros medicamentos que eu já tomo só faz diminuir as crises, tenho 20 anos fui diagnóstico com Fibrose 
Cística com 1 ano de vida, e desde de lá é bastante luta, tenho esperança nesse remédio que me proporcione uma vida melhor sem 
tomar tanto remédio.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon de 25 mil e Pulmozyme.O creon tomo um comprimido a cada refeição.O pulmozyme tomo em 
forma de nebulização., Positivo: O creon ajuda na digestãoO pulmozyme ajuda a deixar a secreção menos espeça., Negativo: São 
remédios de uso contínuo, o creon as vezes deixa lesões na boca.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, hoje não existe medicamento igual ou parecido para tratar fibrose cistica , o que temos apenas é um tratamento 
paliativo. Viver bem e com saúde é direito de todos perante a constituição.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sendo tia de um paciente de fibrose cistica sei da importância dessa medicação para esses pacientes.Eu presenciei 
durante dezenove anos ,pois essa é a idade dela hoje. Apos ver o relato de pessoas que apos o uso estão conseguindo ter uma vida de 
qualidade e até mesmo digna de qualquer ser humano. Apartir dessa noticia, me renasceu a esperança de saber que todos os fibrose 
do Brasil tambem iriam ter. O SUS tem que implantar essa medicação. Todos tem o direito de viver e ninguem pode tirar esse direito.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga de uma portadora de Fibrose Cística, acompanho a alguns anos o seu sofrimento e incertezas, já teve várias 
internações, uso de muitas medicações que matem ela viva, mas mesmo assim a doença vem progredindo com o tempo. Esses novos 
medicamentos irão agir direto na doença, e através dele melhora a função pulmonar, qualidade de vida e maior expectativa de vida 
pra ela. E na Constituição diz, que todos tem direito à saúde e vida, você concorda então que a vida não tem preço?

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS tem que fornecer os medicamentos para proporcionar uma qualidade de vida melhor ao pacientes. Isso é o 
mínimo que poderão fazer e com certeza tem meios para realizar.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo, pois acredito que tal medicação trará beneficio e qualidade de vida a criança que sem acesso fica restrita a 
tratamento sem eficácia. todos tem o direito a vida independente de sua condição financeira.Quem conhece essa doença sabe de 
suas complicações e comprometimento que ela causa. Por isso acredito que essa medicação possa ser uma alternativa para seus 
portadores. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O meu neto é portador de fibrose cística e foi internado várias vezes, essa doença nao só preguiça o pâncreas, fígado 
como também o pulmão, a função pulmonar dele já está ficando a cada dia mais baixa, e pelo que fiquei sabendo ao ler a respeito 
deste remédio e que ele não só estaciona a doença como também trás grande melhora para o paciente, aumentando não só a função 
pulmonar como tb o aumento de peso, enfim trazendo uma qualidade e expectativa de vida para o paciente portador de fibrose 
cística 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com alfa dornase, pancreática , ursacol e suplementos , Positivo: Sao só paleativos que 
amenizam os sintomas, Negativo: A doença não estaciona com estes medicamentos 

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como pai de fibrocísticos convivo diariamente com as dificuldades do tratamento que eles fazem, vejo terem dores 
abdominais, problemas respiratórios recorrentes em consequência do pâncreas não produzir as enzimas que liquidificam o muco, 
vejo terem de fazer no mínimo 3 vezes ao dia e por longos períodos até mais nebulizações e fisioterapias respiratórias.Convivo dia a 
dia com um relativo afastamento social e por vezes até mesmo escolar por estarem doentes e incapacitados de saírem de casa devido 
ao tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, Tobramicina, Alfadornase, Ursacol., Positivo: Todos os 
medicamentos utilizados pelos pacientes tem amenizado os sintomas da doença, porém seu tempo de ação é de curta duração., 
Negativo: Dores abdominais, infecções respiratórias frequentes, dores articulares, diarreias.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento com esse medicamento é fundamental para a recuperação do paciente, dando-lhe a chance de ter uma 
vida quase normal de novo.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento vai ajudar a dar mais qualidade de vida para os pacientes portadores da doença e ajudar a prolongar 
suas vidas.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento tem demonstrando eficiência no tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito à vida

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses pacientes precisam dessas novas drogas, pois, estacionam a progressão da doença , portanto salva vidas!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença grave e que leva a morte muitos brasileiros, como revelam os dados concernentes à 
expectativa de vida no país para pessoas com essa doença, que se encontra na faixa de 25 a 28 anos. As pesquisas voltadas para o 
desenvolvimento de medicações para tratamento da fibrose simplesmente não acontecem no Brasil, restando aos pacientes 
brasileiros à espera pelo sucesso das pesquisas estrangeiras.OSUS tem dado suporte aos pacientes, através dos centros de 
tratamento, mas não podemos ficar restritos a uma medicação antiga, tendo em vista a existência de tratamentos mais modernos e 
de maior efetividade. Enquanto em outros países a aprovação de novas medicações é livre de questões meramente orçamentárias, 
pareceres negativos para novas medicações, especialmente, para tratamento de doenças raras, têm se tornado bastante comuns no 
Brasil, e o que é pior, tendo o alto custo como maior argumento para a não adesão.  

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Positivo: Fluidificante , Negativo: Sinto que a medicação não chega ao pulmão em sua 
grande parte, o que torna difícil a retirada do muco alojado no pulmão. 

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, A medicação teve muitos usos positivos. Precisa de mais análises, mas libera-la é fundamental no processo

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Empresa 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para o direito a saúde e a vida dos portadores de FC, a Vida não tem preço! 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos devem ter direito a saude e a vida. isso nao tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Qualquer posiçao tomada contra e que dificulte o tratamento de doenças de alta complexidade com o objetivo de 
auxiliar e minimizar  o sofrimento daqueles que sao portadores, nao pode terr o apoio de uma sociedade que se diz evoluida e 
solidaria.Todos, independente de raça, religiao, e condiçaocsocial tem o direito a saude.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo medicamento, para preservação da vida e/ou melhora na condição de vida,  deve ser levado em consideração. 
Pois vidas não tem preço, e como  diz na CF, todos tem direito à saúde.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, cada caso é um caso

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qdo se é favorável à vida não se pode concordar

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftot, Positivo: Melhora na condição respiratória , Negativo: Desconheço 

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são eficazes e já estão sendo usados em outros países Precisamos  deles aqui também.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, EU SOU A FAVOR DA VIDAEU Emanuelle paciente de fibrose cística gostaria muito de usar esses medicamentos pra 
melhoras no meu dia dia e conquista da minha dependencia pra escolas até mesmo trabalho futuros de não precisar de ficar muito 
tempo enternada no hospital pra descolonização i viver bem 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, tobramicina ,enzimas, Positivo: O remedio dornase ele so fluidifica a secreção O remedio 
tobramicina ele combate a bactériasAs enzimas auxilia no ganho de peso e não perde a gordura , Negativo: Eu quando faço a inalçao 
demora quaze uma horas  e muito ruin Ele só tratam os sintomas i nao curam e que eles nao vai no defeitos do organismo 

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É  de grande importância destacar o quanto o esse medicamento é IMPRESCINDÍVEL para os portadores de Fibrose 
Cística, pois os mesmos têm direito a saúde e a vida. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, : Esse remédio é essencial na vida dê paciente com fibrose hoje existe medicamento que ameniza os sintomas e muitas 
vezes não são eficaz no que pode levar o paciente a óbito Esse remédio médico é de grande importância para esses pacientes

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Importância dos medicamentos para os pacientes portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço,  esse medicamento é muito importante para qualidade de vida  dessas pessoas! 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, O direito a vida e a saúde está garantido em nossa Carta Mágna logo não é cabível impor o 
sofrimento e a falta de uma medicação que traga melhora significativa e qualidade de vida a aqueles que  necessitam dela.

2ª - Não

3ª - Não

Página 704 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Em defesa dos direitos a vida e saúde não há que se falar de custo elevado, porque é obrigação do Estado a garantia a 
esses direitos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os portdores da doença Fibrose Cística (FC) lutam para sobreviver, já que essa doença ainda não se tem cura e entendo 
que todo e qualquer medicamento que possa, no mínimo lhes trazer algum conforto, não deve ser negado, afinal, todos tem o direito 
fundamentala VIDA, garantido principalmente em nossa Constituição Federal, dessa forma, gostaria muito que a CONITEC revesse sua 
posição, no sentido de liberar o medicamento que trás no mínimo a esperança de vida mais dígna aos portadores e seria também um 
alento à Família desses, por terem mais uma opção de tentar dar aos seus entes queridos, uma chance de bem estar e esperança, 
principalmente nesse momento de pandemia global que estamos vivendo.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que tudo que possa ajudar as pessoas portadoras seja válido e imprescindível.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Acredito que  esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que temos direito a saúde e a 
vida e que a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os portadores de fibrose cística, sofrem muito com a doença e não só os pacientes os familiares também, esses 
medicamentos darão a eles uma qualidade de vida melhor, com menos infeções menos internamentos e a chance de poder respirar e 
sobreviver por muitos anos. Eu digo a a esses medicamentos , sim a vida .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Vários medicamentos, creon 10.000 pancreatina, cloreto de sódio, vitamina Gam 
adeks, colistimetato de sódio, symbicort, aerolin ,Clenil, azitromicina, ciprofloxacina, salina , e muitos antibiótico usados no 
internamento , Positivo: Creon ajuda a absorver gorduras proteínas e vitaminas dos alimentos já que o pâncreas não consegue fazer 
sua funçãoCloreto de sódio repor água e sal Salina ajuda a eliminar o muco do pulmãoAntibiótico tratar infecção pulmonar , 
Negativo: Antibióticos deixam o cocô mais ácido, causando muita assadurasInalações são irritantes para os FC Antibióticos injetáveis , 
causam dor e desconforto para realizar o pic e colocar acesso Antibióticos intramuscular causa dor e incomodo 
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou tia de uma linda menina de 11 anos que precisa muito desse medicamento para ganhar uma melhor qualidade de 
vida e ganhar muitos anos junto com seus amigos e familia. Hoje não temos nenhuma medicação capaz de fazer isso, apenas 
medicações paliativas, que não corrigem o defeito genético, e essa é a chance dela de obter uma chance concreta de muitos anos a 
mais de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avó de um portador de fibrose cística, e acredito que ele mereça poder usar um medicamento que poderá tratar a 
doença, impedindo que ela evolua ,garantindo ao meu neto a possibilidade de uma vida normal, sem ter que usar tantos remédios 
caros e que são apenas paleativos , sem ter que fazer tantas consultas a diversos médicos e diminuir a rotina diária com fisioterapia, 
nebulização, e tantas medicamentos com hora marcada.. Esse medicamento pode diminuir as internações por pneumonia que 
debilitam o paciente. Desejo que os portadores de FC , tenham a possibilidade de cura.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois  esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que temos direito a saúde e 
a vida e que a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta e portadora de fibrose cistica e cada vez mais só vai progredindo piorando com os medicamentos que toma 
só alivia os sintomas um pouco E esse novo medicamento irá mudar completamente a vida dos fibrocisticos para melhor. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos nós temos direito a vida. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a um tratamento digno que lhe dê possibilidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento dará chance de melhora e proporcionará muito mais qualidade de vida aos pacientes desta doença.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A vida não tem preço!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TEMOS QUE MELHORAR A QUALIDADE DE VIDA DAS NOSSAS CRIANÇAS, MUITO SOFRIMENTO

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São 13 milhões de pessoas que serão entregues a própria sorte, caso este remédio não seja autorizado. Este 
medicamento virá substituir outros medicamentos, procedimentos, o que por um lado será uma economia.A nossa constituição 
garante o direito a vida, não vamos desamparar estas pessoas e sua famílias, que já sofrem diariamente com esse drama.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que temos direito a saúde e a vida e que a 
VIDA não tem preço. Está consulta é uma palhaçada. Sigam a constituição e pronto. temos o direito a vida assegurado. E que sejam 
punidos quem não o fizer.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os tratamentos para essa patologia são escassos e toda forma que contribua positivamente para melhorar a saúde e 
condições de vida para os pacientes com fibrose cística deve ser avaliada e disponibilizada para o portador.A saúde é um direito de 
todos. 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

lumacaftor/ivac
aftor
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Conheço uma menina de pouco mais de 11 anos que precisa muito desse medicamento para ganhar uma melhor 
qualidade de vida e ganhar muitos anos junto com seus amigos e familia. Hoje não temos nenhuma medicação capaz de fazer isso, 
apenas medicações paliativas, que não corrigem o defeito genético, e essa é a chance dela de obter uma chance concreta de muitos 
anos a mais de vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tendo em vista que esse medicamento promete tratar da fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que têm direito a 
saúde e a vida! A VIDA não tem preço!!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que o medicamento é eficaz e inclusive já está tendo eficácia em vários pacientes fora do Brasil. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo do parecer por sua alegação de que incluir essas novas drogas não traria nenhum benefício aos pacientes, o 
que não é verdade. Os medicamentos que são fornecidos atualmente tratam somente os sintomas, e de forma parcial. Como a fibrose 
cística é uma doença que evolui com o tempo, esses medicamentos eventualmente podem parar de fazer efeito. As novas drogas 
tratam a doença, melhorando a qualidade de vida do paciente, e diminuem as chances dela evoluir para um quadro mais complicado. 
Além disso, apesar das drogas serem caras, a longo prazo, seu valor será compensado pela redução com os custos do tratamento do 
paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A constituição garante o direito a saúde a todos os cidadãos. O não fornecimento deste medicamento na rede pública 
vai contra este direito.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devido a importância do tratamento de uma doença tão séria

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento é importante!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o uso do medicamento os portadores de fibrose cística poderão viver mais e ter melhor qualidade de vida, devido 
aos avanços da ciência. Precisamos participar deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo pelo óbvio, a medicação ajudará a manter a vida de muitos portadores de fc estáveis até que recebam o seu 
transplante! ! não favorecer ao medicamento é o mesmo que favorecer a morte dos mesmos. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito à vida da saúde 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito à vida da saúde 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Dou muito valor a vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Economizar por corte de verba é absurdo. Os pacientes de Fibrose Cística tem necessidade da medicação. Absurda essa 
economia 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: ., Positivo: ., Negativo: .

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Está escrito na nossa Constituição que todas as pessoas têm direito a saúde e a vida. Portanto o medicamente 
necessário para a manutenção da vida precisa estar disponível.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existem pessoas que necessitam desse remédio, e elas pedem socorro!!!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicamentos importantes e necessários a uma qualidade de vida melhor para os pacientes de Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, temos direito à saúde e a vida. A vida não 
tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Leonardo é filho e amigos e sofre com a doença. É uma criança alegre e tem um futuro pela frente. Esperamos que 
sejam liberados os medicamentos da Consulta Pública para que ele possa continuar sobrevivendo a esta triste doença Com qualidade 
de vida.Medicações que ele toma e precisa continuar tomando:Creon FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide 
Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se existe  um remédio que possa dar qualidade ou qualquer tipo de.melhora na vida dessas pessoas, deve ficar 
disponível. A vida é o bem mais precioso.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, estes medicamentos podem salvar vidas das pessoas com fibrose cistica,  que acabam com. Muita dificuldade 
respiratória,  com o pulmão tomado por infecções que essas medicações vão ajudar restabelecer 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo pq muitas crianças precisam do tratamento para uma qualidade de vida .

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já há aprovação.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes desta doença precisam ,pois são de suma importância a vida, no qual eles é  o direito deles.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, tenho fibrose e nao gosto de ir no passeio da erscola minha mae prepara uma mala com tudo que tenho que usa ai fico 
sentado vendo todos meu amigo brinca prefiro nem i  quando vi o medicamento novo pulei de alegria masc minha mae disse que foi 
negado por favor quero te uma vida normal nao aguento tanta fisioterapia remedio inalacao e mesmo assim continua tudo igual

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: creon pulmozaymeaerolinsoluçao hipertonicatombramicinavitaminasuplemento, Positivo: suplemento 
ajuda no pesoinalação afinar a secreçãoenzima absorver a gorduraantibiotica conter a bacteria, Negativo: enzima mesmo usando 
perde gordurapeso perde muito facilantibiotico mesmo usando a bacteria nao morreinalacao mesmo usando tudo correto as 
secreçoes continuam

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é essencial e vital na vida de muitas pessoas, pois não existe medicamento parecido para tratar a 
fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento para tratar de um doença tão fatal como essa deveria ser liberado

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento e muito importante para a saúde dos pacientes que tenham está necessidade. 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Não tenho neste momento como  explicar o meio técnico., Positivo: Salvando vida dos 
doentes, Negativo: Se não for usado este medicamento irá trazer muito mal a vida fosse pacientes
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A vida humana não pode ser submetida a impactos orçamentários. Pormenor que seja o benefício, deve ser tentado 
para a melhor qualidade de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para uma melhora da qualidade de vida dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse tipo de paciente sofre muito. Se o remédio dá a eles uma esperança de vida melhor e mais longa porquê não 
aprovar? Vamos fazer do SUS um sistema de saúde melhor, bonito e funcional assim como ele e estipulado na Lei Orgânica da Saúde. 
Do que adianta se o melhor só no papel? Dêem esperança a essas pessoas tão necessitadas de cuidados. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já testado e vai ajudar a proporcionar qualidade de vida aos pacientesEvitando muitas internações e sofrimento com a 
doença 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não concordo, sou portador da Fibrosecística, graças a Deus ele me sustenta vivo e sem muitas secreçoes, minha saúde 
é muito boa. Porém sei que tem pessoas que precisam de medicamentos especiais. Como as agencias dos EUA, já comprovou a 
eficácia destes medicamentos e seus princípios ativos, discordo do parecer desfavorável a incorporação do insumo.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Quando tive uma crise pancreática tinha aproximadamente 3 anos e não me lembro, nem meus pais.A 
época a FIOCRUZ queria me incluir em um grupo de pesquisas devido algumas características diferentes, porém meus pais não 
permitiram., Positivo: Não testei, Negativo: não testei

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai da Anna Julia Weishaupt Nascimento de Souza, atualmente com 14 anos, diagnosticada com um mês de vida 
como portadora de Fibrose Cística, pois apresentou alteração no teste pezinho e confirmou o diagnóstico através do teste do Cloro 
no Suor (110 mEq/L).         Ela faz uso de enzimas pancreáticas, vitaminas, inalações hipertônicas, alfadornase, fisioterapia respiratória 
e antibióticos inalatórios intermitentes com ciclos de 28 dias. Compareço com minha filha a cada dois meses em consultas no centro 
de tratamento. Apesar de todo este tratamento domiciliar, minha filha tem precisado de internações, cerca de três vezes no ano por 
14 a 21 dias, quando recebe os antibióticos na veia e fica afastada da escola e eu do trabalho.A infecção pulmonar é crônica, por 
Staphylococcus aureus e Pseudomonas Aeruginosa e a cada prova de função sou informada que perdeu um pouco mais e isto se 
acelerou nos últimos anos coincidindo com a adolescência.        A Anna Julia é portadora da mutação (delta F508 homozigoze), sendo 
elegível para o medicamento Orkambi e, tenho acompanhado com muita ansiedade a aprovação no Brasil, pois todas as informações 
que tenho, quanto à qualidade de vida e sobrevida são favoráveis e reforçam a esperança de um futuro. Já perdi uma filha com 
fibrose cística e sei que sem um medicamento novo que modifique a evolução da doença, a única alternativa será o transplante 
pulmonar com todas as possíveis complicações que possam ocorrer.   O Orkambi poderá ajudar minha filha e muitos pacientes para 
que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não sofram a perda de um filho como a que já vivi.  Viver e conviver com 
a doença nos ensinou que a cada década podemos ganhar mais tempo de vida devido aos avanços da ciência. Precisamos participar 
deste avanço e para isto, é necessário que este órgão emita parecer favorável a este medicamento permitindo que possamos ter um 
melhor tratamento. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha filha faz uso de enzimas pancreáticas, vitaminas, inalações hipertônicas, 
alfadornase, fisioterapia respiratória e antibióticos inalatóriios como a tobramicina. A cada dois meses ela comparece em consultas 
no centro de tratamento. Apesar de todo este tratamento domiciliar, minha filha tem precisado de internações, cerca de três vezes 
no ano por 14 a 21 dias, quando recebe os antibióticos na veia., Positivo: Enzimas pancreáticas e vitaminas ajudam a ganhar e manter 
o peso corporal;Inalações hipertônicas e a alfadornase ajudam a diluir a secreção pulmonar para que minha filha consiga colocar pra 
fora o catarro do pulmão através da tosse durante as sessões de fisioterapia respiratória;Tobramicina para o tratamento da 
pseudomonas e de outras eventuais bactérias que se acumulem no pulmão., Negativo: Minha filha faz uso de muitas medicações, o 
que torna difícil a aderência ao tratamento.O tratamento é intenso, o que dificulta o comparecimento na escola e a ter uma vida 
social ativa, pois passa muitas horas por dia fazendo inalação e fisioterapia respiratória. Em um futuro muito próximo também terá 
dificuldade no trabalho.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avô tenho uma neta acompanho os procedimentos de minha filha com relação ao tratamento e assisto as 
dificuldades e a preocupação dela quanto aos medicamentos não estão surgindo efeito porque ela soa muito e tem dores abdominais 
perdendo o apetite e não ganha peso estou muito preocupado e já foi internada ela vai completar 7 anos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os pacientes de fibrose cística e que temos direito a saúde e a vida e que isso 
não tem preço

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos devem ter direito

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fibrose Cística é uma doença muito grave que acaba matando centenas de pessoas por ano. Negá-las o acesso ao 
medicamente é negar o direito à vida, que é um dos pilares da constituição brasileira. Todos os pacientes DEVEM receber esses 
medicamentos, pois além de extremamente caros e inviáveis para a MAIOR PARTE da população, não há nada como eles que possam 
ajudar as pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Descordo porque já foi comprovada a eficácia! 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento pode dar mais tempo e qualidade de vida a pacientes com fibrose cística!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito universal à saúde e casos raros como fibrose cística que acometem crianças por uma razão genética 
devem ficam às expensas do SUS e com todos os meios possíveis, como a inclusão de medicamentos testados em outras partes do 
mundo.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se é para salvar vidas e ja foi comprovado que tem efeito positivo , deve sim ser incluso 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio é importante para salvar vidas. Ele é muito importante e muitas pessoas dependem dele. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Muitas pessoas teriam a oportunidade de tratamento com esses medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou uma "mãe de fibra" como dizem atualmente as mães de portadores de fibrose cística.Travei uma luta após 1981 
com a medicina até que após vários diagnósticos equivocados, diversas internações, consegui o diagnóstico da minha primeira filha: 
FIBROSE CÍSTICA. Até então, pouquíssima conhecida entre os próprios médicos e quando tive esse diagnóstico, com a minha filha com 
4 anos, quase 5, me falaram que dificilmente ela passaria dos 10 anos.Logo em seguida, tive o Átila, meu filho mais novo (3 no total, o 
do meio sem a FC) e logo que ele nasceu em função do diagnóstico da irmã, fez o teste do suor, dando positivo, ou seja, outro filho 
com fibrose cística.A época, conhecendo outras mães, nos organizamos, fundamos a Associação Brasileira de Mucoscividose e 
iniciamos uma por políticas públicas voltadas ao tratamento dessa doença. Na época, boa parte dos medicamentos não eram 
produzidos no Brasil. Enfim, após muita luta, por ter tido um diagnóstico tardio, a minha filha tinha um quadro mais agravado da 
doença e não resistiu aos 12 anos. O meu filho, Átila, por ter sido diagnosticado ainda bebê, sempre teve um quadro muito bom, 
vários médicos diziam que nem parecia que ele tinha fibrose cística. E eu e meu marido, sempre preparamos o Átila para o mundo, o 
futuro a Deus pertence, mas cabe a nós semearmos o futuro e por isso, Átila sempre teve uma vida normal, estudando, fazendo 
faculdade, trabalhando, namorando, casando, formando família. Enfim, se eu levasse em consideração tudo o que ouvi, nada disso 
teria acontecido, pois sempre escutei que as crianças naquela época não chegariam a fase adulta e realmente a maioria não chegou. 
Não chegou por que? Porque o Brasil sempre foi muito atrasado, não só no diagnóstico, mas também no tratamento. No ano que a 
minha filha morreu por exemplo (1994), tivemos que fazer uma campanha entre amigos e familiares para comprarmos na época o 
PULMOZYNE, que era considerado um medicamento sensacional pois ajudava a soltar toda a secreção, etc.. Naquela época, as 
autoridades públicas se preocupavam não só com a eficácia, mas também com o "custo x benefício". E a verdade é o que está 
acontecendo agora com o ORKAMBI. Apesar de já ter sido evidenciado a necessidade clínica desses pacientes em fazer uso do 
primeiro medicamento trata a causa e não uma consequência da doença, embora tenhamos muito "benchmark" dos pacientes dos 
EUA, Canadá e restante do mundo que obtiveram grandes melhoras e estabilização da doença após o uso desse medicamento, 
voltamos a falar em "custo x benefício". Esse medicamento é a possibilidade de manutenção da vida de muitos pacientes, muitos 
pacientes que não foram condenados a morte, muitos com vida completamente "normal", no entanto, lutando com uma doença 
crônica, progressiva, sem cura. Entendo a preocupação com o alto custo, mas entendo também que os custos do Estado com 
internação, outros medicamentos que talvez possam ser paralisados em função do uso do ORKAMBI, não estão sendo levados em 
consideração. Isso apenas olhando o lado financeiro. No mais, é a velha discussão, uma vida NÃO TEM PREÇO e não pode ter. Não se 
trata de um medicamento paliativo e sim um medicamento NECESSÁRIO para manutenção da vida de muitos pacientes. Nos EUA os 
pacientes já estão deixando de usar o ORKAMBI para usar outro ainda melhor que é o TRIKAFTA, lá o ORKAMBI iniciou no mercado 
em 2015, aqui estamos em 2020 e os pacientes ainda sem acesso. Até quando isso? Discordo totalmente desse parecer desfavorável. 
Não aprová-lo é condenar vários pacientes a não terem uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Vários medicamentos de uso intravenoso, pulmozyne, Tobi, Zoteon, Cayston., Positivo: 
Todos esses medicamentos são para tratar as infecções causadas pelas bactérias, nenhum pode substituir o ORKAMBI., Negativo: Os 
antibióticos sendo utilizados rotineiramente acabam se tornando resistentes as bactérias, o que  é muito ruim!
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa medicação contribui para a qualidade de vida de pessoas com fibrose cística!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O SUS foi criado para todos terem acesso à todo tipo de tratamento por mais específico que seja!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio é essencial para salvar vidas! Eu discordo dessa recomendação.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento pode trazer qualidade de vida bem significativa para pacientes com Fibrose Sística,sendo que alguns 
deles são verdadeiros guerreiros, superando todas as expectativas de vida  colocadas e que querem continuar a ter uma vida plena.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devemos dar melhor condição de vida aos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO COMPLETAMENTE DESTE PARECER DA CONITEC, QUE INICIALMENTE FOI DESFAVORÁVEL, POIS TENHA UMA 
NETA DE 11 ANOS DE IDADE COM FIBROSE CÍSTICA, E QUE POR 10 ANOS DA VIDA DELA, FOI DE MUITO SOFRIMENTO. VÁRIAS 
INTERNAÇÕES POR PNEUMONIA, CRISES INTERMINÁVEIS DE TOSSE DURANTE AS MADRUGADAS, ERA UMA CRIANÇA QUE NÃO 
GANHAVA PESO E NÃO ERA FELIZ PORQUE MUITAS VEZES NÃO IA NEM A ESCOLA POR ESTÁ EM CRISES OU EM LONGAS E SUCESSIVAS 
SESSÕES DE ANTIBIÓTICOS INALÁTÓRIOS PARA COMBATER AS FREQUENTES INFECÇÕES PULMONARES. MINHA NETA FAZ USO DESTA 
MEDICAÇÃO, O ORKAMBI, E DESTE ENTÃO SUA VIDA MUDOU MARAVILHOSAMENTE, AS INFECÇÇÕES POR PSEUDOMONAS, POR 
EXEMPLO, NÃO TEVE MAIS NENHUMA! PASSOU A GANHAR PESO COM FACILIDADE, CRESCEU MAIS RÁPIDO TAMBÉM, SUA 
QUALIDADE DE VIDA MELHOROU MUITO! E SEGUNDO RELATO DOS PAIS DELA, O PARAMETROS MÉDICOS MELHORARAM BASTANTE, 
COMO OS LAUDOS MEDICOS COMPROVAM. HOJE MINHA NETA É UMA CRIANÇA FELIZ, PORQUE CONSEGUE IR A ESCOLA TODOS OS 
DIAS, NÃO PRECISA MAIS FALTAR PORQUE NUNCA MAIS FICOU DOENTE A PONTO DE NÃO PODER SAIR DE CASA! E MESMO COM 
TODA ESSA LOUCURA QUE ESTAMOS VIVENDO, NO MEIO DE UMA PANDAMIA SEM IGUAL, ELA SEQUER FICOU GRIPADA, CLARO QUE 
A FAMILIA TOMA TODOS OS CUIDADOS, MAS SERVE PARA MOSTRAR QUE HOJE ELA REALMENTE FAZ USO DE UMA MEDICAÇÃO QUE 
TRATA A DOENÇA, E NÃO MERAMENTE UMA PALIATIVO. COMO CITA O RELATÓRIO DA CONITEC, HOJE NÃO HÁ MEDICAÇÃO NO PCDT 
DA FIBROSE CISTICA QUE TRATE A DOENÇA, AS MEDICAÇÕES DISPONIVEIS NO SUSU SÓ TRATAM OS SINTOMAS CAUSADOS PELA 
DOENÇA, E EM MOMENTO ALGUM FREIAM O AVANÇO DA DOENÇA, QUE É DEGENARATIVA. MAS O ORKAMBI NÃO, REALMENTE 
TROUXE GANHOS SIGNIFICATIVOS, PRINCIPAMENTE NA QUALIDADE DE VIDA! E OUTRO PONTO QUE QUERO RESSSALTAR QUE A VIDA 
DE UMA CRIANÇA NÃO TEM PREÇO! CRIANÇAS SÃO SERES INOCENTES QUE BUSCAM A VIDA E ASSIM COMO MINHA NETA, OUTRAS 
TANTAS CRIANÇAS BUSCAM VIVVER COM MAIS QUALIDADE DE VIDA E NÃO MERECEM TER SEUS SONHOS INTERROMPIDOS PORQUE 
O GOVERNO DE UM PAÍS RICO COMO O NOSSO NÃO QUER FORNECER REMÉDIO A ELES!!! ISSO NÃO É JUSTO COM NOSSAS 
CRIANÇAS, ELAS MERECEM TER O DIREITO DE VIVER COM DIGNIDADE.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ORKAMBI, Positivo: MINHA NETA ESTA MEDICAÇÃO HÁ 12 MESES, E SÓ FORAM 
EFEITOS POSITIVOS, COMO: FICOU LIVRE DE INFECÇOES POR BACTÉRIAS( PSEUDOMONAS, POR EXEMPLO), SUA FUNÇÃO PULMONAR 
MELHOROU BASTANTE( HÁ LAUDOS COMPROVANDO), GANHOU PESO COM MAIS FACILIDADE, CRESCEU MAIS RAPIDAMENTE 
TAMBÉM, SEU EXAME DE TESTE DO SUOR BAIXOU MAIS DE 23%, OS PAIS RELATARAM. E PRINCIPALMENTE A MELHORA NA 
QUALIDADE DE VIDA, POR NÃO TER MAIS FREQUENTES INTERNAÇÕES OU IDAS INESPERADAS PARA A EMERGENCIA DO HOSPITAL., 
Negativo: MINHA NETA NÃO APRESENTOU NENHUM EFEITO ADVERSO. O UNICO PROBLEMA É ESTE MEDICAMENTO AINDA NÃO 
ESTAR DISPONÍVEL NO SUS. E OS PACIENTES PRECISAREM DE UMA LONGA E DIFICIL BATALHA JUDICIAL PARA GARANTIR SEU DIREITO 
A SAÚDE.

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Conitec alegara que as novas drogas não trariam nenhum benefício adicional para os pacientes, o que não é verdade. 
Os medicamentos atuais funcionam apenas paliativamente. Só tratam sintomas e como a FC é uma doença progressiva, a tendência é 
de que com o tempo ela se agrave e esses medicamentos deixem de fazer efeito, levando à quadros complicados, necessitando de 
transplantes e até óbito.Além disso, apesar de serem drogas caras, a médio/longo prazo a incorporação delas será completamente 
compensada por conta da redução de custos com o tratamento no geral, que inclui consultas multidisciplinares e exames periódicos, 
internações frequentes, transplantes etc.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O paciente com fibrose cística tem uma vida evidentemente limitada, muitas vezes qndo consegue completar os 18 
anos acabam cansando desse tratamento eterno, que envolve tantas nebulizações e tanto medicamento, é uma triste, cansativa e 
desgastante. O medicamento tem a chance de qualidade de vida, mas liberdade para esses pacientes que hoje lutam tanto para 
sobreviver e as vezes morre de uma bactéria que não consegue combater. 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Alfa dornase, pulmicort, enzimas pancreáticas, tobramicina, Positivo: As enzimas 
permitem que os portadores de FC consigam se alimentar sem ter tanto déficit nutricional, a alfa dornase auxilia naqueles pacientes 
que tem falha enzimática no pulmão também, a tobramicina ajuda no combate as infecções bacterianas que atingem o pulmão. , 
Negativo: Efeitos adversos em cada um deles.

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são essenciais para os portadores da doença fibrose cística, todos tem o direito a saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho na minha vida um portador de fibrose cística e sei como a doença é prejudicial a qualidade de vida da pessoa. 
Todos os medicamentos existentes são paliativos e destinados apenas ao tratamento dos sintomas da doença, como a tosse, e não 
para agir diretamente na doença, que é o que esse medicamento irá proporcionar a esses portadores. Ele será um meio para evitar a 
progressão dessa doença degenerativa e assim aumentar o tempo vida e  melhorar a qualidade dela.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou tia de uma menina de 11 anos que precisa muito desse medicamento para ganhar uma melhor qualidade de vida, 
ter mais tempo com seus familiares amigos e poder ter uma perpectiva de vida. Hoje não temos nenhuma medicação capaz de fazer 
isso, apenas medicações paliativas, que não corrigem o defeito genético, e essa é a chance dela de obter uma chance concreta de 
muitos anos a mais de vida. Hoje ela vem lutando, com uma vida cheia de rotinas incanssaveis, medicacoes, fisioterapiq, nebulizacoes, 
idas e vindas em hospitais, exames, as vezes meses em uso de antibiotico por conta de bacterias novas, pneumonias repetidas... Essas 
novas drogas trouxeram esperança para muitas familias, oportunidades e sonhos. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS tem que arcar e dar todo o apoio necessário para o paciente.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Demais medicamentos parecem ser de uso paliativo.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Esses pacientes precisam dessas novas drogas!!! Elas vão salvar suas vidas, pois estacionam a progressão da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, tem que ter oportunidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença genética que pode afetar vários orgãos, tais como pâncreas, pulmão e intestinos. Seus 
pacientes geralmente são acometidos por infecções pulmonares, pois esta doença faz com que o muco presente nos pulmões se 
torne mais espesso, favorecendo infecções. Além disso, pessoas que tem fibrose cística ainda precisam tomar enzimas pancreáticas, 
pois não conseguem absorver a gordura dos alimentos. Este medicamento é super importante, pois irá agir na causa do problema, 
fazendo com que a doença pare de progredir, dando mais qualidade de vida à pessoa.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Inalações diárias com pulmozyme e uso diário de enzimas pancreáticas nas refeições., 
Positivo: Redução de problemas respiratórios e absorção de gorduras dos alimentos., Negativo: Não combate a causa, somente o 
efeito.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe a possibilidade de um tratamento mais eficaz, porque não utilizar. Tratar a doença e não só os sintomas, 
poderia trazer qualidade de vida e evitaria futuros transplantes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma vida não tem preço, esses medicamentos são extremamente importantes para que as crianças e pessoas tenham 
qualidade de vida, possam desenvolver melhor e crescer de forma saudável. Uma criança doente também desestrutura toda a família, 
é importantíssimo que existe um tratamento favorável e assertivo para que tudo aconteça de forma digna. Não há nada mais 
encantador que o sorriso doce de uma criança e para que isso se perpetue é essencial que a mesma tenha saúde e qualidade de vida 
e permaneça sempre em esperança de um mundo melhor. Pois eles sim são o futuro da nação. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Paciente 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos os pacientes, principalmente os de doenças raras e sem cura, deve ter acesso a todo tipo de medicação 
disponível e principalmente as quê a ciência traz como novidade.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Isso daria mais tempo de vida e tambem uma qualidade melhor ao paciente

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Salva vidas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos são de extrema importância para os pacientes de fibrose cística, os mesmos tem direito à saúde e à 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao medicamento isso é um pais livre!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essa doença atinge não só o paciente como seus familiares e amigos próximos pela ansiedade que desperta em grau 
muito elevado. Já tive oportunidade de atender no passado duas pessoas, familiares de portadores da doença, com quadro 
depressivo-ansioso intenso e de difícil acompanhamento, tanto medicamentoso como psicoterápico, já que o dado de realidade da 
doença com suas complicações e permanente ameaça de morte resiste a qualquer ponderação mais otimista sem os medicamentos 
mais modernos e de melhor resultado

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses pacientes precisam dessas novas drogas, pois estacionam  a progressão da doença , salvando vidas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de 
peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se 
aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de 
transplante de pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há um produto que possa salvar essas vidas, tem que haver a liberação e autorização para o uso. Voc~es precisam 
dar a chance à esses pacientes de tentar.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, É fundamental o estado prover esse tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A utilização desta medicação é muito importante para o tratamento de jovens com uma doença triste , é uma 
esperança para uma melhor qualidade de vida . Os portadores de fibrose cística tem direito a vida!! 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Mesmo causando polêmica, se este medicamento pode salvar vidas ou até mesmo dar esperanças ao paciente e sua 
família, que seja permitido. Pelo bem maior e irreparável: a vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso deste medicamento trará muito mais qualidade de vida aos portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de 
peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se 
aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de 
transplante de pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O impacto da doença nos pacientes e familiares causa muito sofrimento e dor. Assim, qualquer possibilidade de novo 
tratamento eficaz, é de extrema importância para todos os envolvidos. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso deste medicamento trará muito mais qualidade de vida aos portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Embora a FC seja uma patologia prossiga os medicamentos, assim como, a Fisioterapia auxiliam no controle do 
processo secretivo e eliminação da secrecao que em suma é espessa. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a VIDA!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como paciente, Qual: MABtera, Positivo: Obtive sucesso no tratamento e salvou minha vida, Negativo: Foi muito difícil 
conseguir passar por toda a burocracia para obter o medicamento 

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sei muito pouco sobre a doença, porém acredito que a melhor opção de cuidado para aqueles que a possuem seja esse 
medicamento, pois se algo ajuda com toda certeza ele pode ajudar. 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados senhores, antes de mais nada, gostaria de agradecê-los pela oportunidade de podermos nos expressar e 
dividir com os senhores a importância deste momento para a vida de todos os pacientes com fibrose cística. Os senhores exercem um 
papel fundamental para toda a comunidade. Muito obrigada!Em 29 de fevereiro de 2016 nasceu a minha filha mais nova. Ela nasceu 
a termo, com quase três quilos e de parto normal. Tudo parecia bem. Logo após o parto os médicos entraram na sala e disseram que 
ela tinha uma mancha abdominal e um pequeno inchaço e que gostariam de fazer um ultrassom para explorar melhor o quadro. Um 
tempo depois quando já estávamos no quarto, ainda sem a nossa filha, os médicos entraram e disseram que ela tinha alças intestinais 
mais grossas do que as outras e que o quadro sugeria um obstrução intestinal mas que só teríamos como saber de fato do que se 
tratava através de cirurgia. No mesmo dia ela foi operada e foram retirados 30cm de intestino delgado que estavam totalmente 
comprometidos por conta de uma obstrução. A cirurgia de íleo meconial, comum em pacientes com fibrose cística, foi um sucesso! 
Ela reagiu bem, porém precisaria passar por uma segunda cirurgia para desobstrução de um trecho importante de intestino grosso 
que não poderia ser retirado. Ela ficou com uma jejunostomia até os médicos terem sucesso na desobstrução. Foram dois meses de 
UTI com procedimentos diários para termos sucesso na desobstrução e por fim realizarmos a cirurgia de reconstrução para então 
termos a tão sonhada alta.Junto com a alta veio também o diagnóstico da fibrose cística. Nossa bebê já saiu da maternidade fazendo 
uso de pancreatina até mesmo nas alimentações com leite materno pois apresentava uma dificuldade muito grande de ganhar 
peso.O médico que nos deu o diagnóstico nos explicou que a doença era rara, grave e progressiva mas que tínhamos sorte pois 
antigamente pacientes com fibrose cística não chegavam à vida adulta mas que hoje em dia, os tratamentos disponíveis dão uma 
sobrevida ao paciente e que dependendo da mutação ainda teríamos a possibilidade de interromper a progressão da doença e dar à 
nossa filha uma vida normal. Naquele ano ela foi internada na UTI por mais três vezes. Duas por acometimentos respiratórios e outra 
devido à uma sub-oclusão intestinal que quase à levou à terceira cirurgia.Em janeiro de 2017, após a realização de uma cultura de 
orofaringe identificamos que ela estava colonizada por pseudomonas, uma bactéria que leva muitos pacientes de FC à óbito. Ao longo 
do ano fizemos 12 ciclos de antibiótico inalatório e oral e não tivemos sucesso na erradicação. Veio então a quarta internação para 
erradicação da bactéria com antibiótico intravenoso. Seguimos o tratamento à risca. De segunda a segunda ela faz 3 inalações com 
solução hipertônica, 1 inalação com dornase alfa, toma pancreatina em todas as refeições, toma vitamina, faz uso de 
broncodilatadores e corticoides, faz fisioterapia respiratória e atividade física. É um verdadeiro desafio encaixar o tratamento na vida 
cotidiana mas sabemos que essa é a nossa única alternativa.Adicionalmente à rotina diária de tratamentos, realizamos 
periodicamente culturas de orofaringe e fazemos ao menos 3 ciclos de  antibiótico ao ano pois o muco do paciente de fibrose é um 
ambiente propício para o crescimento de bactérias e nossa filha é colonizada com frequência.Apesar da fibrose ser conhecida 
predominantemente como uma doença respiratória, alguns pacientes, como a minha filha, sofrem também com acometimentos 
gastrointestinais. Ela sente dores frequentes e ao longo dos seus quatro anos de vida passou por duas cirurgias, e outras duas 
internações graves devido à suboclusões intestinais.Sabemos que com o passar dos anos, mesmo tendo disciplina no tratamento, a 
doença vai evoluindo e trazendo danos irreversíveis aos pulmões do paciente, reduzindo muito a sua função pulmonar. As bactérias 
vão ficando resistentes aos antibióticos e o número de internações aumenta consideravelmente. Começam a surgir outros problemas 
como o diabetes, a cirrose e em muitos casos a desnutrição. Essa evolução da doença vem acompanhada de internações frequentes e 
de outras intervenções médicas como o uso de oxigênio, cirurgia para alimentação enteral, cirurgias nasais, transplantes de órgãos 
entre muitas outras intervenções.A minha filha é uma criança ativa, inteligente, vaidosa, guerreira, brava e MUITO FELIZ! Ela adora 
dançar e não para de falar um segundo. Vivemos intensamente e desde que tivemos o diagnóstico eu me apoio no fato de que hoje 
existe um modulador de CFTR que vai interromper a progressão da doença e que ela não passará pelos desafios citados acima. Ela 
não precisará ser transplantada, não precisará ser internada com frequência, não precisará de alimentação que não seja via oral. Ela 
não precisará tomar tantos remédios e portanto órgãos como rins e fígado serão poupados. Ela chegará à vida adulta, terá filhos, terá 
uma profissão e viverá uma vida plena.Esse futuro depende de uma sequência de acontecimentos e um dos mais importantes é a 
aprovação da incorporação dos moduladores e CFTR pela CONITEC. Sabemos que o custo do medicamento é elevado mas no Brasil 
praticamente todos os pacientes diagnosticados estão devidamente mapeados. Hoje existe um registro confiável das mutações de 

Página 725 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

cada paciente possibilitando a prescrição correta e na hora certa para cada indivíduo. Ao analisar os custos da incorporação eu peço 
humildemente para que os senhores avaliem todos os custos que a progressão da doença traz e que deixarão de existir uma vez que 
os pacientes comecem a fazer uso dos moduladores de CFTR. Levem em consideração que esses pacientes terão a oportunidade de 
contribuir com o país se dermos essa oportunidade a eles mas acima de tudo, peço que decidam com o coração. Por favor, nos 
ajudem a escrever uma história mais bonita e feliz não só para a minha filha mas para todos os pacientes de fibrose cística.     

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tratamento diário:3 inalações com solução hipertônica, 1 inalação com dornase 
alfa,broncodilatadorescorticoidesAntibióticosfisioterapia respiratóriaatividade físicaIngestão de pancreatina em todas as 
refeiçõesIngestão diária de Vitaminaalimentação hipercalórica, Positivo: As inalações com solução hipertônica, inalação com dornase 
alfa, os broncodilatadores, os corticoides, a fisioterapia respiratória e a atividade física tem por objetivo fluidificar as secreções e 
eliminá-las preservando ao máximo o pulmão.A Ingestão de Pancreatina, de vitamina e de alimentação hipercalórica tem por objetivo 
auxiliar o organismo a absorver as vitaminas necessárias para o desenvolvimento físico e mental do paciente e evitar um quadro de 
inanição. O uso de antibióticos auxiliam a erradicação de bactérias., Negativo: Diferentemente dos moduladores de CFTR, nenhum 
deles interrompe a progressão da doença.O uso prolongado de corticoides pode causar:Atrofia muscular (braços e pernas finos), 
Insuficiência da glândula suprarrenal, Síndrome de Cushing, Osteoporose, Catarata, Trombose, Úlceras, Hipertensão arterial, 
Hiperglicemia, Psicopatias entre outros.O uso prolongado de antibióticos perde eficácia à medida que as bactérias criam resistência 
aos mesmos, representando um risco aos pacientes.

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas pessoas precisam de tratamento, conforme reza a nossa constituição.Saúde é dever do ESTADO.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento em questão foi aprovados pela FDA e ANVISA e são importantes para a diminuição de internações dos 
pacientes assim com aumenta a função pulmonar e a massa muscular.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um primo de 6anos que tem fibrose e sofre muito com está doença é preciso ajudar com está medicação para 
que não só meu familiar mas todas as pessoas que tenham está doença possam tem uma qualidade de vida melhor 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença muito grave e deve ser tratado imediatamente assim que for diagnosticada, 
independente da idade do paciente, para que esse possa ter mais chances de cura.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,   Esse medicamento além de tratar os sintomas, trata o organismo como um todo.  Visto que os medicamentos usados 
atualmente com o tempo o organismo se acostuma e não surtem mais os efeitos desejados.   Esse novo medicamento é importante, 
pois além de melhorar os sintomas, melhoram a qualidade de vida de seus usuários.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes tem direito a vida!

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu sou portadora de Fibrose Cística, não elegível para essa medicação, mas como paciente, eu consigo enxergar os 
benefícios que ela pode trazer para a vida de quem sofre como eu. São árduas horas de tratamento diário, dores, falta de ar para 
fazer uma simples caminhada, medo de assumir compromissos e não poder cumprir pois posso ficar doente e necessitar ser 
internada. Saber que alguém pode viver uma vida ganhando função pulmonar, deixando de lado horas de inalações, efeitos adversos 
de medicamentos, fisioterapia, só de saber que alguém com minha doença pode caminhar ou subir escadas SEM sentir extremo 
desconforto, me traz paz e aquece meu coração. Não tem preço fazer planos para o futuro. Não tem preço se livrar de internações. 
Não tem preço conseguir respirar, pode trabalhar, poder fazer planos para o futuro, sem a sombra da morte estar tão presente. Não 
tem preço ter qualidade de vida. Se há uma forma de melhorar qualquer que seja o aspecto dessa doença, na vida de alguém, ele 
deve ser considerado com respeito e empatia. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: inalações com cloreto de sódio a 7%, pulmozyme, colistimetato de sódio, azitromicina, tobramicina, 
Creon 25.000, Symbcort 6/200 mcg, vitaminas softgels D3000., Positivo: os tratamentos descritos acima apenas aliviam os sintomas 
de forma transitória, apenas servem para tentar  prevenir uma próxima internação., Negativo: Horas de tratamento (em média 3h 
por dia), diários, sem interrupção, para a vida toda. Imagine viver não podendo falhar?

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que qualquer medicamento que ajude deve ser incorporado e que decide sobre o tratamento é o medico 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Inadmissível que um medicamento que possa salvar uma vida não esteja disponível no SUS

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho a luta de minha família para manter vivo ao meu primo há 30 anos! Este medicamento vem a ser um fio de 
esperança e um reconhecimento à todas as famílias do Brasil que buscam incansavelmente manter vivos a seus entes queridos 
acometidos desta terrível doença. O governo tem o dever de utilizar de seus recursos para incluir este medicamento gratuitamente 
àqueles que o necessitam.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas precisam desse medicamento para continuar o tratamento

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois o medicamento ajuda no tratamento de pessoas que estejam com FC ajudando-as a terem melhor qualidade de 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Se esse médicamento pode merorar a condição de vida das crianças e adulto, acho que leve ser 
liberado. Vamos usar os medicamentos para que eles tenham uma vida saudável.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, De acordo com a constituição, todos temos direito a saúde e a vida, então diante do exposto, acho justo nossas 
crianças terem a chance de uma vida melhor. Poderia falar aqui mil coisas, mas acho que citar o direito a saúde e a vida, já é o 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, É com muita esperança que voto nessa enquete. Torcendo para que as autoridades se sensibilizem e liberem os 
medicamentos que são tão importantes para tantas pessoas que enfrentam a mesma doença que nosso pequeno Theo. Que o amor e 
a solidariedade que Jesus sempre pregou toquem o coração das pessoas responsáveis por fazer a liberação do medicamento 
acontecer. Por favor, autorizem a liberação pelo SUS!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou a favor da vida 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida!!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É dever do Estado  garantir o direito a Saude a todos.Conforme estabelece nos artigos 5 , 6 e 196 da Constituicao 
Federal.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos serão muito importantes para os portadores de fibrose cistica, trazer vida e saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Entendo que se o medicamento trouxe resultados em outros países e a ANVISA que é nosso órgão regulamentador 
aprova o medicamento, é dever do estado permitir a comercialização e até mesmo fornecê-lo aos pacientes de fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos devem ter a chance de chegar a minha idade

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento já se mostrou eficaz em outros países. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida é nosso bem maior, não deve ter preço, todos precisam ter acesso aos medicamentos novos para continuarem 
vivendo

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos devem estar disponíveis para tratamento no sus, já que há aprovação de órgãos competentes e 
indicação para o uso da mesma em outros países!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fibrose cística é uma doença genética terrível e precisa de melhores tratamentos, a incorporação deste medicamento 
vai ajudar as pessoas com essa síndrome.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, O medicamento é muito caro

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que tem direito a saúde e a vida e que a 
VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse tratamento é muito importante e salvará muitas vidas. Não podemos permitir que a vida desses guerreiros seja 
interrompida por conta dessa doença. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse tratamento é muito importante e salvará muitas vidas. Não podemos permitir que a vida desses guerreiros seja 
interrompida por conta dessa doença. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, na constituição brasileira art. 196 diz que a saúde é um direito de todos e dever do estado, por isso a liberação de 
novos fármacos tem que acontecer.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que tem direito a saúde e a vida e que a 
VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não há limite na busca à VIDA

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessario para manter qualidade de vida aos portadores da doença 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses remédios podem salvar vidas, é inadimisnível que não sejam adotados pelo SUS

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse remédio ja foi aprovado pela FDA e ANVISA, agem na base da doença, proporcionando qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Somos amigos de longa data da família da Livia, padrinhos da irmã Monize, e sabemos da luta diária dos pais com a 
doença, no caso a Fibrose Cística. Foram várias internações ao longo dos anos e em várias ocasiões sendo privados de participar do 
convívio familiar, por causa das restrições dessa doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: SULFATO DE ZINCO E DIVERSOS ANTIBIÓTICOS, COMO AMOXILINA E AZITROMICINA, 
Positivo: SULFATO: AUXILIA NA ABSORÇÃO INTESTINAL E REDUÇÃO DA DIARREIAANTIBIÓTICOS: TRATAMENTO DAS INFECÇÕES DOS 
PULMÕES PRINCIPALMENTE, Negativo: SULFATO: CAUSA MUITAS NAUSEAS, AS VEZES ATÉ VOMITOS, ALÉM DE DORES GÁSTRICASOS 
ANTIBIÓTICOS PRODUZEM RESISTÊNCIAS COM O PASSAR DO TEMPO, TORNANDO MUITAS VEZES O TRATAMENTO SEM EFEITO E 
RESTRINGINDO ALGUNS ANTIBIÓTICOS

Clique aqui

Laudo Médico

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se podemos melhorar a qualidade de vida de muitas crianças através de medicações, temos que favorecer o acesso 
dessas medicações a todos que precisam.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, direito a vida desses pacientes, melhorar a qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, nao tem preço a  vida, os desesperos de famílias que veem uma chance com esses remédios.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa é uma doença com sérias consequências a saúde e risco de morte. Ataca seus portadores desde crianças e se existe 
uma chance de tratamento com certeza deve ser fornecida pelo SUS pois entra em suas obrigações e responsabilidades para com à 
população.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com certeza esse vai ser um excelente remédio para a minha neta 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamenro, ja aprovado no FDA dos Eua,  pode permitir ao paciente que tenha uma vida normal por decadas. E 
com certeza isso ira revolucionar a vida de milharea de pessoas

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pois sendo favoravel, podera ajudar no tratamento que irá beneficiar a todos que precisam, sem distinção.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda Pessoa têm direito à uma vida saudável e este medicamento proporciona aos portadores  da Fibrose Cística, uma 
melhor qualidade e expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso dessa medicação pode aumentar a qualidade de vida dos pacientes, tratando a base da doença, não só seus 
sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se pode trazer melhorias aos portadores dessa doença sou a favor que façam de imediato e liberem o medicamento

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um neto que é portador de fibrose cística e esta doença não tem cura, e além de prejudicar órgãos do aparelho 
digestivo também compromete bastante o pulmão e sua função vai diminuindo bastante e venho acompanhando a respeito deste 
medicamento que não só melhora mas também estaciona a doença, trazendo uma qualidade e expectativa de vida melhor não só 
para o meu neto mas para todos aqueles pacientes que necessitam deste medicamento 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfa dornase , pancreátina, ursacol e suplementos , Positivo: Os medicamentos que o 
meu neto faz uso são somente paleatiivos, eles amenizam os sintomas, Negativo: Eles não fazem mal nenhum, mas também não são 
eficazes, como falei no item anterior são somente  paleativos

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o medicamento é  responsavel por melhorar a qualidade de vida dos pacientes, significa que o tratamento com o 
medicamento é  favorável ao paciente.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sao medicamentos vitais para recuperação do paciente

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por crer na eficácia do medicamento  combater a causa da doença e não somente os sintomas , trazendo uma 
qualidade de vida satisfatória aos portadores da doença. 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes portadores de fibrose cística para que vivam por mais tempo e tenham 
melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou parente da Lívia e já passou por diversas internações e cirurgias, e possui diversas  restrições por conta da doença. 
Por ser uma doença que afeta múltiplos órgãos, traz como algumas consequências pneumonia de repetição, sinusite frequente, tosse 
crônica, dificuldade de ganhar peso e estatura e cansaço para realizar atividades simples. E se a doença progridir, há perda da 
capacidade pulmonar, maior risco de diabetes, osteoporose e hemoptise (tosse com sangue) mais frequente. Seno assim, necessário 
repor enzimas pancreáticas para auxiliar a digestão e a absorção de nutrientes.  O tratamento exige uso de mucolíticos diariamente, 
reidratação, reposição de sódio e boa nutrição do paciente, por meio de dieta rica em calorias e reposição das vitaminas lipossolúveis 
A, D, E, K, também o uso de antibióticos constantemente. Como os fluidos corporais ficam mais espessos em geral, a bile produzida 
pelo fígado também pode ficar mais densa, aumentando o risco de cirrose ou hepatomegalia.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, PULMOZYME, TOBRAMICINA, FOSTAIR,  
MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO 
(AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO, FISIOTERAPIA 
RESPIRATÓRIA DIÁRIA., Positivo: PANCREATINA pois trabalha na insuficiência pancreática ajudando na digestãoURSACOL: inibindo a 
síntese hepática do colesterol e estimula a síntese de ácidos biliaresSABUTAMOL: broncodilatador das vias aéreas.PULMOZYME: 
reduzi a frequência das infecções respiratórias e melhorar a função respiratória;FOSTAIR: tratar o estreitamento das vias aéreas e da 
dificuldade de respirar associada às doenças das vias aéreasMULTIVITAMINICO GAMADEKS: reposição das vitaminas que precisam de 
gordura para serem absorvidas, como na Fibrose Cística há uma perda de gordura pelo sistema digestivo essas vitaminas precisam ser 
suplementadas.OMEGA 3: ajuda na absorção das gorduras SULFATO DE ZINCO: absorção intestinal, cicatrização da mucosa intestinal 
e diminuição da diarreia. PROBIÓTICO 20BI: equilíbrio da flora intestinal AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, 
AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA: tratamento das diversas infecções bacterianas SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO: 
repor calorias que não são absorvidas pelo organismo.FISIOTERAPIA RESPEIRATÓRIA, Negativo: PANCREATINA:  vômito, constipação, 
distensão abdominal e diarreiaURSACOL:  constipação e vômitos, mal estar, tontura, dor de cabeça...SABUTAMOL :tremores, 
nervosismo, dor de cabeça, cãibras musculares, palpitações...PULMOZYME: conjuntivite, disfonia, dispneia, faringite, laringite, rinite 
...FOSTAIR: Faringite, candidíase oral, cefaleia, ...MULTIVITAMINICO GAMADEKS: pode ocorrer altos níveis de vitaminas, que podem 
levar a sintomas tóxicosOMEGA 3: o ácido graxo ajuda a tornar o sangue mais fluido.SULFATO DE ZINCO: pode causar náuseas, 
vômitos, diarreia e fadiga.AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA: o 
excesso pode tornar o paciente resistente as diversas formulasOs remédio disponíveis para o tratamento da fibrose cística atua nos 
sintomas e não param a progressão da doença.

Clique aqui

Laudo da Livia
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de extrema importância que essa medicação seja inclusa no SUS pois são vidas que estão em jogo e não há preço por 
uma vida ! Essa doença apesar de rara não é novidade, tanto que em outros países já há disponível essa medicação, que é única no 
tratamento da FC... É um absurdo que o Brasil seje tão retrógrado que só são disponibilizadas até hoje medicações para amenizar 
sintomas. Essa medicação precisa urgentemente ser disponibilizada no SUS para que vidas tenham acesso a qualidade de vida, que 
por sua vez é um direito descrito em constituição. A vida e saúde é um direito do ser humano !

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses pacientes tem direito a qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma menina de 11 anos que precisa muito desse medicamento para ganhar uma melhor qualidade de vida e 
ganhar muitos anos junto com seus amigos e familia. Hoje não temos nenhuma medicação capaz de fazer isso, apenas medicações 
paliativas, que não corrigem o defeito genético, e essa é a chance dela de obter uma chance concreta de muitos anos a mais de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Xxxxxxxc, Positivo: Melhora da crianca, Negativo: Preço 

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É muito importante a disponibilidade dos medicamentos para portadores de uma doença muito seria e que poucos 
conhecem.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do medicamento concede melhor qualidade de vida aos pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque a vida da minha única filha não tem preço. Eu gostaria de vê-la feliz em brincar com seus primos e amigos sem a 
necessidade de interromper a brincadeira para fazer inalações e fisioterapias respiratórias. A preocupação dela ter contraído uma 
bactéria e ter que fazer procedimentos com medicações paleativas, que com o passar do tempo voltará novamente a se instalar no 
seu pulmão. Tenham dó de mães x pais em que irão perder a vida de seus filhos precoce, dos quais muitos não chegarás a velhice e na 
fase adulta. Pelo amor de Deus Conitec são vidas, frutos de uma relação de amor. O sonho da vida de qualquer relação conjugal é ter 
um fruto e desse fruto ser chamado de pai e mãe, vocês com essa decisão estarão impedindo que isso aconteça. Já pensou se fosse 
seu filho? A vida da minha filha não tem preço! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase (Pulmozyme)// creon pancreatina (enzimas pancreáticas), Positivo: 
Eliminamos os mucos com mais facilidade com uso do pulmozyme e com a ezima pancreatica ela não sofre com diarréias., Negativo: 
Nenhum até o momento

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esssa medicação sendo distribuídas pelo SUS  para tratamento do fibrose cística, ,  vai  dar melhor suporte ao paciente 
e à sua família, assegurando  o custeio do tratamento e, sobretudo, garantir resultados mais significativos na evolução do tratamento 
uma maior expectativa de sobrevida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga de uma família que tem uma filha portadora de Fibrose Cística e sei do sofrimento quanto a incerteza da 
saúde e vida da filha por isso acredito que os novos medicamentos poderia dar para a paciente qualidade, expectativa de vida e alivio 
para os pais da mesma. E devo ressaltar que na nossa constituição diz: "Todos tem direito a Vida e a Saúde.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PENSO QUE ELES TEM DIREITOS A VIDA... PORQUE SE É IMPORTANTE PRA ELES TER UMA VIDA MELHOR PORQUE TIRAR 
ISSO ...

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Melhora da qualidade de vida, além do direito à vida desses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é extremamente necessário para pacientes

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina ,Adeks,tobramicina, pancreatina, colistenato de sódio , Positivo: Estes 
medicamentos quando usados continuamente melhoram o quadro do paciente, Negativo: Mesmo usando os medicamentos citados, 
eles são paliativos,  pois ocorrem infecções de repetição 

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois o mesmo medicamento fez uma grande melhora na vida de uma filha de uma colega de trabalho isso proporciono 
muita qualidade de vida a ela.Ela ja fez o uso do medicamento e fez toda a diferença mesmo na vida dela ela mora aqui na minha 
cidade são Ludgero.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eficiência comprovada 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida e melhor qualidade de vida para esses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso deste medicamento ajudará na qualidade de vida dos portadores de Fibrose Cística  tratando a base da doença e 
não somente os seus sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU A FAVOR DA VIDA

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito importante e todos nós temos direito a VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem que fornecer sim os medicamentos, se fosse para investir no Natal, Carnaval e Futebol, já tinham liberado.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamedicamentos São diferenciados e vai agir na base da doença 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou parente da Lívia e já passou por diversas internações e cirurgias, e possui diversas  restrições por conta da doença. 
Por ser uma doença que afeta múltiplos órgãos, traz como algumas consequências pneumonia de repetição, sinusite frequente, tosse 
crônica, dificuldade de ganhar peso e estatura e cansaço para realizar atividades simples. E se a doença progridir, há perda da 
capacidade pulmonar, maior risco de diabetes, osteoporose e hemoptise (tosse com sangue) mais frequente. Seno assim, necessário 
repor enzimas pancreáticas para auxiliar a digestão e a absorção de nutrientes.  O tratamento exige uso de mucolíticos diariamente, 
reidratação, reposição de sódio e boa nutrição do paciente, por meio de dieta rica em calorias e reposição das vitaminas lipossolúveis 
A, D, E, K, também o uso de antibióticos constantemente. Como os fluidos corporais ficam mais espessos em geral, a bile produzida 
pelo fígado também pode ficar mais densa, aumentando o risco de cirrose ou hepatomegalia.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA DIÁRIA, PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, 
PULMOZYME, TOBRAMICINA, FOSTAIR,  MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 
20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E 
SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO., Positivo: PANCREATINA: ajuda a digerir a comida quando ela passa pelo intestino. URSACOL: inibe a 
síntese hepática do colesterol e estimula a síntese de ácidos biliaresSABUTAMOL: broncodilata na obstrução das vias 
aéreas.PULMOZYME: reduz a frequência das infecções respiratórias FOSTAIR: ajuda na dificuldade de respirarMULTIVITAMINICO 
GAMADEKS: reposição das vitaminasOMEGA 3: absorve as gorduras pelo sistema digestivo SULFATO DE ZINCO: diminuição da 
diarreia. PROBIÓTICO 20BI: ajuda na flora intestinal AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, 
CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA: ajuda nas infecções bacterianas que colonizam os pulmõesSUPLEMENTO HIPERCALÓRICO: repor as 
calorias que não são absorvidas pelo organismo.FISIOTERAPIA RESPEIRATÓRIA, Negativo: PANCREATINA:  vômito, constipação, 
distensão abdominal e diarreiaURSACOL:  constipação e vômitos, mal estar, tontura, dor de cabeça...SABUTAMOL :tremores, 
nervosismo, dor de cabeça, cãibras musculares, palpitações...PULMOZYME: conjuntivite, disfonia, dispneia, faringite, laringite, rinite 
...FOSTAIR: Faringite, candidíase oral, cefaleia, ...MULTIVITAMINICO GAMADEKS: pode ocorrer altos níveis de vitaminas, que podem 
levar a sintomas tóxicosOMEGA 3: o ácido graxo ajuda a tornar o sangue mais fluido.SULFATO DE ZINCO: pode causar náuseas, 
vômitos, diarreia e fadiga.AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA: o 
excesso pode tornar o paciente resistente as diversas formulasOs remédio disponíveis para o tratamento da fibrose cística atua nos 
sintomas e não param a progressão da doença.

Clique aqui

Laudo da Livia
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito promissor para o tratamento de fibrose cística. Já consigo imaginar o que esse remédios 
podem trazer de benefícios e longevidade para pacientes acometidos pela doença. Devemos sempre pensar que novos medicamentos 
que possam trazer bem-estar a uma parcela da população que está em risco em razão de uma doença específica é uma forma de 
assegurar os direitos à saúde previstos em constituição e assegurar um futuro menos incerto e menos nocivo para essas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhorar a qualidade de vida e direito a vida desses pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio vai melhorar muito a saúde da minha neta 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho faz uso do orkambi e teve grande melhora em sua qualidade de vida, ganhou peso, altura e energia

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, creon...., Positivo: Ganho de peso, altura, energia..., Negativo: Não teve

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Experiência intermediária através do meu sobrinho, que tem fibrose cística, e que faz o 
uso de vários medicamentos para tratar os sintomas da fibrose, Positivo: Energia, peso, altura..., Negativo: Não houve 

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi pode ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e para que as famílias não sofram 
com a perda de um filho.Precisamos participar desse avanço e é necessário que este órgão emita parecer favorável e este 
medicamento seja permitido para tratamento.Utilizando este medicamentos os portadores de fibrose cística poderão viver melhor e 
ter mais tempo de vida.A ciência está avançada e precisamos fazer parte desse avanço e proporcionar esta oportunidade a esses 
pacientes.A Orkambi pode ajudar muito essas pessoas portadoras dessa doença.É necessário aproveitar essa oportunidade e dar esse 
próximo passo, permitindo o parecer favorável a este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Ao longo de 44 anos de exercicio da minha profissão, pude atestar o sofrimento de pacientes e de seus respectivos 
familiares e com a limitação do tratmento da FC.,. Tem sido muito dificil o acesso a medicamentos que deem alivio a estes pacientes, 
Agora é o momento de incorporar o lumacaftor/ivacaftor, que vem sendo usado em diversos paises. estamos com oito anos de atraso.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação possibilitará uma melhora na qualidade de vida das pessoas portadoras da FC. Conheço uma criança que 
possui a doença e tenho certeza que a medicação mudará a vida dela, dando novas possibilidades e esperança no tratamento da 
mesma. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, A chamada medicina baseada em evidências não pode ser aplicada para casos de doenças raras. O 
universo de pacientes dos estudos é sempre reduzido e geo-localizado, em que nem sempre os efeitos da medicação são plenamente 
comprovados nesses estudos limitados. São vários os casos em que medicamentos com corte de idade trazem efeitos benéficos aos 
pacientes que o utilizam, tenho conhecimento de casos em que remédios de alto custo em pacientes de doenças raras com 
recomendação para uso em idades reduzidas produziu efeitos tão benéficos quanto para os pacientes originalmente indicados, e a 
pessoa tem vida normal hoje. O corpo humano reage aos estímulos de uma forma que uma bula ou indicação limitada não pode 
alcançar. Deve-se permitir a utilização de qualquer medicamento quando é indicado para dada doença, e caso não produza efeito 
basta descontinuar. O que não pode é pensar que custo e mais importante do que a vida ou a saúde de qualquer pessoa. A qualidade 
de vida conta. Sem qualquer esperança, o próprio paciente desiste de lutar contra sua doença. O curso da doença pode ser mudado. 
Temos que te empatia e pensar que um filho nosso pode necessitar deste medicamento amanhã. E aí os próprios decisores mudam 
do dia para a noite seu conceito. O Estado foi constituído, e a sociedade só existe para essa finalidade... a maioria se une para auxiliar 
a minoria no momento de fragilidade e dificuldade. Para isso impostos são pagos. É assim que as sociedades desenvolvidas atuam. Os 
ricos não precisam do SUS, podem prover sua própria saúde. Mas quem precisa, deve ter a resposta adequada, e não é justo retirar a 
esperança de pacientes que já padecem de doença que pode atingir a qualquer um, inclusive aos que nos são próximos. Decisões 
adotadas friamente com base em critério econômico pode condenar à morte, quem sabe, um futuro nobel da medicina...

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma prima com essa doença, e vejo o seu sofrimento sem fim. Esses medicamentos poderiam melhorar a 
qualidade de vida dela. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Quanto mais cedo melhor, assim a medicação irá  diminuir o aumento dos efeitos da doença.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vejo que tudo que puder ser feito para curar, melhorar ou amenizar a saúde de crianças, jovens e adultos portadores 
de Fibrose Cística é de grande valia, pois pessoas estão morrendo, familias estão sendo afligidas e nós temos como ajudar.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, acho que tudo tem que ser feito para cuidar de pessoas com esta doença. Se há a possibilidade de amenizar o 
problema, vamos tentar!  Quando a doença afeta alguém que amamos, tentariamos qualquer cura!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável a vida e qualidade de vida dos pacientes e o Estado deve contribuir

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha família tem contato próximo com uma criança que sofre essa doença e podemos acompanhar todas as 
dificuldades e sofrimento que tanto ela quanto sua família sofrem diariamente.É evidente que a adoção desse medicamento será um 
passo importante para melhorar a qualidade de vida não só dessa crianças, mas de todas as pessoas que são acometidas desse mal.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso, os pacientes terão aumento da função pulmonar, de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até 
o uso de antibióticos para combater as terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões.Até 
mesmo, evitar que o paciente vá para fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do 
organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação 
dessas secreções, para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e também, muitas inalações com medicamentos 
fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direto a saúde está previsto na constituição. Entendo que  a inclusão desta nova medicação poderá trazer uma nova 
oportunidade de uma vida melhor e menos restritiva para os pacientes acometidos por esta doença rara, dolorida e com tratamentos 
complexos e ainda muito limitados. Em resumo o Estado deve olhar e prezar pelo bem estar de sua população, incorporar este 
medicamento ao SUS trás uma esperança de uma vida mais plena e ativa aos pacientes e é um ato de humanidade a todas as famílias 
que passam por esta realidade.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as pessoas tem direito a saúde e a vida. Nosso governo tem que zelar pelas  pessoas com doenças raras tambem. 
Dinheiro nao tem mais valor do que vidas!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Seria muito triste se a Conitec pegasse essa medicação às pessoas com FC no nosso país. Moro no RS, estado com a 
maior prevalência da doença. A FC também está na minha família. Tenho um neto adolescente que pode não se tornar um adulto se 
nada for feito por ele e assim como ele, muitos jovens não chegam a se tornar adultosnporque a doença lhes tira o fôlego. Esses 
meninos só querem o nem o que nós: viver a plenos pulmões. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreática,  alfa-Dornase, solução salina hipertônica, suplementos variados, 
vitaminas e antibióticos. , Positivo: Graças a todo esse tratamento que tem que ser repetido todos os dias da vida dele, meu neto 
ainda está vivo., Negativo: Mesmo fazendo tudo corretamente, ele já internou para uma pancreatite, já precisou de antibióticos 
venosos é ainda tem muita dificuldade para ganhar peso. O tratamento só ameniza, mas sentimos que não para a doença. 

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho de 6 anos de idade precisa dessa medicação para ter uma qualidade de vida próxima do normal de 
qualquer criança de sua idade. Ele atualmente não pode ter essa possibilidade por conta da Fibrose Cistica.  Ele é um garoto 
espetacular, inteligente, ativo , tem ânsia por viver. Hoje ele perde aproximadamente 5 horas do si dia fazendo instalações e 
fisioterapia respiratórias para conseguir passar estável e poder brincar , estudar e conviver no âmbito familiar.  Ele só quer ter o 
direito de tomar essa medicação para ser feliz !

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Só quem convive com pessoas com esta doença terrive, pode avaliar o sofrimento delas e de de seus failiares. Num pais 
como o Brasil onde o Ministerio da Saude conta com um orçamento bilionario, é inconcebivel a nao aprovacao da incorporação de 
medicamentos para aliviar este sofrimento, dobrar a expectativa de vida, e alem disso diminur os custos do SUS com todos os 
desdobramentos de assistencia medica decorrentes  desta doença

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Apesar da recomendação ser pela não incorporação em razão da inexistência de dados capazes de apontar efeito 
positivo da medicação ela deve ser sim incorporada ao rol de medicamentos disponíveis pelo sus. Dados conclusivos demoram muito 
tempo para serem apontados, porém dados preliminares apontam melhoras significativas  aos pacientes submetidos ao seu uso no 
tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento proporciona melhor qualidade de vida aos portadores da Fibrose Cística 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Quem deve decidir pelo tratamento ou não, é a família do paciente e o médico responsável pelo tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Transplante de pulmão que foi realizado nos EUA, apesar do paciente ser brasileiro. Eu 
não participei, apenas estive em contato com a responsável pelo paciente. Este mesmo paciente também se submeteu ao tratamento 
de terapia genética, Positivo: O rapaz ganhou uma sobrevida fora do ambiente hospitalar, Negativo: Obviamente, sem haver cura 
para a doença, possivelmente, num futuro próximo, ele precisará de novo procedimento

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Me chamo Ana Maria, sou amiga da familia da Danielly da Sila Godoy.Vivencio e participo da trajetoria dessa jovem 
com F 508 cistica.Vejo quanto essa famíla sofre em suas fases de internação, vejo quanto ela e a familia lutam l pra tentar viver uma 
"vida normal". E uma jovem que nos passa muita alegria, muita garra e persistencia contra essa doença. Acreditamos que com essa 
medicação ela poderá realizar seus sonhos e construir uma famíla e ter uma melhora na sua qualidade de vida.Estamos na torcida por 
todos que necessitam desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha que precisa desse medicamentos gostaria muito que fosse aprovado 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima/ tobe pumozaime ursacol , Positivo: Melhoras na digestão elimina as secreções 
do pulmão , Negativo: Pode vir ter problemas no fígado 

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Ao longo de 44 anos de exercicio da minha profissão, pude atestar o sofrimento de pacientes e de seus respectivos 
familiares e com a limitação do tratmento da FC.,. Tem sido muito dificil o acesso a medicamentos que deem alivio a estes pacientes, 
Agora é o momento de incorporar o lumacaftor/ivacaftor, que vem sendo usado em diversos paises. estamos com oito anos de atraso.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é necessário para salvar vidas e isso é constitucional.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importante para os portadores dessa doença. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos de um medicamento para curar a doença, definitivamente.  Até o momento só temos medicamentos que 
tratam apenas os sintomas. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação do lumacaftor/ivacaftor irá aumentar a estimativa de vida dos pacientes com Fibrose Cistica, irá 
melhorar a função pulmonar e assim salvar vidas dos pacientes que com muitas internações ficam mais debilitados. Um paciente com 
Fibrose Cistica ficam submetidos a muitos medicamentos diários, muitas inalacões e só com a incorporação ao SUS do 
lumacafotr/ivacaftor irá salvar muitas vidas no Brasil!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, azitromicina, Dekas, soro fisiológico, enzimas, inalacões hipertônicas., 
Positivo: Melhora no quadro clínico do paciente., Negativo: Sem efeitos negativos. 

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O preço do remédio pode ser caro más o número de pessoas que precisam e pequeno, dessa forma na minha opinião  o 
governo deve custear o remedio. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho Gustavo de Oliveira Valentin tem 15 anos , e sobrevive a fibrose cística desde seu nascimento e pior do 
que está luta pela sobrevivência é saber que sua expectativa de vida é de 25 anos, isso é uma tortura e saber que existe a cura em 
potencial e não poder acessá-la é outra tortura.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, acho isso um absurdo! Cadê o senso para aqueles que necessitam!?

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga portadora da doença, já fez cirurgia e quase morreu na mesma. Lutamos pela vida dela e por esses 
medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, .

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, São medicamentos de extrema importância para os pacientes que necessitam do mesmo

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, É dever do Estado garantir o Direito a Saúde a todos. Conforme estabelece nos artigos 5°, 6° e 196 
da Constituição Federal.Tendo em vista ser o único meio possível para os pacientes de fibrose cística, terem acesso  a essa medicação, 
a qual lhes promoverá condições de aumentar a sua qualidade de vida e reduzir a progressão da doença. Pois as medicações hoje 
disponíveis são  apenas paliativas. Acarretando muito sofrimento. Inúmeras internações no decorrer do tratamento, filas em 
transplante, o que quase sempre não consegue suportar,  causando  a morte precoce dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Com o medicamento adequado, os pacientes terão aumento na função pulmonar, de peso e massa corpórea.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acho importante pra pacientes com fibrose.cistica. eles tem chance a vida é a tentar uma forma de tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos devem ter direito

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as criancas tem direito a saude, não importa qual o problema, elas tem que ter recursos não importa o valor 
desses medicamentos...a vida é mais importante.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não há justificativa prudente para não usar essa medicação no Brasil para o tratamento de fibrose cistica, putz o 
mesmo é usado em diversos países com sucesso. Se não tem nenhuma que deu certo e existe essa chance,  porque não usar e avaliar 
os resultados?? Vamos dar uma chance a quem tanto necessita. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, É IMPORTANTE PARA MELHOR QUALIDADE DE VIDA DO PACIENTE

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter o direito independente da idade

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois os medicamentos disponiveis que temos no SUS , só agem de forma amenizadora no quadro da doença. 
E este medicamento impossibilitaria a evolução dela." TODOS TEM DIREITO A VIDA" 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é extremamente importante para a sobrevida e para evitar o progresso da doença 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga e vejo o quanto a Danielly da Silva Godoy e sua família sofrem com a doença, uma linda jovem cheia de 
desejos e sonhos para conquistar. Se existe uma chance de dar qualidade de vida para ela. Porque não dar?Uma jovem que ama viver 
e precisa da medição para ter uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu não concordo! Todos têm direito ao tratamento correto para reverter quadros Prejudiciais a sua saúde!!!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da Conitec, pois esta medicação é de extrema importância para o tratamento da fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Porque sou a favor da VIDA

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o Brasil ainda não liberou o uso desses medicamentos, sendo que são medicamentos que aumentam 
consideravelmente a expectativa de vida desses pacientes, sendo que em muitos países esses medicamentos já foram liberados. E há 
dados que comprovam grandes benefícios do uso do medicamento para os pacientes. Todo ser humano tem direito a vida!

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo completamente 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São remédios como esses que podem dar qualidade e salvar vidas, deveriam ser dados gratuitamente pelo governo.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento é utilizado em outros países com eficácia comprovada

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para portadores de fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu conheço a luta de um portador de fibrose cistica. E esse medicamento poderá melhorar a qualidade de vida, 
diminuindo as internações. É uma oportunidade destas pessoas terem uma vida mais "normal".

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos  ajuda a salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque as medicações hoje em dia utilizada só tratam os sintomas e não a doença e essa nova medicação 
trata a doença, melhorando consideravelmente os sintomas e trazendo esperança por portadores da fibrose cística e seus familiares e 
amigos. Esperamos em Deus pra que a medicação seja distribuída a quem precisa.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quem, como eu, tem um filho com doença rara e incurável possui uma real percepção do que é necessitar de um 
medicamento e não poder ter acesso a ele. Quando observamos uma doença rara, vemos que a existência dela não afeta somente o 
indivíduo. A presença da doença acaba por envolver toda a família, os amigos, toda uma pequena comunidade em torno desse 
sujeito. Às vezes essa circunstância gera uma preocupação tamanha que compromete aqueles que cercam o paciente, implicando no 
trabalho (emprego), na vida social e até na sanidade mental. Isso tudo sem falar do próprio doente, que vive uma vida de limitações, 
de dores, de incertezas e tristezas. Idas e vindas em internações hospitalares, remédios com seus efeitos colaterais, procedimentos 
cirúrgicos, transplantes e até risco de morte. Assim, é fundamental ter a oportunidade de se beneficiar de um medicamento que 
possa interromper a progressão da doença (já que os tratamentos atuais só incidem nos sintomas), aumentar a expectativa de vida 
do sujeito (já que possibilidade de óbito é alta), melhorar a qualidade de vida do paciente (e de todos que o rodeiam) e reduzir a 
quantidade de medicações e tratamentos relacionados (e seus valores, efeitos colaterais etc.), contando com resultados de 8 anos de 
pesquisa em vários países onde esse medicamento já é utilizado. Parte significativa dos gastos empenhados na distribuição desse 
medicamento podem vir a ser compensados pela diminuição dos tratamentos relacionados à evolução da doença.Tendo em vista 
tudo o que foi apresentado, reitero meu posicionamento a favor da incorporação do fármaco ao SUS, a fim de salvar a vida da filha de 
minha amiga e das outras cerca de duas mil e quinhentas pessoas com fibrose cística no Brasil.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se faz  necessário a aprovação  do medicamento, tem por objetivo melhorar qualidade de vida do paciente mesmo 
sendo criança, e assim  o tratamento deve ser  ministrado para que possa conter a piora da saúde do paciente.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Não tivemos experiencia com essa medicação., Positivo: nada digno de registro., 
Negativo: nada digno de registro.

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação dos remédios no SUS ajudará aos pacientes melhores condições de vida

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as criancas tem direito a saude, não importa qual o problema, elas tem que ter recursos não importa o valor 
desses medicamentos...a vida é mais importante.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma medicação de suma importância ,pois ela não deixa a doença evoluir  E várias pessoas  ( qdo tem condição 
financeira ) tinham que ir para outros países para fazerem o tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fui professora da aluna Daniele  que é paciente e conheço a luta que ela trava diariamente para viver, sempre com um 
sorriso no rosto. O medicamento pode melhorar a qualidade de vida dela e aumentar as expectativas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Estou participando dessa consulta pública, em virtude de conhecer crianças que precisam desses medicamentos que 
são essenciais para a sua subsistência, uma vez que são medicamentos que contribuem e amenizam o sofrimento familiar, pois atua 
diretamente na patologia dessas crianças. Que esse direto seja concedido a elas.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A aprovação desse medicamento irá salvar muitas vidas e isso não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo o paciente com fibrose tem direito ao remédio é o mínimo e o nosso país deve fazer, essa doença é muito grave 
essa medicação deve ser aprovada o quanto antes para que todos com fibrose tenham uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma prima de primeiro grau com a doença e vi de perto a verdadeira importância do medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ora, esses medicamentos não são experimentais e já foram aprovados pela Agência Reguladora dos Estados Unidos e 
também no Brasil pela ANVISA.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O SUS deve ampliar seus esforços para garantir a disponibilidade de medicamentos essenciais à vida dos pacientes que 
possuem Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme (Alfa Dornase), Positivo: Produto garantido pelo SUS, é essencial no tratamento dos 
acometimentos respiratórios da FC., Negativo: Não possuo.

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este remédio aje direito na base da doença e não só trata os sintomas

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo pois esse medicamento ja é usado em outros países trazendo vários benefícios para os fibrocísticos, a 
saude é direito de todos! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha filha faz uso de CREON enzimas pancreáticas, MVW polivitamínico, pulmozyme 
e ja fez uso de tobramicina. soro fisiologico, Positivo: Creon ajuda com que ela absorva as gorduras e proteinas que seu corpo não 
absorve.MVW repõe as vitamines necessárias pois os fibrocíscos tem dificuldade em absorver vitaminasPulmozyme quebra o muco 
em partículas pequenas para ajudar a expectorar e assim limpar a pulmãosoro para fazer inalaçõesTobramicina é um antibiotico 
muito usado para combater bacteria pesedomonas, Negativo: nenhum efeito negativo

Clique aqui

Vida não tem 
preço
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho com fibrose cistica e acompanho a luta constante por mediação adequada. Sei que os remédios 
disponíveis até o momento tratam apenas os sintomas e não a doença. Os pacientes com fibrose cistica necessitam do medicamento 
lumacaftor/ivacaftor, para que seja garantido melhor  qualidade de vida a todos eles. Sendo assim, o Estado tem um compromisso 
social para com a população de fornecer medicação que é de alto custo, pois, segundo a Constituição Federal: "Artigo 196 - A saúde é 
direito de todos e dever do Estado, garantindo mediante políticas sociais e econômicas que visem a redução dos riscos de doença e 
de outros agravos e o acesso universal e igualitário as ações e serviços para a sua promoção, proteção e recuperação." 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acho que deveriam sim, incorporar esse tratamento para crianças de 6 anos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E um medicamento importante e vai ajuda as criancas com fibose sistica 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O problema genético causa múltiplos danos nos órgãos do corpo, especialmente nos pulmões e no sistema digestivo, 
afetando as células que produzem fluídos no organismo, como suor, muco e sucos digestivos. Muitos desses líquidos, que atuam 
como lubrificantes no corpo, se tornam grossos e pegajosos nas pessoas com fibrose cística. Além de dificultar a respiração, a doença 
pode causar problemas com a digestão e dificultar o aumento do peso e o crescimento adequado.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, ursacol,sabutamol,pulmozyme, tobramicina, fostair, multivitaminico 
gamadeks, vitamina D, ômega 3, sulfato de zinco, probiótico 20BI, diversos antibióticos como ( amoxicilina com clavulanato de 
potássio, azitromicina, Ciprofloxacino ) suplemento hipercalórico e fisioterapia respiratória diária., Positivo: Os medicamentos usados 
hoje tem efeito paleativo  para os sintomas e não inibem o erro genético., Negativo: Os medicamentos utilizados hoje para a fibrose 
Cística, agem apenas nos sintomas da doença e nao na contenção da progressão da doença.

Clique aqui

Laudo de Lívia

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Peço a conitec que vejam com muito carinho a necesidede da implantacão dessa medicação pelo SUS no Brasil. A vida 
não tem preço e viver é o direito de todos. Essa medicação já foi comprovada que trás qualidade de vida e reduz o sofrimento dos 
fibrose cistica.Precisamos dessa medicação,basta de vermos nossos filhos sofrer,estamos a anos esperando por isso e voces não 
podem simplesmente nos martarmos vivos.Uma atitude de voces de negação com certeza estarão matando a todos nois, pacientes e 
familiares. Minha filha precisa dessa medicaçao agora,pois amanhã poderar serm tarde demais.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A vida de muita gente depende dessa atitude e incluir o medicamento citado.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: AzitromicinaDipirona, Positivo: Analgésico e antibiótico, Negativo: Sem grandes efeitos 
colaterais negativos

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sabidamente pacientes com Fibrose Cística são produtivos, participativos de nossa sociedade.Para tanto necessitam de 
medicamentos atualizados e já utilizados  em outros pacientes , em outros paises com resultados extremamente positivos. Há de se 
considerar também , que os novos medicamentos , proporcionam a diminuição de dias de internamentos e até mesmo menor 
consumo  de outros produtos.  Este detalhe representa para o dispensador redução de custos. Inegável que esses pacientes 
necessitam a atualização de seus tratamentos para que possam viver mais e com muito boa qualidade de vida para se manterem 
produtivos.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Caso as pessoas de baixa renda não tenham acesso a essas medicações suas vidas podem e estará em risco.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Arbitrário demais a não incorporação de um medicamento que pode ajudar e melhorar substancialmente a vida de um 
paciente. Vidas importam. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O estado tem p compromisso social de fornecer tal medicação, visto que, a medicação e de alto custo e os remédios 
fornecidos até hoje tratam apenas os sintomas e não a doença.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento que é tema dessa pesquisa tem se mostrado uma esperança aos portadores de fibrose cística. Desta 
feita, não pode a União, através deste órgão competente, freiar as esperanças do portador da doença, que almeja uma melhor lida 
com esse enfermo que tanto lhe atormenta. Em razão disso, me mostrou favorável a disponibilização deste fármaco.

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Várias pesquisas comprovavam os benefícios do medicamento, aumentando o tempo de vida e sua qualidade nos 
pacientes, inclusive diminuindo a quantidade de internações (o que traz economia para o Estado)Estas pesquisas apontam que a vida 
média do paciente chega a dobrar - passando de 20 anos para 40 anos. Só isso, já é motivo mais que suficiente desse medicamento 
ser incorporado ao SUS.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é importante para a vida dos pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio é o único para o tratamento e deve ser garantido para aqueles que tem a doença. A saude e a vida é um 
direito de todos,

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os portadores de Fibrose Cistica, dependem desses medicamentos para continuar lutando pela vida, e a vida não tem 
preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Depoimento de mãe de uma  paciente, contandoncomoba filha se sentiu mrlhor com a medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O remédio trás benefícios ao portador da doença

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sou a favor da vida, custe o que custar. Seja essa vida de alguém com recursos financeiros vastos, ou de alguém com 
orçamento apertado. Essas medicações são caras. Não é ético que uma criança rica tenha mais acesso a ela que a criança advinda da 
família humilde. É desumano pensar nessa escolha de quem vive mais, e quem vive menos. Por misericórdia! Liberem as medicações 
grátis.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para melhorar a qualidade de vida e salvar vidas dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode em muito melhorar a qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conforme rege a nossa constituição, DIREITO A VIDA, isso resume a necessidade de termos este medicamento liberado 
e ao alcance de todos os pacientes de FC 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Pois os pacientes têm direito a receber este tratamento via Sus

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas,alfa dornase,tobramicina, Positivo: melhorou a qualidade de vida , Negativo: nenhum

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devido ao valor, muitos pacientes não conseguem ter acesso a esta medicação.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Para mim esse medicamento trará benefícios e mais qualidade de vida para nos fibrocisticos

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzima,alfa dornase,tobramicina, Positivo: ajudou na minha qualidade de vida, Negativo: nenhum 

Página 757 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito a respirar.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo, todos têm o direito a um tratamento digno

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, São pessoas que precisam de ajuda

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Li a respeito e vi que existem diversos benefícios dessa medicação, embora seja uma medicação de custo alto. Acredito 
que com o uso desse medicamento, no medio prazo,  acontecera uma economia no sistema de saude pois os benéficos serão tao 
grandes que o uso dos outros medicamentos nao serão mais necessários. Se esse medicamento for incorporado ao SUS, é possível 
uma negociação melhor do preço e consequentemente mais crianças poderão se beneficiar desse tratamento. E o importante que 
esse tratamento deve ser feito de forma continua para a qualidade do mesmo e obterão dos resultados necessários para a vida dos 
pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Solução salina, corticites inalatorios, antibióticos, creon, pulmozyme, Positivo: os 
corticoids previnem a sinusite e as dores de cabeça. Por causa da ma absorção dos alimentos, o creon esta garantindo a sobrevivência 
do paciente o pulmozyne junto com a nebulização com solução salina previnem as infecções bacterianas e internações ate certo 
grau., Negativo: A absorção dos alimentos nao é total, o que dificulta o ganho de peso e aumenta os riscos de infecções pulmonares. 
Muita indisposição gástrica, dores abdominais, vômitos e esteatorreia, o que prejudica muito vida escolar. Com o uso continuo de 
corticoides trás um alto risco de diabetes, o que criará mais um ônus no sistema de saude.Portanto, apesar dos medicamentos atuais 
garantirem uma sobrevida do paciente, ainda esta longe de resolver a doença, sendo que com essa nova medicação, os ganhos sao 
enormes 
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento é muito importante para o paciente de fibrose cistica 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A FC é uma doença genética, sistêmica, crônica e que não tem cura. Atinge o sistema respiratório, sistema digestório e 
o pâncreas. A FC (também conhecida como síndrome do bebê salgado), faz com que o paciente com está patologia produza muco de 
forma exacerbada, cerca de 30 à 40 vezes mais que o normal. O acúmulo de muco pode fazer com que o paciente não consiga 
expectorar de forma efetiva e em decorrência do acúmulo ocorre a proliferação de bactérias, podendo ocasionar pneumonia de 
recorrência. Além disso o acumulo de muco afeta o sisema digestório fazendo com que  algumas enzimas não cheguem ao intestino 
(o que é imprescindível para a absorção de nutrientes). Pacientes com FC tem que repor enzimas durante as refeições.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Medicamentos como Creon, Aerolin, Seretide, Trobamicina, Pulmozyme, NaCl 20%, entre 
outros. Procedimentos como Inalação Hipertonica, Inalação com cloreto de sódio.Fisioterapia diariamente duas vezes ao dia, técnicas 
de fisioterapia para manobras de higiene brônquica, lavagem nasal, aspiração oral e nasotraqueal, exercícios respiratórios., Positivo: 
A fisioterapia e imprescindível e indispensável nos pacientes com FC, os efeitos são amplamente positivos. Os medicamentos citados 
acima produzem em seu conjunto uma melhor qualidade de vida para o paciente., Negativo: Como todo medicamento existe seus 
efeitos deletérios e indesejáveis. Como por exemplo a inalação hipertonica que pode causar sangramento nasal proveniente da 
irritação que o medicamto causa nas vias aéreas superiores! 

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importante para os pacientes por conta da qualidade de vida, o portador da  fibrose cística tem o 
direito a vida e nada nesse mundo pode impedir o acesso, a vida de qualquer ser humano não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação dara uma melhor qualidade de vida para os portadores de Fibrose

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito a respirar.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos podem melhorar a vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por favor, liberem esse medicamentos muitas vidas serão salvas !

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente de fibrose cística tem direito a vida e por este motivo tenho certeza de que com este medicamento que a 
ciência desenvolveu, que tem o poder de entrar na célula e corrigir seu mal funcionamento, principalmente a parte que não está 
funcionando que trás todos os problemas da fibrose cística e assim, começam a funcionar direito e o quadro do paciente estaciona...e 
em outros países estes pacientes começam até melhorar sua qualidade de vida. Infelizmente no Brasil, não existe nenhuma 
combinação de medicamentos que possa trazer estes benefícios .

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Direito a saúde, qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda vida precisa ser cuidada até o fim, todos os esforços precisam ser utilizados.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças precisam desse tratamento para melhorar qualidade de vida.Dentre as inúmeras dificuldades da doença.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conforme rege a nossa constituição, DIREITO A VIDA, isso resume a necessidade de termos este medicamento liberado 
e ao alcance de todos os pacientes de FC 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses remédios são fundamentais para os pacientes de FC e a vida deles não tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Melhor qualidade de vida aos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estes medicamentos não são experimentais tendo sido até ja aprovados pela Anvisa. E possui comprovações da eficácia 
no tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses remédios salvarão vidas de muitos no Brasil. E pra quem luta pra sobreviver, tem pressa.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um primo de 6 anos que tem a doença e ele sofre muito temos fé de que esta medicação pode melhorar a 
qualidade de vida desta criança e de milhares de pessoas que sofrem com a fibrose e todo ser humano tem direito a ter vida e saúde 
essa medicação mudaria para melhor a vida de milhares de pessoas 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde não tem preço!Muitos dependendo desse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Diacordo pois tem que ter ajuda para isso.  O ser humano tem que ajudar a todos.  Deus nos enviou a terra para nos 
ajudar. Uns aos outros ajudar.  

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Diacordo pois tem que ter ajuda para isso.  O ser humano tem que ajudar a todos.  Deus nos enviou a terra para nos 
ajudar. Uns aos outros ajudar.  

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento deve ser incorporado.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A qualidade de vida de um ser humano não tem preço!!

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Tenho uma amiga que depende dos medicamentos pra viver bem e pode salvar outras vidas

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Filho de um grande amigo, tem fibrose cistica, uma doença genética rara, que acomete os mucos do corpo(que ficam 
mais espessos), principalmente do pulmão e pâncreas, o que resulta em uma baixa expectativa de vida de 28 anos ou evolui para 
necessidade de transplante pulmonar. A Anvisa aprovou um novo medicamento (já usado nos EUA e Europa) que, ao contrário dos 
ŜȄƛǎǘŜƴǘŜ ǉǳŜ ǎƽ ǘǊŀǘŀƳ ƻǎ ǎƛƴǘƻƳŀǎό!ȅǊǘƻƴ ǘƻƳŀ Ƴŀƛǎ ŘŜ ол ǇƻǊ ŘƛŀύΣ ǇǊƻƳƻǾŜ ŀ άŎǳǊŀέ Řƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΦ 

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Lendo todo o relatório da Conitec, eu discordo, do parecer inicial da não incorporação do Orkambi ao SUS.Esse 
medicação é única, e no momento é o que temos de melhor, e mais avançado para o tratamento da fibrose cística no país. Essa nova 
droga age diretamente no gene defeituoso da proteína CFTR, fazendo com que ela funcione dentro da normalidade, deixando a 
secreção mesos espessa e pegajosa. Portanto, isso é algo inovador, no tratamento da fibrose cística, visto que hoje as medicações 
existentes, e liberadas pelo SUS servem somente para tratar sintomas da doença.O Orkambi já é usado em outros países, como EUA, 
e outros países da Europa, onde os pacientes tiveram melhoras muito significativas, em relação às exacerbações pulmonares, função 
pulmonar e parte digestiva. Muitos pacientes relatam que conseguiram ficar longe, do uso de antibiótico, que é o grande 
companheiro dos pacientes com fibrose cística. Além disso, os pacientes diminuíram as internações, as pneumonias de repetições, e 
consequentemente pegaram menos bactérias, que em muitos casos, acabam levando o paciente a óbito, por serem bactérias 
multirresistentes.Sabemos que a Fibrose Cística é uma doença rara, genética, crônica, progressiva e sem cura. No relatório apareceu 
que o SUS disponibiliza aos pacientes: enzimas, alfadornase, e tobramicina . Conhecendo um pouco da doença e dessas medicações 
apontamos a seguir, para que serve cada medicação dessas: Tobramicina é um antibiótico, usado para combater vários tipos de 
infecção bacteriana; enzimas servem para auxiliar na digestão; alfadornase serve para fazer inalação, com o objetivo de deixar a 
secreção do pulmão e vias respiratórios menos espessa, facilitando sua expectoração. Desta forma, as medicações que o SUS oferece 
hoje, servem para tratar os sintomas decorrentes da doença.Conforme citei anteriormente o Orkambi é uma medicação única, pois, 
ele serve para corrigir o gene defeituoso causador da doença, agindo diretamente na célula defeituosa, onde tudo começa, ou seja, 
na raíz da doença. O ORKAMBI tem a função de deixar a secreção menos espessa, consistente e pegajosa, o que vai tornar mais fácil, 
o paciente eliminar secreção. Sendo assim não têm como comparar essa medicação, com o que, já está disponível no SUS, elas têm 
função e efeito muito diferentes uma das outras. Então discordo da parte do relatório, onde querem comparar ao tratamento já 
oferecido pelo SUS. Essa nova droga é única, e nem um pouco parecida, ao que o Sus oferece hoje. Não existe comparação.Já 
justifiquei a parte referente ao efeito da medicação. Gostaria ainda de relatar, como é o dia a dia dos portadores de fibrose cística, o 
quanto essa rotina diária exige de tempo, e o quanto é desgastante. Temos um caso, de um familiar, e acompanhamos um pouca da 
luta diária desta família. Essa criança, já nasceu com íleo meconial, já passou por duas cirurgias para reconstrução do intestino. Ficou 
muito tempo internada em hospitais, e UTI. Já teve vários quadros de suboclusão intestinal, o que sempre se tornou uma emergência 
médica, necessitando muitos dias de hospital e UTI, e tudo isso acontece porque a secreção do intestino é muito aderente à mucosa 
intestinal, impedindo com que as fezes, façam seu percurso normal, dificultando assim a evacuação pelo ânus. Já foram muitos meses 
de luta contra essa doença, mesmo sendo uma criança pequena de apenas de três aninhos. Além disso, a parte respiratória dela 
também é afetada, necessitando sempre inalações e fisioterapia respiratória diariamente, com o objetivo de eliminar essas secreções. 
Ela já fez, muito uso de antibióticos, para tentar combater as terríveis bactérias. E diariamente toma uma dose grande de medicações 
para tentar se manter, em um quadro de saúde estável. Mas isso ainda não é suficiente, pois a doença é progressiva, e continua 
avançar. Sabemos que muitos problemas podem vir a surgir com esse excesso de medicações, como uma cirrose hepática, diabetes, 
pancreatite, entre outros. Isso preocupa todos os familiares.  Por tudo isso, se faz de extrema importância a incorporação do Orkambi 
aos Sus, ele vai estagnar a doença, não vai deixar a doença avançar, e com isso a saúde e a qualidade de vida dos pacientes, vai 
melhorar  muito. Sem contar que desta forma, a expectativa de vida vai aumentar, considerando que hoje aqui no Brasil ela é muito 
baixa.  Por isso não dá mais para esperar, a doença avança, ela progride. Temos pressa.Os ensaios clínicos comprovaram essa melhora 
dos pacientes, então não dá para ficar discutindo, sobre o tempo dos ensaios clínicos, sabendo que deu resultado positivo, e que 
muitos pacientes, que não estavam recebendo a medicação estavam piorando. Assim, discordo da parte do relatório da reunião, 
onde entrou em pauta o curto prazo dos ensaios clínicos. Isso não dá aceitar como justificativa, pelo exposto acima.Um dos motivos 
para a não incorporação do Orkambi aos SUS,   que no meu ponto de vista, e de todos os interessados no assunto pesou bastante foi 
ŀ ǉǳŜǎǘńƻ Řƻ άŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻέΦ /ƻƳƻ ǎŜ ǇƻŘŜ ƧǳǎǘƛŦƛŎŀǊ ƛǎǎƻΣ ǇŜǎǎƻŀǎ ƴńƻ ǎńƻ ƳŜǊŎŀŘƻǊƛŀǎ ǇŀǊŀ ǎŜǊŜƳ ǘŀȄŀŘŀǎ ŜƳ ǇǊŜœƻΦ 9ǎǘŀƳƻǎ ŦŀƭŀƴŘƻ 
ŜƳ ǎŀƭǾŀǊ ǾƛŘŀǎΣ Ŝ ǉǳŀƴŘƻ ŜƴǘǊŀƳƻǎ ƴŜǎǎŜ ǉǳŜǎƛǘƻΣ  ƴńƻ ǘŜƳ ŎƻƳƻ ŎƻƭƻŎŀǊ ǇǊŜœƻΣ ǉǳŀƴǘƻ ǾŀƭŜ ǳƳŀ ǾƛŘŀΣ ŀǘŞ ǉǳŀƴǘƻ ǎŜ ǇƻŘŜ άƎŀǎǘŀǊέΣ 
para salvar uma vida. Isso é desumano, e inconstitucional. Na Lei Maior, que é a Constituição Federal, está escrito bem claro no seu 
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ŀǊǘƛƎƻ мфс ά ŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎΣ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ ƳŜŘƛŀƴǘŜ ǇƻƭƝǘƛŎŀǎ ǎƻŎƛŀƛǎ Ŝ ŜŎƻƴƾƳƛŎŀǎ ǉǳŜ ǾƛǎŜƳ Ł ǊŜŘǳœńƻ Řƻ 
risco de doença  e de outros agravos, e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção , proteção e 
ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ 5Ŝǎǘŀ ŦƻǊƳŀΣ ƻ 9ǎǘŀŘƻ ǘŜƳ ƻ 59±9w ŘŜ ŦƻǊƴŜŎŜǊ Ŝǎǎŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻΣ ŀ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŘŜ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀΦ 5ŜƛȄŀƳƻǎ 
claro, que como é uma doença rara, essa medicação não é para todo mundo, serão em torno de 800 pessoas no país todo, que serão 
beneficiadas , ou seja, algo que pode sim ser pago pelo governo. Também está assegurado, em várias outras leis, além da Constituição 
Federal, o direito a vida digna a todo cidadão, o direito a vida e a saúde. Então, não importa que se é caro, essa medicação precisa 
chegar, aos pacientes que necessitam fazer uso dela. Uma vida não tem preço. Toda pessoa é única. Toda vida importa. Toda pessoa é 
insubstituível! Não dá mais para aceitar perder vidas para uma doença que hoje existe tratamento e simplesmente está sendo negado 
pelo alto custo. Isso é inadmissível.Ainda, discordo do relatório, onde se fala em ter que fazer um exame de genotipagem específico, 
isso não serve como justificativa, pois, a grande maioria dos pacientes já possuí esse exame, então isso não vai gerar um gasto a mais 
para o Sus. E mesmo que gerasse é algo necessário para salvar vidas.Orkambi já! Temos pressa! A vida não espera! A doença Avança! 
Progride! A vida de muitos brasileiros dependem dessa medicação! Pelo direito de uma vida digna! Orkambi já!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Os medicamentos LUMACAFTOR e IVACAFTOR vão mudar minha vida pois não vou mais precisar fazer cinco 
nebulizações por dia, não vou precisar fazer mais fisioterapia, não vou mais precisar internar e fazer cirurgias, não vou precisar mais 
tomar sessenta comprimidos por dia, não vou precisar mais tomar antibiótico, antiinflamatório, não vou precisar me deslocar até o 
hospital com tanta frequência.   Os medicamentos que uso hoje apenas tratam a consequência da doença, os medicamentos 
LUMACAFTOR e  IVACAFTOR vão estabilizar a doença e também vão trazer menos gastos para o SUS, pois hoje o SUS gasta uma 
fortuna com medicamentos que não são eficazes

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon 25.000 e 10.000, Ursacol, Colistimetato de sódio, Tobramicina, Pulmozyme, Montelucaste de 
sódio, Nebulização Hipertônica, Polivitaminico, Azitromicina, Suplementos alimentares, Avamis, Sulfato de sabultamol, 
Ciprofloxacino, Positivo: Todos esses medicamentos não são eficazes para estabilizar a doença pois só tratam a consequência, 
Negativo: Apesar de tomar todos esses medicamentos a doença se agrava cada vez mais 

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Até onde eu saiba, não há no mercado Brasileiro qualquer outro medicamento que busque modular o gene CFTR da 
maneira como a Vertex Farmacêutica do Brasil Ltda propõe fazer com o medicamento lumacaftor/ivacaftor (Orkambi®). Este remédio 
é vendido em farmácias com apresentação de prescrição médica nos Estados Unidos desde 2015 e estima-se que os pacientes 
precisem despender em torno de $50 dólares ao mês para comprar os comprimidos, fazendo com que muitos não tenham condições 
de manter o tratamento. Ao não ser incorporado ao SUS, muitas famílias brasileiras não terão condições financeiras de comprarem o 
medicamento Orkambi® e tentarem prover melhor qualidade de vida aos seus entes queridos.  Tanto nos Estados Unidos quanto no 
Reino Unido pacientes acima de 2 anos de idade já podem usar o remédio. A Irlanda o Estado tem financiado a aquisição do 
médicamento aos pacientes. Na Irlanda os médicos atestam que apesar de esta não ser uma drogra milagrosa, eles têm evidênciado 
que ela tem provido alívio relevante para muitos pacientes. Muitos pacientes relataram sentirem melhora e passaram a ir aos 
hospitais com menor frequência. 

2ª - Não

3ª - Não
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24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que bom seria se todos os portadores de Fibrose  Cística aqui no Brasil pudessem ter direito a saúde e a vida, assim 
como em outros países,  fazendo o uso dos medicamentos ORKAMI e KALYDESO, que sabemos que é  o medicamento  que faz tais 
pacientes  terem uma melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha afilhada é portadora de Fribose cistica, podemos dizer que  ela esta linge de ser uma menina normal para a 
idade dela!Nao podemos programar passeios em tempo de frio, nao podemos sair com ela para qualquer lugar pois o medo de uma 
piora em sua doença nos assombra dia após dia!O nosso sentimento é de total impotência diante de tudo o que ela passa, e a cada 
dia mesmo dando o nosso melhor é como se nada melhorasse... esse ano ja foram 3 internações de 8 meses do ano, 3 ela passou 
internada... pedimos a consciência na liberação do remedio para uma qualidade de vida para ela!E para nós, a chance de ama-la por 
Ƴǳƛǘƻǎ ŀƴƻǎ ǎŜƳ ƻ ǘŜƳƻǊ ŘŜ ǇŜǊŘŜπƭŀ ŀ ǉǳŀƭǉǳŜǊ ƳƻƳŜƴǘƻΦΦΦtƻǊ Ƴŀƛǎ ǉǳŜ ǎŜƧŀƳ άŀǇŜƴŀǎέ п Ƴƛƭ ǇŀŎƛŜƴǘŜΦΦΦ ŎŀŘŀ ǳƳ ŘŜƭŜǎ ǘŜƳ ǳƳŀ 
fanilia que os ama e que fazem de tudo para te-los!Pedimos apenas a chance de continuar lutando... os remédios nao curam, 
sabemos disso, mas nos ajuda a viver um pouco melhor! 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É fundamental que tentemos evoluir do tratamento dos sintomas para a contenção da progressão da doença. É triste e 
desesperador ver o sofrimento dos pacientes, principalmente crianças, com os efeitos da doença. Infecções, sinusites, tosses, febres 
além de frequentes internações para procedimentos cirúrgicos, tratamentos, medicações constantes, comprometendo totalmente a 
qualidade de vida, além de encurtar muito a expectativa de sobrevivência. Os moduladores CFTR são a maior esperança na correção 
da proteína defeituosa na Fibrose Cística proporcionando a não progressão da doença e, consequentemente, o aumento da 
expectativa de vida, a diminuição drástica da necessidade de cirurgias, tratamentos e internações, restabelecendo a qualidade de vida 
dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Resultado de 
estudos em 

crianças de 2 a 
5 anos

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha que precisa desse medicamentos gostaria muito que fosse aprovado 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima/ tobe pumozaime ursacol , Positivo: Melhoras na digestão elimina as secreções 
do pulmão , Negativo: Pode vir ter problemas no fígado 
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quando aparece uma chance, um  medicamento comprovadamente eficaz no tratamento da fibrose cítstica , uma 
esperança para aqueles que sofrem com esta terrível doença, não  há como  ser contrário à liberação do medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida, o mais importante tópico na discussão, e os pacientes de FC dependem deste medicamento para manter 
este direito

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida, o mais importante tópico na discussão, e os pacientes de FC dependem deste medicamento para manter 
este direito

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa continuar para crianças acima de 6 anos 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço,tudo q for preciso fazer p dar melhor qualidade de vida as pessoas q nasceram com necessidades 
especiais além de ser obrigação de todos é principalmente um objetivo de todos os cristãos.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço,tudo q for preciso fazer p dar melhor qualidade de vida as pessoas q nasceram com necessidades 
especiais além de ser obrigação de todos é principalmente um objetivo de todos os cristãos.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos nós temos no mínimo direito a vida, conforme rege a nossa constituição, e para os pacientes da FC faz muito 
tempo que não temos uma nova medicação para o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda vida importa. Os remédios irão salvar muitas.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

24/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo totalmente. O tratamento deve continuar até quando se faz necessário!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como já foi observado em outros países, esse remédio pode melhorar muito a qualidade de vida de portadores de 
fibrose cística. Não tratando apenas sintomas, mas sim interrompendo o progresso da doença.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o medicamento é eficaz no tratamento da FC e dará qualidade e expectativa de vida ao paciente, muito maior 
do que ele poderia ter!

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque já há comprovação, fora do Brasil, de que os moduladores CFTR corrigem a proteína defeituosa dos 
portadores da Fibrose Cística, evitando a evolução da doença e ampliando a expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Acredito que qualquer que seja a possibilidade de melhorar a qualidade de vida do portador dessa 
doença é válida.Sendo esse portador uma criança, não tenho dúvidas a respeito da necessidade dessa incorporação.

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A *Conitec:* Comissão Nacional de Incorporação de Tecnologias no SUS, ou seja, aprovam ou não os medicamentos 
que recebemos nas farmácias de alto custo.*O Primeiro parecer foi DESFARORÁVEL* para a incorporação dos medicamentos Ivacaftor 
(Kalydeco) e Ivacaftor/Lumacaftor (Orkambi). Precisamos *URGENTE MUDAR ISSO*

2ª - Sim, como paciente, Qual: Nenhum , Positivo: Nenhum , Negativo: Nenhum 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Nenhum , Positivo: Nenhum , Negativo: Nenhum
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25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho de 2 anos de idade com fibrose cística e sei dos graves problemas que essa doença pode causar, e 
que esse medicamento poderia fazer toda diferença na vida desses pacientes. É preciso dar esperança aos portadores dessa doença  e 
proporcionar uma melhor qualidade de vida a eles. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vai ajudar muitas pessoas que tem a doença e não tem dinheiro para comprar. A vida não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

25/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos nós temos no mínimo direito a vida, conforme rege a nossa constituição, e para os pacientes da FC faz muito 
tempo que não temos uma nova medicação para o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho a luta para uma qualidade de vida de amigos que tem filhos com fibrose cística e o quanto eles necessitam 
que o medicamento ORKAMBI (Lumacaftor/Ivacaftor) seja disponibilizado pelo SUS para que esses pacientes possam gozar do seu 
direito de saude que precisa ser garantido pelo Estado.  

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem que ser para todas as idades

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tenho um irmão com 29 anos que é portador de Fibrose Cística, juntos crescemos e vi toda a luta  dele para com essa 
doença. todos da nossa família lutava com ele e passamos por muitos periodos ruins. Internações recorrentes, incertezas, e tudo que 
a doença podia acomete-lo. foi quando em 2017 ele iniciou o ORKAMBI e vi a vida dele mudar. o Orkambi estabilizou a doença, 
melhorou muito a qualidade de vida dele e vi meu irmão renascer com a esperança de vida a cada dia. peço que esse medicamento 
seje incorporado pq também dara a oportunidade de outros pacientes se beneficiarem e não piorarem com a doença ja que ela é 
progressiva.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um medicamento único no mercado, podendo tratar a doença e não só combater os sintomas. É direito de todos 
viver, está na constituição, e esse medicamento pode fazer isso por muitas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma linda menina que se chama Nátali Sebulsqui portadora de FCO maior sonho de minha vida sempre foi 
ser mãe, realizar este sonho foi maravilhoso. Tive uma gestação tranquila, sem nenhuma problema, trabalhei ate os últimos 15 dias 
faltantes para ter meu presente em meus braços, enfim no dia 21.12.17 nasceu minha princesa, linda, uma boneca, parecia ser 
perfeitinha, até que alguns dias após fazer o teste do pezinho vem o resultado com uma alteração. Nosso chão caiu, nossos olhos não 
paravam de derramar lágrimas. A angústia, a tristeza tomou conta de nossos corações, nunca tínhamos visto falar desta doença, não 
conhecíamos ninguém que tinha, o jeito foi correr para Internet, nossa tantos relatos negativos, tanta coisa ruim, nosso estado 
emocional só regredia, mas tínhamos que ter força e fé pela nossa filha, tínhamos uma pessoinha em nossos braços que precisava de 
nós. Decidi ser positiva, pensar coisas boas até porque tinha grandes chances do resultado ser falso positivo. Com fé e esperança 
repetimos e por irônica do destino tivemos todos os resultados do teste do pezinho e teste de suor positivos. Imagina como eu me 
senti, não vc não vai conseguir imaginar a dor foi terrível não saber por quanto tempo vou ter minha princesa em meus braços, poder 
abraçar, beijar, enfim...Desde este dia tenho a missão de fazer e dar o melhor tratamento para minha pequena, fazer de tudo por ela. 
Nosso rotina e luta é diária, composta de medicação antes das refeições (todas) exceto frutas, vitamina, 2 mobilizações e 2 
fisioterapias diárias ( isso quando esta bem). Saber que existe uma medição que pode mudar a qualidade de vida da minha princesa, 
que pode mudar a história dela e de tantos outros fribrocisticos. Não ver no facebook tantas crianças, jovens e adultos perderem a 
vida pela fibrose. Só este ano tivemos perdas que me deixaram arrasada, imaginar a dor de uma mãe sem seu filho não gosto nem de 
pensar. Temos muitos relatos positivos desta medicação, a vida de minha filha ou de qualquer pessoa não tem preço. O que 
queremos é que nossos filhos consigam fazer algo que vc , eu e milhares de pessoas fazem todo dia sem perceber RESPIRAR Por favor 
Conitec me ajude e ajude minha filha, minha princesa e todos os fibrocisticos a terem uma vida melhor, uma melhor qualidade de 
vida. Obrigado por termos este espaço de suas atenções. Eu Janete Martins Sebulsqui e minha princesa Nátali Sebulsqui agradecemos 
de todo nosso coração. Que Deus os abençoe.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas ( pancreatina 10.000),  Dekas  e solução hipertonica 7%, Positivo: Melhora na 
absorção dos alimentos, ganho de peso, melhor respiração , Negativo: Cólicas, diarréias, intestino preso. 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, porque essa medicação vai atuar diretamente na doença, trazendo melhor qualidade de vida para o paciente. 
Tendo menos internações e isso ajuda a não utilização de leitos nos hospitais,além de ser um direito de todo cidadão, a medicação 
está tendo testemunhos de melhorias, melhorando todo o quadro do paciente.Os pacientes todos se encontram em graus fortes de 
depressão, fazendo tratamentos constantes com psicólogos e todos os problemas físicos.A vida é um direito de todos, essa medicação 
ela salva vidas.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou mãe da Caroline Monteiro Silvério que foi diagnosticada com Fibrose Cística com 3 meses de vida no hospital da 
Unicamp em Campinas e no ano de 2008 que minha filha nasceu no teste do pezinho deu normal mas com 3 meses de vida começou 
os sintomas com muita desidratação intensa e muita diarréia e vômitos e depois de várias internações ela foi diagnostica com 2 testes 
de suor feito na Unicamp com o pedido do pediatra Dr Antonio Fernando Ribeiro na Unicamp nos orientou até o momento dando-
nos suporte e atendimento com muitas orientações sobre o impacto desta doença e hoje minha filha está com 12 anos de muita luta 
com uso de muitos medicamentos diários e com essa conquistas desses novos medicamentos seria muito inovador para o tratamento 
contínuo pra ela e todos que dependem deste medicamento e seria uma eficácia para eles que tem a Fibrose Cística pois sei a luta 
diariamente que minha filha tem pra sobreviver com tantas medicações e fisioterapias para aliviar a falta de ar e muitas crises que 
tem por ser uma doença crônica este medicamento vai ajudar muito para a qualidade de vida dela e eu como mãe da Carol eu estou 
aqui relatando que sou testemunho de vida dela e vou continuar lutando ao lado dela todos os momentos que ela precisar de mim e 
eu me emociono todas as vezes que foi internada ela sempre foi e permanece atualmente uma Guerreira de Fibra pois não desiste e 
não desistiremos de lutar pela qualidade de vida que é um direito de todos eu humildemente peço que Incorpore estes 
Medicamentos urgente para todos os pacientes de Fibrose Cística e também deixo este relato que ela nasceu em 2008 com luxação 
congênita no quadril onde foi uma luta constante desde seu nascimento no Hospital Madre Theodora em Campinas e sei que vai ser 
primordial este novo medicamento para ela . Obrigada e que possa vir logo a ser incorporado pelo Sus essa medicação tão 
importante.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, pulmozyme, tobramicina, azitromicina, aquadeks, busonid, 
spray nasal 3%, seretide, inalação hipertônica, soro fisiológico,nutren , Positivo: Com o uso destes medicamentos e fisioterapias 
contínuas ajudam a melhora do quadro clínico como a eliminar as secreções dos pulmões e melhorar a respiração e 
consequentemente as alergias e a melhorar as dores abdominais e diarréias com uso das enzimas estes medicamentos ajudam muito 
no dia-dia da minha filha., Negativo: Devido a muitas internações com o uso de vários medicamentos distintos é fato de sentir muita 
náusea e dores no estômago mas todos os remédios são de extrema importância para o tratamento até hoje.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é fundamental para a saude

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento necessário no tratamento eficaz da fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos devem ter direito ao tratamento disponível! E deve ser via SUS

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço a família da Livia e sei como difícil é a vida deles desde o nascimento dela, e como sofrem em saber que a 
perspectiva de vida dela é curta. Sempre tentamos ter uma integração social maior, principalmente por nossos filhos terem boa 
relação, mas não é possível por causa da Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: SABUTAMOL,  MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE 
ZINCO, ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO), Positivo: 
SABUTAMOL: ação broncodilatadora vias aéreas.MULTIVITAMINICO GAMADEKS: reposição das vitaminas A, D, E e Ks  OMEGA 3: 
ajuda na absorção das gorduras pelo sistema digestivoSULFATO DE ZINCO: absorção intestinal, melhora da mucosa intestinal e 
redução da diarreia. ANTIBIÓTICOS: tratamento das infecções bacterianas nos pulmões , Negativo: SABUTAMOL :cefaleia, cãibras, 
palpitações.  batimento cardíaco acelerado, arritmias, vermelhidão, tremedeiraMULTIVITAMINICO GAMADEKS: intoxicaçãoOMEGA 3: 
problemas de coagulação SULFATO DE ZINCO: náuseas, vômitos, gastrite, diarreiaANTIBIÓTICOS: o organismo pode ficar resistente 
aos efeitos do antibiótico e não ter muitas opções para combater as infecçõesEsses e demais medicamentos agem sobre os sintomas, 
e não são para curar a fibrose 

Clique aqui

Laudo

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eu acho  uma vergonha esses políticos malditos que roubam tanto e deixam gente morrerem por falta de remédios, isso 
é uma vergonha pro nosso pais, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário que todos os brasileiros com doenças graves como essa tenha o mínimo de amparo do Estado, ainda mais 
se tratando de pacientes dessa faixa etária.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Medicamento de insuma importância para os pacientes com Fibrose Cistica terem um tratamento que combate 
diretamente e efetivamente os defeitos nos genes ativos, ganhando aumento na função pulmonar e corrigindo o defeito pancreático , 
melhorando o aumento de peso e massa corpórea,  diminuindo as internações e a exacerbação de bactérias que ficam alojadas no 
sistema pulmonar! 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozine ( Alfadornase), Bramitobi, Enzimas Pancreáticas,  Ciprofloxacino, Azitromicina, 
Boncodilatadores,  Alendronato de Sódio , Omeprazol,  etc.. , Positivo: Os efeitos são satisfatórios , mas mesmo assim continuo tendo 
exacerbação no Âmbito Pulmonar e Disfunção no Sistema Digestivo ! Isso não me livrar de ter Internações de Repetição 
Sucessivamente!  , Negativo: Dores de Cabeça,  Muito Tempo nas Neboluzacoes , alteração no âmbito Gástrico , Hepático e Renais! 
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é de extrema importância para tratar o o erro genético das pessoas com fibrose cistica. Pois ele lhe 
proporcionará uma melhor qualidade de vida, enquanto os outros tratamentos são somente para tratar os sintomas que a doença 
causa nos fibrocisticos. Tenho minha pequena afilhada com FC e sei o quão importante será esse medicamento em sua vida. Pois vejo 
todos os dias oque ela e sua família passam. São longas internações, é uma rotina de dia a dia de tratamentos. Uma batalha muito 
grande. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Pessoas precisam do medicamento e a única forma de conseguí-lo é esta.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmmozine, Positivo: Melhora na respiração e nas dores causadas por sinusite crônica !, Negativo: 
Não houve efeito negativo algum.

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornaze e pancreatina, Positivo: .., Negativo: .

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou a favor da qualidade de vida de todos seres humanos,sem exceção, e esse medicamento seria um sonho, para 
todos que tem Fibrose Cistica .

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Ele fluídica as secreções dos fibrocístico,ajudando a ter uma melhor 
qualidade de vida., Negativo: Nenhum negativo.

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Acho uma falta de respeito com o ser humano deve de entregar o medicamento a quem precisa 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É de suma importância esse medicamento pois atua na proteína defeituosa da fibrose diretamente

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem que ser para todas as idades

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu nome é Vitória Abreu Peixoto, irmã da Maria Clara Abreu Peixoto, portadora da Fibrose CísticaA Maria Clara 
nasceu em 03 de março de 2010, aparentemente saudável e trazendo muita alegria em nossas vidas, porém nossa luta com ela 
começou com apenas 25 dias de nascida em sua primeira internação que aparentemente era uma bronquiolite, um quadro normal 
em crianças, porém, o quadro se repetia constantemente, ela consequentemente ela era internada constantemente, e sem nenhuma 
explicação lógica para as internações. Aos 3 meses de idade, no meu aniversário de 11 anos, ela internou outra vez, e pelo que me 
lembro como criança, foi a pior internação de todas até hoje, ocorreram inúmeras transfusões de sangue, coma induzido, porém sem 
sucesso, pois ela resistia a sedação, uma parada cardiorrespiratória, já não existiam mais veias para furar, antibióticos para usar, e os 
médicos já não sabiam mais o que fazer, e nos disseram que só Deus poderia salvar minha irmã, e assim ele fez, naquela semana, foi 
testado um último remédio para tentar a melhora da  Maria Clara, e então tivemos resultado, o remédio usado no tratamento foi um 
remédio usado para pacientes de Fibrose Cística, que no atual quadro na Maria Clara, ja tinham a suspeita de FC, depois dessa longa 
internação de 45 dias numa UTI, ela finalmente saiu e veio para casa, e a partir dai começou a investigação para sabermos se ela tinha 
ou não a Fibrose Cística, inúmeros exames, resultados duvidosos, até que então, quando a Maria Clara tinha 11 meses, tivemos o 
diagnóstico final da FC. A partir daí demos início ao tratamento da Fibrose Cística, com muitas dúvidas e medos, pois nunca ouvimos 
falar de tal doença, e o pouco que sabíamos não era positivo, quando iniciamos o tratamento, sem dúvidas a qualidade de vida da 
Clara melhorou muito, ela começou a ganhar peso e melhorar sua função pulmonar, mas ainda nessa época, ela costumava internar 
pelo menos uma vez ao ano para tratamento de bactérias, e as internações eram sofridas tanto pra nós quanto para ela, pois o 
trauma das internações anteriores era bem grande.As internações pararam por uns anos, graças a Deus, mas a Maria Clara vivia uma 
vida bem restritiva por conta da Fibrose Cística, com muitos cuidados e muitos limites, todos nós na verdade.Do final do ano passado 
até hoje, nós passamos(estamos passando) um momento bem delicado com a Maria Clara, as secreções aumentaram muito a ponto 
de termos que fazer um procedimento no pulmão para a melhora da secreção, e nesse procedimento descobrimos uma bactéria que 
nunca tínhamos ouvido falara antes, uma bactéria horrível, que tem nos feito sofrer junto com Maria Clara, ela iniciou um tratamento 
para a bactéria, um longo tratamento, que duraria 18 meses, ela internou por 21 dias no inicio desse ano, para tratamento dessa 
bactéria, e ate então tinha tido sucesso, porém um mês e meio após essa internação, Maria Clara apresentou febre constante por 3 
dias, e então seus médicos optaram por nos orientar a levar ela até a emergência hospitalar, e então ela ficou no hospital para mais 
uma internação pois a bactéria tinha evoluído e piorado o quadro clinico da maria clara, e ai se foram mais 15 dias, porém foi ainda 
mais difícil, pois estamos no meio de uma pandemia, mas mesmo assim, tentamos levar tudo da melhor forma possível, e passados 
esses 15 dias, ela retornou para casa, e nos pensamos que a partir daí, o tratamento continuaria apenas em casa, mas não foi isso que 
aconteceu, um mês depois ela voltou a ter febre e internar novamente, dessa vez por 30 dias, e novamente no meio de uma 
pandemia, sem poder visitar, sem poder entrar no quarto que ela estava internada, e foi muito difícil para nós, pois somos todos 
muito apegados a ela. A Maria Clara foi submetida a mais um procedimento no pulmão, a broncoscopia, e dessa vez, mais promissora 
que a outra. Teve uma melhora no clinico e tempos depois pôde retornar para a casa. Enfim, o que quero dizer com tudo isso é : eu 
era uma criança quando ela nasceu, ainda não compreendia muito sobre FC, e ainda acho que tenho muito para aprender. Eu sempre 
quis uma irmã, e Deus mandou ela sem ninguém esperar, ela nos ensinou muito, nos ensinou a sermos mais fortes, a termos mais fé, 
a aproveitar todos os momentos bons que a vida nos da, e aprender com os momentos ruins.Esse remédio que estão nos negando, 
trataria a proteína que produz tanta secreção, melhoraria a função pulmonar, a qualidade de vida, diminuiria as inúmeras restrições, 
trataria o problema diretamente na fonte, e a qualidade de vida dela seria enorme, eles poderiam viver mais, sem tanto medo. Como 
negar um medicamento que traria tantos benefícios aos portadores de Fibrose Cística?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: aerolin, solução salina, pulmozyme, bactrin, cloridrato de moxofloxacino, azitromicina, 
calogen, nutrinteral, omega 3, vitamina mvw, budesonida, simfort, creon (enzimas pancreaticas), omeprazol, vonal flash, dramim, 
simeticona, dipirona,  tobramicina, Positivo: Aerolin: broncodilatador/ solução salina: fluidifica as secreções do pulmão/ Pulmozyme: 
fluidifica as secreções do pulmão, pórem por um tempo prolongado de 24 horas/ Bactrin: antibiótico para tratamento de bactérias/ 
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Moxofloxacino: antibiótico para tratamento de bactéria/ Azitromicina: antibiótico para tratamento de bactérias/ calogen: reposição 
de massa e auxílio do ganho de peso/ Nutrinteral: ganho de massa magra e peso/ Ômega 3: evitar a gordura no figado/ Vitamina 
MVW: funciona suprindo vitaminas que o corpo não produz/ Budesonida:fluidificar vias aéres/ Creon: auxilia o corpo a absorver 
gorduras que não é possível fazer a absorção por si próprio e para garantir o bom funcionamento do pancreas/ Omeprazol: 
tratamento do estômago/ Vonal Flash: prevenção de enjoos causados pelos antibióticos/ Dramim: prevenção de enjoos causados 
pelos antibióticos/ Simeticona: prevenção de gases/ Dipirona: dor / Tobramicina: tratamento de bactérias , Negativo: Os 
medicamentos Provocam enjoos constantes, os antibióticos provocam também dores na barriga.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo com 2 crianças com fibrose cistica, e vejo o quanto é dolorosa a rotina. Eles necessitam do medicamento para 
uma melhor qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Está na constituição o direito a vida, e esse medicamento pode oferecer isso para essas crianças. É um medicamento 
que já está sendo usado nos países subdesenvolvidos, que trataria o problema e não somente os sintomas. Uma vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho a rotina da família a muitos anos e a vida deles é muito difícil por causa da fibrose, sempre em clinicas e 
hospitais e raramente podendo ter uma vida social, e muitas vezes a menina não podemdo brincar com outras cirnaças

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: SABUTAMOL,MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, ANTIBIÓTICOS., 
Positivo: SABUTAMOL: ação broncodilatadora para desobstrução vias aéreas.MULTIVITAMINICO GAMADEKS: reposição das vitaminas 
A, D, E e Ks porque a perda de gordura causada pelo Fibrose Cística impede a absorção das vitaminasOMEGA 3: desinflama o 
intestino e auxilia a absorção das gorduras pelo sistema digestivoANTIBIÓTICOS: Fibrose Cística, causa muita produção de muco nos 
pulmões, isso causa infecção bacteriana, então os antibióticos combatem as infecções, Negativo: SABUTAMOL:irritação, cefaleia, 
cãibras musculares, aceleração batimentos cardíacos,  vermelhidão, insonia, tremedeiraMULTIVITAMINICO GAMADEKS: intoxicação 
OMEGA 3: dificulta a coagulação sanguíneaANTIBIÓTICOS: Excesso pode causar resistência as bactérias e dificultar o tratamento das 
infecções 

Clique aqui

Laudo da Livia
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo da não recomendação a incorporação dessa medicação. Tenho um filho de 8 anos com fibrose cística, e 
todas as medicações que fazem parte hoje do tratamento são apenas paliativas, sendo assim ele não dispõe de um tratamento 
adequado para a doença, perdendo qualidade de vida e o impedindo de crescer, estudar e ter uma vida saudável.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pancreatina, esomeprazol, alfadornase, apevitin, benzoilmetronidazol, ácido 
usodesoxicólico, tobramicina, Positivo: os feitos das medicações descritas acima é apenas para tratar os sintomas, Negativo: A rotina 
de tratamento com as medicações atuais disponíveis é muito demorada e ineficaz, demandando muito tempo para fazer o uso de 
todas as medicações durante o dia e noite. Tratando apenas alguns sintomas, privando de ter uma vida social comum.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística,  temos direito a saúde e a vida. E  A VIDA 
NÃO TEM PREÇO!!!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessitamos desse medicamento....podemos salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O acesso a esse medicamento pode melhorar a vida de alguém drasticamente. Essa oportunidade de ter esse 
medicamente que irá tratar de vários aspectos da doença ao mesmo tempo é imprescindível. Atualmente temos tratamentos que 
tratam apenas os sintomas. Melhorar a qualidade de vida em um paciente com fibrose cística é essencial!!  Todas as vidas importam! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: salina,enzima,antibióticos e alfadornase., Positivo: os medicamentos usuais ajudam no 
tratamento da FC., Negativo: Não sei dizer.

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A nova medicação irá melhorar a qualidade de vida do portador da fibrose cistica e aumentará a expectativa de vida 
,diminuindo às infecções internações ,cientificamente comprovado em outros países vai ajudar muito meu sobrinho e todos com essa 
doença a fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para quem sofre dessa doença e o direito à vida deve ser respeitado.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,         Discordo da preliminar da conitec pois esta medicação lumacaftor/ivacaftor promete tratar a doença da fibrose 
cística, diferente das outras medicações já distribuída pelo sus que tratam apenas, os sintomas sem garantia de melhor qualidade de 
vida.         Mesmo fazendo o uso destas, os portadores de fibrose cística continuam sentindo sintomas e sinais de infecções 
pulmonares, internações recorrentes, insuficiências respiratórias, mau digestão, sinusite crônica,  presença de gorduras nas fezes, 
tosse persistente e com muco massas mole no nariz, febre, perda de peso e déficit de crescimento, diminuição da qualidade e 
expectativa de vida dos pacientes.         Muitos são os relatos de pacientes de outros países que fazem uso do ivacaftor e que estão 
tendo resultados positivos na melhora da qualidade de vida dos portadores de fibrose cística.        Peço que seja revisto esse parecer 
aprovando a distribuição do lumacaftor/ivacaftor pelo SUS, pois os portadores de fibrose cística não tem condições financeira de 
arcar com essas despesas e este não deve ser o fator que impossibilite eles a terem a chance de qualidade de vida que essa inovação 
oferece, os portadores de fibrose cística lutam dia a pós dia para viver,  por favor que não seja negado esse direito de ser incorporado 
ao SUS essa medicação, para que todos que necessitam tenham acesso, se existe a possibilidade de dar melhor qualidade de vida 
através de uma medicação em que a medicina descobriu, por que negar a vida? Não tem preço aprovem já.    

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta escrito na nossa constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e a vida. Mas, e o descaso dos governantes 
do Brasil para as pessoas com doenças raras? Pra eles, investir em "poucas" vidas que precisam de um medicamento de alto custo 
não vale a pena. Na visão deles, é mais "prático" deixá-los à mercê da doença, deixá-los morrer e assim terão mais dinheiro para 
desviar para seus bolsos. Para eles, dinheiro tem mais valor do que vidas! //colei assim mermo!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Grupos/associação/organi
zação de pacientes

1ª - Discordo, Melhor exacerbação pulmonar, mais disposição e a qualidade de vida dos pacientes que precisam de um tratamento 
contínuo até o fim da vida, uma vez que felizmente ainda há chances de progresso. A maioria das doenças raras não possuem 
tratamentos, então nada mais justo do que esses pacientes terem acesso a ele e uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhora muito a exacerbação pulmonar, mais disposição e a qualidade de vida dos pacientes que precisam de um 
tratamento contínuo até o fim da vida, uma vez que felizmente ainda há chances de progresso. A maioria das doenças raras não 
possuem tratamentos, então nada mais justo do que esses pacientes terem acesso a ele e uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento oferece melhorias rápidas e prolongadas da função pulmonar, reduzindo as situações de hospitalização 
dos pacientes. Outro efeito positivo do medicamento é a melhora nas avaliações nutricionais das pessoas que se submeteram ao 
tratamento.Sendo assim, além de o estado economizar com o custo de eventuais e certas hospitalizações (sem contar todo o trâmite 
necessário de TFDs, consultas iniciais e encaminhamentos), o mesmo proverá uma melhor qualidade de vida ao paciente, o que, por 
via de lei, é dever do estado.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Artigo ANVISA 
sobre o 

medicamento

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos sao muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo. Pois quantos pacientes podem ser beneficiados com o medicamento, e que pelo seu alto custo não 
poderão ter acesso, sedo assim negando uma boa qualidade de vida destes pacientes. Como irmã de paciente posso dizer que não é 
fácil, a luta é diária. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode melhor as vida dos pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, ESSE MEDICAMENTO É NECESSÁRIO PARA OS PACIENTES, É ESSENCIAL! 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que essa decisão foi tomada com base em preocupações puramente financeiras do Estado e não com relação às 
pessoas envolvidas. O medicamento tem se mostrado eficiente, de acordo com relatos confiáveis que tenho ouvido. Provavelmente 
os pais das crianças com essa síndrome e os pacientes adultos vão judicializar a questão, o que será ruim para o Estado e para as 
famílias. Tem ocorrido muita demora e interrupções de tratamento com essas bigas judiciais. Peço, por favor, pelo bem das pessoas, 
que reconsiderem essa deccisão.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, solução salina,creon, corticóides inalatórios e spray, antibióticos, Positivo: 
Acho que posso dizer que o creon possibilita a continuidade da vida do paciente que conheço.  O pulmozyme e a nebulização com 
solução salina previnem as infecções bacterianas e as internações até certo grau. Os corticóides previnem a sinusite e as dores de 
cabeça relacionadas ao pólipo., Negativo: Infelizmente a absorção dos alimentos não é total - uns de 70%, o que dificulta 
enormemente a ganha de peso e o fortalecimento geral do organismo. Também, sabemos que muitos pacientes passam um pouco 
mal do estômago e intestinos com o uso. O uso constante de corticoide pode causar diabetes, assim, embora ajudem, isso não exclui 
de forma alguma a incorporação desses novos medicamentos que estão surgindo. É questão de vida ou morte! 

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para quem sofre dessa doença e o direito à vida deve ser respeitado.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entrar nações remédio e cuidado com internações remédios e cuidado com a criança por quê ela fica muito debilitada

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozine. Pancreatina azitromicina, Positivo: Melhor ao sintoma, Negativo: Melhor 
sintoma mas não cuida da doença

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozine. Azitromicina pancreatina usar, Positivo: Melhores sintomas, Negativo: 
Trato sintoma mas não a doença

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, oje no Brasil a média de vida de um paciente com fibrose cistica é  de apenas 28 anos, tendo em vista que o sus só 
fornece medicações que tratam apenas sintomas da doença, em países em que a medicação em queatao é oferecida, os pacientes 
tem menos infecções e menos complicações pela doença e consequentemente uma maior expectativa de vida.  Os pacientes que 
fazem uso da medicação mesmo os em estados de saúde mais graves, relatam melhoras significativas. Nosso filhos precisam muito 
dessa oportunidade de viverem

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao acesso a medicamentos para ter uma vida plena. O SUS e universal. A fibrose cistica e uma doenca 
degenerativa que limita a vuda de criancas e da familia. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo. Os medicamentos atualmente disponíveis tratam os sintomas causados pela Fibrose Cística, enquanto que o 
medicamento em questão trata a própria doença. Países em que o medicamento já está em uso observaram melhora na qualidade de 
vida, diminuindo significativamente os números de infecções e internamentos.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Positivo: Ajuda na absorção de gorduras, Negativo: Risco de Colonopatia 
Fibrosante. Não melhora a função pancreatica, aumentando o risco de desenvolver Diabetes.

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento combate a doença e não somente oa sintomas 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Li bastante sobre o assunto, e o aumento na qualidade de vida para os pacientes com FC é significativa demais. 
Discordo totalmente.

2ª - Não

3ª - Não

Página 782 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Como familiar em contato com pessoas portadoras de fibrose cística, sabemos que os medicamentos utilizados no 
tratamento atuam somente nos sintomas, o que não colabora para a extenuante rotina de mais e outros medicamentos, além de 
fisioterapia respiratória, inalação, etc. Atrelado à parte medicamentosa, fica também afetado a interação social e familiar.Sabemos 
que a incorporação desses medicamentos atuam na base do defeito genético, o que vai consequentemente melhorar a qualidade de 
vida dos pacientes, assim como dar possibilidade de sobrevida, já que evitam o avanço da doença enquanto os medicamentos atuais 
amenizam somente os sintomas.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticasSolução salina hipertônicaAntibióticos orais, inalatórios e 
endovenososSuplementos alimentaresVitaminas hidrossolúveisCorticoides inalátorios e broncodiltadores, Positivo: Enzimas 
pancreáticas: melhora a absorção dos nutrientes e o ganho de peso.Solução salina hipertônica: atua como hidratante da superfície 
das vias aéreas, diminuindo as exacerbações e melhorando a função pulmonar.Antibióticos inalatórios, orais e endovenosos: previne, 
erradica ou controla o desenvolvimento das lesões pulmonares secundárias à infecção respiratória por bactérias 
características.Suplementos alimentares: ingestão de uma dieta hipercalórica e hiperprotéica para evitar os distúrbios 
nutricionais.Vitaminas hidrossolúveis: reposição de vitaminas que não conseguem absorver devido a má absorção dos 
nutrientes.Cortícoides inalatórios: diminui a inflamação da mucosa das vias aéreas.Broncodilatores: ação de prevenção na diminuição 
do processo , Negativo: Enzimas pancreáticas: não conseguem proporcionar uma absorção completa dos nutrientes, dificultando o 
ganho de peso e um estado nutricional satisfatório. Outro fator é a dificuldade de uma dosagem ideal da medicação, pois muitos 
pacientes podem apresentar sintoma de dor abdominal, diarreias, eliminação de gordura nas fezes, mesmo com a prescrição médica 
correta.Solução salina hipertônica: Não alcança o ideal necessário para uma melhoria da função pulmonar desejada.Antibióticos 
inalatórios, orais e endovenosas: O uso continuado dessas medicações causam resistência bacteriana, dificultando o combate das 
infecções pulmonares.Suplementos alimentares e vitamínicos: os pacientes apresentam dificuldade no ganho de peso, mesmo 
ingerindo uma alimentação de alto teor calórico. Fator que muitas vezes gera alto nível de stress e ansiedade no paciente e nos 
familiares, pois há uma grande preocupação em manter um bom quadro nutricional e consequentemente uma melhora na função 
pulmonar.Broncodiladores e corticoides inalatórios: o uso contínuo dessas medicações podem trazer outras complicações adversas a 
portadores da fibrose cística.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo por que sei da real importância que o medicamento terá para sobrevida dos pacientes de Fibrose Cistica, 
que há muito estão esperando por uma medicação promissora que lhes trarão um tratamento que ajude na sua melhora de vida sem 
uso de muitos medicamentos diariamente, comprometendo suas atividades diárias normais

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25.000 - Ursacol 300mh - GamAdeks polivitaminico - Azitromicina 500mg -  
suplementação alimentar diária - TCM - Pulmozyme - inalações diárias com soro fisiológico e Berotec, Positivo: Os ponto positivos é 
que toda esta medicação ajuda o portador de FC não piorar, retardando suas complicações , o que sem eles, com certeza a 
expectativa de vida seria bem menor, Negativo: Quanto aos efeitos negativos, são os próprios de toda a medicação que vem do uso 
continuo e por ser tantos compromete o desempenhar diário das atividades comuns do dia a dia
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, È decepcionante a Conitec não ser favorável a incorporação do medicamento. É a grande chance de mudança de vida 
de milhares de crianças e jovens que precisam que o oxigênio chegue mais fácil a seus pulmões. Os pacientes brasileiros devem ter o 
mesmo direito dos pacientes estrangeiros que já fazem uso deste. É uma dádiva, uma permissão para sobrevivência de entes 
queridos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfa-dornaze inalatório, enzimas pancreáticas, antibiótico inalatório tobramicina, 
bronco-dilatador salbutamol, poli vitamínico ADEKs, Positivo: Alfa-dornaze ajuda na "quebra" do catarro grosso alojado nos pulmões, 
a Tobramicina, ajuda no combate as bactérias e evitar infecções, as enzimas, na absorção dos nutrientes e vitaminas dos alimentos, o 
salbutamol dilata os brônquios para maior passagem de ar, vitaminas é para ganhar peso, e aumentar a imunidade., Negativo: As 
bactérias se tornam resistentes ao mesmo antibiótico, (Tobramicina), o alfa-dornase provoca rouquidão, dor de cabeça, as enzimas 
provocam náuseas esporadicamente. Isto resulta em pneumonias repetitivas, internações onerosas e cansativas, sempre com o risco 
de vir a óbito, pois a função pulmonar vai regredindo rapidamente.

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O Lumakaftor/Ivakaftor (Orkambi) é uma tecnologia ÚNICA e bastante promissora que, diferentemente dos 
medicamentos convencionais, se propõe a tratar a origem da Fibrose Cística (FC), que é um defeito na proteína CFTR. Uma das 
justificativas para a não incorporação dessa nova tecnologia foi a alta relação custo-benefício. Entretanto, é bastante complexo se 
avaliar custo e benefício de algum medicamento, especialmente quando não se tem a condição clinica a qual o medicamento se 
propõe a tratar (FC). Conforme demonstrado por Wainwright e colaboradores (2015), o aumento de 7% no FEV1 (função pulmonar), a 
maior estabilidade do FEV1 ao longo do tempo, e o menor número de exacerbações, são suficientes para trazer aumentos 
significativos na qualidade de vida de milhares de brasileiros com FC. É importante ressaltar que nós (cerca de 15 mil pessoas com FC) 
não somos só um número, temos pais, filhos, esposas e profissão. Melhor qualidade de vida significa melhorar a vida de cada 
indivíduo com FC e suas respectivas famílias.Infelizmente, a sensação que tenho, e penso ser compartilhada com a maioria dos 
brasileiros com FC, é que o Brasil, ao negar o acesso a medicamentos promissores como o Orkambi, está negligenciando o nosso 
direito à vida. Vida e Saúde, que constam como direitos fundamentais nos art. 5º e 196 da Constituição Federal 1988, 
respectivamente.No sentido de reestabelecer a valorização da condição humana das pessoas com FC, possibilitando uma melhor 
qualidade de vida, peço respeitosamente a esta comissão que reconsidere o parecer anteriormente desfavorável para a incorporação 
do medicamento Lumakaftor/Ivakaftos. Essa ação trará enormes benefícios  para cada um dos 15 mil brasileiros com FC, suas 
respectivas famílias e amigos.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Importante que todos esses medicamentos tratam os sintomas, Nenhum deles se propõe a tratar a 
causa como o (Orkambi)Enzimas Pancreáticas (25.000 ui); Pulmozyme; Ursacol; Azitromicina; Colistimetato sódico; Insulina; 
Tobramicina; Symbicort; Duovent, Positivo: Enzimas pancreáticas (absorção dos alimentos); Pulmozyme (dissolução do muco, higiene 
brônquica); Ursacol (melhor absorção); Azitromicina (antibiótico e antinflamatório); Colistimetato (antibiótico); Symbicort e Duovent 
(broncodilatadores), Negativo: Colistimetato (aumenta a dispinéia)

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é fundamental para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As medicações usadas recentemente só trata os sintomas, e as medicações novas vão tratar o causa.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso, os pacientes terão aumento da função pulmonar, de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até 
o uso de antibióticos para combater as terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões.Até 
mesmo, evitar que o paciente vá para fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do 
organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação 
dessas secreções, para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e também, muitas inalações com medicamentos 
fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acredito ser um medicamento importante para os pacientes portadores de fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A saúde pública não pode desprezar qualquer cidadão que necessite dos seu devidos cuidados. O princípio maior é a 
existência ou não da comorbidade e não o valor que ela representa, do contrário estaríamos preterindo um cidadão pelo fato dele ter 
nascido com a doença, coisa que em hipótese alguma tem a ver com escolha ou responsabilidade pessoal - nem sua, nem da família. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo, pois essas pessoas já sofrem demais, qualquer medicamento que vá melhorar a qualidade de vida deve ser 
utilizado, pois além de aumentar a qualidade de vida ele aumenta a expectativa de vida, o que não tem preço. Além disso ainda tem o 
efeito de retardar o afastamento do trabalho, o que também contribui para as contas públicas como um todo.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento melhora a saúde e a qualidade de vida nas crianças com 6 ou mais anos.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, VIDA não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose  cística

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyne, Atrizomicina, Enzimas Pancreaticas, Tobrazol, Positivo: Melhora 
significativa no tratamento dos sintomas, Negativo: Nenhum

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O maior bem protegido por nossa constituição é a vida e a dignidade da pessoa humana. É obrigação do Estado 
protejer esses direitos com a proteção da saúde por todos os meios encontrados para isso e não fazê-lo seria ir de contra a esse 
direito

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não podemos penalizar mais ainda o paciente e sua família. É questão de saúde publica e das mais urgentes devido à 
complexidade e alto custo do tratamento. A questão não é que pode pagar, mas sim, quem não pode pagar.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon Dekas Amoxicilina Voriconazol, Positivo: Todos, Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nenhum, Positivo: Não , Negativo: Com o tempo aumenta as dores aumenta as doses 
da Creon para melhor efeito

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, o medicamento pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Leonardo precisa da medicação abaixo para ter qualidade de vida.Creon  
FluimucilDelasFortinhoApevitinAlfadoenaseAerolinFlixotideAzitromicina

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo totalmente pois a qualidade de vida dos portadores de Fibrose Cistica depende de uma medicação especial 
como esta, afinal há tempos que precisam de algo que torne a vida deles menos sofrida, sem um batalhão de medicação que torna a 
vida deles complicada diariamente

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PULMOZYME, hUMALOG LISPRO, CREON 25000, URSACOL 300MG, AZITROMICINA, 
INALAÇÕES COM SORO 10%, 20% CONJUNTAMENTE COM BEROTEC, GOMADEKS, SUPLEMENTAÇÃO DIARIA, , Positivo: TODA ESTA 
GAMA DE MEDICAMENTOS AJUDAM A TEREM UMA VIDA MELHOR, IMPEDINDO A PROGRESSÃO RAPIDA DA DOENÇA, O QUE PODERÁ 
SER MELHORADA, E MUITO, COM ESTA NOVA MEDICAÇÃO, Negativo: DENTRE TODOS EFEITOS NEGATIVOS É O USO CONTINUO QUE 
PODEM TRAZER EFEITOS COLATERAIS E POR SEREM TANTOS, TOMAM MUITO TEMPO NO DIA A DIA, O QUE DIFICULTA AS TAREFAS 
CORRIQUEIRAS

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de rapaz portador de fibrose cística e discordo de vocêis poiis vejo com experiência e como eles vivem como 
muitas dificuldades no Brasil temos no momento tratamento com muitas medicações que ajuda mas só tratam os sintomas. Há 
grande maioria vivem sempre internados e muitos não sobrevivem. Temos o medicamento Orkambi que estabiliza a doença e tras 
muitos beneficios, dando uma grande melhora na qualidade de vida fazendo com que vivam mas e melhor . Por favor deem a chance 
para eles poderem usar esse medicamento, eles só querem viver. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos expectativa que com essa medicação nossa filha terá uma qualidade de vida melhor

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque esse medicamento reflete na vida dos pacientes de fibrose Cistica,a possibilidade de vida melhor que crianças, 
adolescentes e jovens esperando por uma oportunidade de vida melhor, vc sabe o que é uma rotina de vários medicamentos desde 
se alimentar até para respirar, sabe qtas sessões de fisioterapia elea fazem, sabe qtas instalações fazem por dia, sabem qtas 
internações fazem em um mesmo ano..Deixe eles terem vida, como seus filhos sonhos sem medo

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Super importante para portadores da doença

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com essa recomendação da Conitec. A medicação é extremamente necessária para melhorar a qualidade de 
vida do paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois o medicamento deve ser liberado, para que os pacientes possam ser tratados e medicados para melhorar 
a qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas medicações e uma esperança pra pacientes pra quem cuida uma luz uma esperança de melhor condição de vida 
na verdade de viver .Deus abençoe pra que mudem de opinião .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina Alfadornase azitromicina Tobramicina ursacol, Positivo: Pancreatina pra 
ganho de peso ou seja pra parte digestiva já que o pâncreas não funciona evitar diarréias .Alfadornase nebolizar para secreções 
azitromicina bactérias Tobramicina infecções mas graves ursacol como a fibrose abrange muitos órgãos pro fígado., Negativo: Usamos 
nós nossos filhos sabendo que serve como paliativos que não trata pra cura só alivia Deus é nossa esperança.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, se existe uma medicação para proporcionar e prolongar a vida da minha filha, eu vou lutar para ela ter acesso, ela 
merece ter qualidade de vida .Ela quer viver melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: sempre internada sem ganhar peso, nem desenvolvia a estatura, muita diarreia, muito 
antibiótico via venoso por conta de pneumonia e bactérias no pulmão, creon para o intestino, inalação com alfadornase, tobramicina, 
suplementos, vitaminas e fisioterapia respiratória., Positivo: Creon para melhorar a digestão dos alimentos, alfadornase para inalação 
diária por conta da secreção muito grossa, tobramicina por conta de infecções pulmonares, suplementação para dieta que e 
hipercalórica, vitaminas diárias para suprir a deficiência intestinal, muita fisioterapia para deixar a secreção bem espessa., Negativo: 
Ela toma todos esses remédios para tentar ter uma vida quase normal, minha filha só tem 11 anos e não e fácil ver ela dedicar quase 
todo seu tempo para se tratar e ainda saber que esses remédios não impede a evolução da doença. 

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, É necessário suprir o paciente com todo medicamento necessário!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmmozine, Positivo: Melhora para respirar e diminuir dores., Negativo: Não verifiquei nenhum.

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Diante de uma doença rara, sem cura e grave, com a qual uma criança, adulto ou qualquer outro ser humano não 
escolheu nascer portador da mesma, devemos considerar todas as possibilidades que ajudem a aumentar a expectativa de vida do 
paciente, lhe dando uma qualidade de vida superior.O lumacaftor proporciona isso ao paciente e deveria ser incorporado ao 
tratamento pelo sistema público de saúde, uma vez que é direito de todo cidadão o acesso à saúde, devendo o estado garantir as 
melhores e possíveis intervenções medicamentosas que proporcionem isso à sua população! 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito caro e o governo precisa apoiar esses pecientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, PULMOZYME, TOBRAMICINA, FOSTAIR,  
MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO 
(AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO, FISIOTERAPIA 
RESPIRATÓRIA DIÁRIA., Positivo: PANCREATINA: ajuda a digestão.URSACOL: estimula a síntese da bile.SABUTAMOL: fornece ação 
broncodilatadora de curta duração na obstrução reversível das vias aéreas.PULMOZYME: atua como mucolítico das vias aéreas 
reduzindo a frequência das infecções respiratórias que requerem antibioticoterapia (tratamento com antibiótico) intravenosa e 
melhorar a função respiratória;FOSTAIR: indicado para o tratamento do estreitamento das vias aéreas e da dificuldade de respirar 
associada às doenças das vias aéreasMULTIVITAMINICO GAMADEKS: reposição das vitaminas A, D, E e Ks  que precisam de gordura 
para serem absorvidas, como na Fibrose Cística há uma perda de gordura pelo sistema digestivo essas vitaminas precisam ser 
suplementadas.OMEGA 3: ajuda na absorção das gorduras pelo sistema digestivo e na desinflamação do intestinoSULFATO DE ZINCO: 
ajuda na absorção intestinal geral, cicatrização da mucosa intestinal e diminuição da diarreia. PROBIÓTICO 20BI: equilibrar a flora 
intestinal que fica constantemente colonizada por bactérias ruins.DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO 
DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA): auxilia no tratamento das diversas infecções bacterianas que 
colonizam os pulmões dos portadores de Fibrose Cística, devido a produção excessiva de muco nos canais pulmonares.SUPLEMENTO 
HIPERCALÓRICO: ajuda no aporte calórico do paciente de Fibrose Cística, tentando repor calorias., Negativo: PANCREATINA: Náusea, 
vômito, constipação, distensão abdominal e diarreia, Estenose da região íleo-cecal e do intestino grosso (colonopatia 
fibrosante).URSACOL:  constipação e vômitos, mal estar, tontura, dor de cabeça, mialgia, tosse, edema periférico, pirexia, icterícia 
...SABUTAMOL :tremores, nervosismo, dor de cabeça, cãibras musculares, palpitações.  taquicardia (frequência cardíaca rápida), 
arritmias, rubor, distúrbios do sono e do comportamento.PULMOZYME: conjuntivite, disfonia, dispneia, faringite, laringite, rinite 
FOSTAIR: Faringite, candidíase oral, cefaleia, disfonia.MULTIVITAMINICO GAMADEKS: pode ocorrer a hipervitaminose refere-se à 
condição de armazenamento de altos níveis de vitaminas, que podem levar a sintomas tóxicosOMEGA 3: Para pessoas com 
problemas de coagulação, também não deve ser administrado, visto que esse ácido graxo ajuda a tornar o sangue mais 
fluido.SULFATO DE ZINCO: A ingestão excessiva de zinco, pode causar náuseas, vômitos, dor epigástrica, diarreia, letargia e 
fadiga.DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, 
TOBRAMICINA): o uso excessivo de antibióticos pode tornar o paciente resistente as diversas formulas, ficando sem muitas opções de 
antibióticos para tratar as diversas infecções respiratórias, dentre outras. As bactérias possuem diversos mecanismos de resistência 
aos antibióticos. Os principais são: alteração na permeabilidade da membrana, alteração no local de atuação do antibiótico, 
bombeamento ativo do antibiótico para fora da bactéria e a produção de enzimas que destroem os antibióticos.

Clique aqui

laudo

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento inovador no mercado. Podendo tratar as nossas crianças e não somente os sintomas. Dando qualidade 
de vida para esses pacientes, e prevenindo até mesmo de um transplante.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, meu filho precisa deste medicamento para ter uma qualidade de vida melhor. Com esse medicamento , ele 
terá a chance de viver mais. Estudos mostram a melhora significativa de pacientes que usaram tal medicamento.Meu filho , assim 
como todas as pessoas com fibrose cística tem o direito de viver . O medicamento é um direito de todos , e se há possibilidade de 
melhora na vida dessas pessoas deve ser aprovado a incorporação no Sus. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dornase, creon. , Positivo: Dornase , melhora significativa na eliminação  dos mucos 
pulmonares . Creon , melhora no ganho de peso. , Negativo: Nenhum 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, por que esse medicamento é de extrema necessidade aos pacientes que precisam dele. Pois, ele trabalha 
estabilizando a enfermidade, agindo diretamente no gene defeituoso, o que traria uma melhor qualidade de vida ao paciente. O 
tratamento que já é aplicado não age diretamente no gene e sim nas consequências da enfermidade, onde ela continua trazendo 
danos irreparáveis.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Revisões recentes mostraram resultados positivos em melhora da qualidade de vida tanto no quadro geral da doença, 
após um período seguido de tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Hidroxicloroquina (Reuquinol), Positivo: A Hidroxicloroquina (Reuquinol) mesmo com 
comprovações para auxílio no tratamento de LES (Lúpus eritematoso sistêmico), também auxiliou em uma paciente em questão, 
diagnosticada com Fibrose cística., Negativo: Cuidados na prescrição de planos dietéticos, visando atenção as alterações possíveis de 
fígado.

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O tratamento deve ser iniciado o mais precocemente possível promovendo qualidade de vida às crianças portadoras de 
fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo dessa decisão.  Lumacaftor/Ivacaftor pode mudar o curso natural da FC.  Segundo dados da Cystic Fibrose 
Foudation, pacientes que fazem uso dessa terapia, tem uma melhora significativa da função pulmonar e uma melhora no indice de 
massa corporea, proporcionando consequentemente uma melhora consideravel da qualidade e perspectiva de vida.  Atualmente o 
governo Brasileiro provem o diagnóstico da FC através do teste do pezinho, comprovando sua preocupação com a gravidade da 
doença. Diante disso, acredito que é de responsabilidade do governo oferecer um tratamento adequado para uma população que já 
é diagnosticada pelo nosso ministério da saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito a vida,!!!

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito das nossas crianças, direito esse que está na nossa constituição, direito a vida. Não tem nenhum medicamento 
parecido no mercado, que possa ajudar as nossas crianças a ter esperança, talvez não precisar de transplante de pulmão, que não 
trataria somente os sintomas. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo paciente tem direito  aos remédios, saúde e um direito  que temos

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo dessa decisão preliminar.  Lumacaftor/Ivacaftor é uma nova classe terapêutica, chamada de modulador de 
CFTR (Proteína).  Sou médica e convivo com alguns pacientes de FC. Esses novos moduladores são drogas comprovadamente eficazes 
que agem diretamente na proteína defeituosa na FC restaurando sua funcionalidade. Trata-se de um oportunidade única para 
mudarmos a história natural desta grave doença e conseguirmos mudar o difícil cenário dos nossos pacientes no Brasil. A FC é uma 
doença genética progressiva e fatal. Essa terapia pode aumentar significativamente a perspectiva de vida dos pacientes, segundo 
dados de vida real apresentados nos EUA e na Europa.  Recentemente vários países da Europa, como Inglaterra, Espanha. Alemanha e 
França aprovaram o acesso dessas terapias e mudaram a qualidade de vida de milhares de pacientes. O Governo Brasileiro já faz o 
diagnóstico da doença pelo teste do pezinho e deve ter a responsabilidade de  prover o tratamento para essa população.  Estudos 
mostram que pacientes que fazem uso dessa droga tem menos infecções e consequentemente exacerbações, além de ganharem peso 
e poderem ter sua função pulmonar estabilizada.  Os pacientes em tratamento podem retornar ao mercado de trabalho e serem 
muito mais produtivos.  A diminuição da necessidade de transplante pulmonar para os pacientes que fazem uso da terapia é também 
um fator que deve ser levado em consideração. Espero ter contribuído para que a Conitec reavalie sua posição diante de um cenário 
tão preocupante para uma doença fatal como a FC;

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Diante de uma doença rara e grave como a Fibrose Cistica e que no Brasil os pacientes com a doença possuem uma 
expectativa de vida tão baixa, o valor de um medicamento não deveria nem está em debate. A vida dessas pessoas valem muito e é 
preciso que elas possuam assistência. Por isso, discordo. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, este medicamento é de grande importância aos pacientes que necessitam dele. Pois, ele trabalha 
estabilizando a enfermidade, agindo diretamente no gene defeituoso, o que daria uma melhor qualidade de vida ao paciente. O 
tratamento que já é aplicado não trabalha diretamente na célula defeituosa e sim nas consequências da enfermidade, onde ela 
continua trazendo danos irreparaveis.

2ª - Não

3ª - Não

Página 792 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas proveniente dessa doença têm o direito ao remédio.Esta na Constituição. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante para Theo e todas as pessoas portadores dessa doença para melhorar a sua expectativa e qualidade de 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes com esta doença precisao mt das medicaçoes pra ter um pouco mais de qualidade de vida q sao 
medicamentos caros e nem todos podem comprar . 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Qual é o preço da vida de uma pessoa? Se o paciente for legível para o tratamento, ele deve ter acesso sim ao 
medicamento.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual:  lumacaftor/ivacaftor , Positivo: Melhor exacerbação pulmonar, mais disposição e a 
qualidade de vida dos pacientes que precisam de um tratamento contínuo até o fim da vida, uma vez que felizmente ainda há 
chances de progresso. A maioria das doenças raras não possuem tratamentos, então nada mais justo do que esses pacientes terem 
acesso a ele e uma vida melhor., Negativo: Desconheço. Todos os pacientes que tivemos contato tiveram uma melhora considerável.

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, azitromicina, tobramicina., Positivo: Esses medicamentos ajudam a 
controlar os sitomas., Negativo: São muitas medicações e elas tratam só os sintomas e não as causas.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação é importante para os portadores de Fibrose cistica e já é utilizado em outros países.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma doença q causa muito sofrimento. Sendo assim uma responsabilidade governamental e social, ajudar no 
sofrimento dessas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Na minha opinião, as pessoas tem direito a vida. Direito a se proteger, principalmente quando temos medicamentos 
que a medicina coloca a disposição da população. Muitos pais tem lutado para que as autoridades ajudem seus filhos viverem. Eles 
querem que seus filhos cresçam saudáveis, tenham uma vida igual a dos outros, com as mesmas oportunidades. Enfim, serem 
cidadãos que possam ser produtivos e contribuir com uma sociedade cada vez melhor. É dever do estado proporcionar isso, ainda 
mais num pais democrático e de direitos.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Paciente sem essa medicação corre risco de vida, com futuros problemas pulmonares

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas pessoas tem direito a uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Me chamo Mara de souza caldas e sou mãe de dois portadores de fibrose cística. Murilo caldas da silva 11 anos e 
Geovana caldas da silva 10 anos.Ambos com a mutação DeltaF508 homozigoto, meus filhos foram diagnosticados nos primeiros 
meses de vida, desde o inicio do tratamento sempre tiveram reações graves da doença. e a equipe médica sempre me esclareceu que 
estávamos lidando com a segunda mutação mais grave da doença. E com o passar dos anos pude perceber que a fibrose não nós dar 
chance . porque mesmo usando todos os recursos disponíveis no tratamento ,ainda assim os danos deixados pela doença só vinha  
aumentando. Pulmões comprometidos por atelectasias, efizema, atelectasias. tudo isso por conta das inúmeras pneumonias que já 
haviam acometidos seu pulmões. desnutrição severa por falta de absorção, eles nasceram com o pâncreas totalmente comprometido 
pela doença. fígado também comprometido. enfim os principais órgãos vitais comprometido pela doença. E isso levava eles a 
tomarem altas doses de enzimas e também vários medicamentos, entre bombinhas, corticóides, antibióticos oral, inalado e injetável, 
antialérgicos, ursacol para tratar o fígado, vitaminas, várias vitaminas e suplementos para tentar suplir as necessidades  nutricionais,  
eram um total de 20 medicamentos por dia, nas internações esse número de medicamento se multiplicava. Eram diversas internações 
por ano, minha vida se resumia no hospital, na ultima internação do Murilo ele sentia muita dor, seus pulmões estavam 
sobrecarregados de secreção, a fibrose deixa todo o muco do corpo 60 vezes mais espesso que o normal, dessa forma fica inviável do 
paciente expelir a secreção, levando a sentir dores, falta de ar e febres em altas temperaturas. Então o Murilo me fez um pedido 
¨Mãe tira essa dor de mim  não aquento mais¨. esse pedido no momento me tirou o chão, porque eu não sabia o que fazer e sabia 
que essa crise não seria a ultima. Mas depois esse pedido me deu força pra lutar na justiça e conseguir um medicamento que 
prometia frear o avanço da doença e dar mais qualidade de vida (lumacaftor/ivacaftor). juntei todos os laudos e dei entrada na justiça 
e de imediato a justiça entendeu que estávamos correndo contra o tempo pela vida de duas crianças. E graças a deus conseguimos a 
medicação, e logo nas primeiras doses tivemos a comprovação de sua EFICÁCIA. nas primeiras semanas de uso minhas crianças 
expeliram muita secreção, era secreção escura, fétida e bem volunosa chegamos encher um copo de secreção, era como se o pulmão 
tivesse voltando ao seu funcionamento normal. Depois de 4 meses de uso pude ver meus filhos cada vez melhor, sem o suor salgado 
principal síntoma da fibrose , ganharam peso e estatura e vários medicamentos foram retirados, como ursacol, bombinhas, e também 
foi diminuída as doses de enzimas . Eles faziam 20 medicamentos por dia e hoje fazem uso apenas 3 medicamentos ( 
enzimas,pulmozyme, Dekas). Nesse mês de agosto estão completando 1 ano de uso, e foi o melhor ano de todos esses anos de 
tratamento, 1 ano sem internações, 1 ano sem pneumonia, 1 ano sem bactérias, 1 ano sem longos ciclos de antibióticos, enfim um 
ano sem dor sem lágrimas 1 ano vivendo como criança , brincando e estudando. No início eu não tinha certeza do futuro dos meus 
filhos, pra ser sincera tinha a impressão que tão logo ia sentir a dor do LUTO . Mas com o avanço da medicina, hoje nós podemos 
prever um futuro diferente para os portadores de fibrose cística na Brasil, tratar a doença fez toda diferença na vida do Murilo e 
Geovana, e todos os pacientes legíveis podem ter essa mesma chance. por isso DISCÓRDO da recomendação preliminar da conitec, 
todas as vidas são importantes.Murilo caldas da silva e Geovana caldas da silva fazem tratamento no hospital universitário Jõa de 
Barros Barreto (HUJBB). são assistidos pela pediatra DRA. Valéria de Carvalho  Martins   matricula : (249572/7) (259200/4).

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: meus filhos fazem uso da medicação (lumacftor/ivacaftor). 100mg/125mg, Positivo: 
depois do uso os principais efeitos positivos foram : uma melhor absorção , ganho de peso e estatura, função pulmonar muito 
melhor, meus filhos hoje vivem como crianças de verdade, tem mais animo para brincar, correr e estudar. e o melhor de tudo sem 
internações . frear o avanço da doença., Negativo: o principal efeito negativo da medicação é não ter disponível no sus, levando as 
famílias recorrerem a justiça.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: meus filhos já usaram diversos medicamentos, enzimas, ursacol, tobramicina, 
colimicina, azitromicina, entre vários outros antibióticos, alfadornase., Positivo: essas medicações proporcionam bem estar ao 
paciente , tratam os sintomas da doença., Negativo: o efeito negativo  desses medicamentos é porque eles não tratam a causa da 
doença, não evitam a progressão da doença.
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a vida. O mais importante é que os pacientes não escolheram ter a doença, simplesmente nasceram 
com ela, e devem ter a mesma oportunidade daquelas pessoas que nascem com outra doença que tem tratamento disponível. É uma 
questão de democracia. De direito. Constitucional. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ACREDITO NA MEDICAÇÃO PARA AUXILIAR NO TRATAMENTO DA FIBROSE CISTICA

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que todo medicamento que se prova o minimamente eficiente para ajudar na qualidade e prolongamento da vida 
dos pacientes deve ser mantido.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, meu filho precisa deste medicamento para ter uma qualidade de vida melhor. Com esse medicamento , ele 
terá a chance de viver mais. Estudos mostram a melhora significativa de pacientes que usaram tal medicamento.Meu filho , assim 
como todas as pessoas com fibrose cística tem o direito de viver . O medicamento é um direito de todos , e se há possibilidade de 
melhora na vida dessas pessoas deve ser aprovado a incorporação no Sus.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon Pulmozyme Dekas plus , Positivo: Creon , ajuda na melhor absorção de 
alimentos , resultando em ganho de peso. ( já que pacientes com esta condição não ganham peso)Pulmozyme, ajuda na eliminação 
dos mucos pulmonares Dekas plus , repõe vitaminas e minerais. , Negativo: Nenhum 

Clique aqui

http://cysticfibr
osisnewstoday.
com/2016/10/2
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quando uma mãe recebe um diagnóstico de sua bebê com uma expectativa de vida baixa é como se tivesse arrancado 
uma parte de mim. Digo que agora com minha pequena com 6 anos ainda me pego com tanto medo e insegurança, não sabemos o 
dia de amanhã, se haverá uma nova bactéria que acarretá á mais medicamentos ou precisará de internação. São tantos remédios e 
que obviamente tem seus efeitos colaterais á longo prazo e ainda assim só mascaram os sintomas da doença, porque ela está e não 
dá trégua. Quando ouvimos falar do medicamento com bons olhos da equipe médica ficamos eufóricos  com a possibilidade, comecei 
a pesquisar e entrei em contato com pacientes que estavam tomando como melhoras significativas. Aquele medo e insegurança de 
dias piores deram lugar á esperança de que minha filha tivesse a oportunidade de uma vida com mais qualidade em que ela pudesse 
fazer parte dessa nova etapa de tratamento promissor. Medicamento esse que foi negado, saúde é direito de todos e ela como todas 
as crianças que tem fibrose cística  não pode ter esse direito negado, ter a possibilidade de experimentar. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonAlfardonaseCiproTombracinaAzitromacina, Positivo: Garantem uma estabilidade 
momentâneaMedicamentos que não atuam no problema em questão da doença., Negativo: LetargiaFezes endurecidasEnjooFalta de 
arProblemas gastro intestinais e fígado

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Paciente sem essa medicação corre risco de vida, com futuros problemas pulmonares

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, o paciente tem direiro a vida, a respirar, e os pais tambem sofrem com isso

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida de pacientes em qualquer idade e em qualquer circusntância importa!!!!!!!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Como qualquer pessoa, doente ou não, todos querem qualidade de vida, porém para pessoas doentes isso é mais difícil 
e se há alguma maneira de proporcionar isso tanto para mim quanto para outros doentes, deve ser feito o mais rápido possível.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pancreatina (Creon), Tobramicina, Alfadornase (Pulmozyme), Insulina e Fisioterapia., Positivo: Melhora 
de vida, diminuição de infecções  e risco de contrair outras doenças, diminuição de cansaço também., Negativo: Uso contínuo e em 
grande quantidade de medicamentos.

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento ajudará na qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pode salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é essencial, podendo salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, pq é negativa a inclusão dos remédios

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, o menino necessita de tratamento e o Estado deve ajudar.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que havendo recomendação do médico assistente, todos devem ter acesso ao tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes com Fibrose Cística já sofrem desde que nascem. É uma rotina desgastante de tratamento e medicamentos, 
onde toda a família e amigos acabam se envolvendo e sofrendo junto com o paciente. Você possuir uma doença grave e que não tem 
cura é muito triste e o que nos restam é seguir rigorosamente com a rotina do tratamento. Por isso é de fundamental importância 
este medicamento para a vida de quem tem Fibrose Cística pois ele age diretamente nas mutações sendo eficaz, retardando o 
processo de progressão da doença. Atualmente não temos nenhum medicamento deste tipo disponível, somente os que tratam os 
sintomas e não diretamente na causa da doença

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Aquadeks, Pancreatina, Alfadornase, Tobramicina, Azitromicina, Aerolin, Soro de 
Hidratação, Solução Salina Hipertônica, Positivo: Aquadeks - vitamina especifica para que tem FC que contem também vitamina 
KPancreatina - supre a deficiência pancreática decorrente da FC e deve ser tomada a cada refeiçãoAlfadornase - medicamento 
inalatório que age diretamente na secreção empactada dentro do pulmãoTobramicina - antibiótico inalatório para combater as 
bactérias que podem ser letais para os pacientes com FCAzitromicina - antibiótico para combater as inflamações nos 
pulmõesAerolin - utilizado para abrir os brônquios antes da inalação salina hipertônicaSoro de Hidratação - reposição do sódio que 
pacientes com FC perdem com facilidade e desidratam muito fácilSolução Salina Hipertônica - Para lubrificar as secreções nos 
pulmõesSão todos medicamentos que tratam os sintomas da doença, ajudando no tratamento., Negativo: são somente para 
controlar os sintomas não agindo diretamente na raiz da doença.alguns possuem efeitos colaterais e sem contar a quantidade de 
medicamento ingeridos por dia.

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é essencial para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para o bem estar e qualidade de vida para portadores de Fibrose Cistica.E todos temos 
direito a saude e a Vida,inclusive os portadores da Fibrose Cistica.A Vida não tem preço!!!

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A vida de todos é importante, então isso já é motivo suficiente para que o medicamento seja aprovado, pois todo 
mundo merece um vida de qualidade.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Alfadornase (Pulmozyme), Tobramicina e Fisioterapia., Positivo: Diminuição no número de 
infecções, internações e outras complicações., Negativo: Pela quantidade excessiva e contínua de medicamentos e tratamentos 
muitos pacientes se sentem desestimulados a prosseguir com os mesmos, e isso poderia ser mudado.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os pacientes portadores de fivrose cistica 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, minha sobrinha usou por dois anos e teve resultado muito positivo no tratamento

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Viver bem é o mais importante. Esse medicamento vai fazer com que quem tem fibrose possa viver bem. Acredito que o 
valor de um medicamento não deve ser mais importante do que a vida de alguém, e disponibilizando esse medicamento para essas 
pessoas a vida deles vai melhorar e passar a ter mais sentindo e qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação é importante para colaborar na qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a vida , os pacientes terão melhor qualidade e expectativa de vida.O medicamento evitará doenças 
graves , que podem levar a morte.Os pacientes tem direito de crescer e desenvolver com saúde.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por se tratar de um medicamento caro, acredito que deva ser incorporado na lista dos gratuitos.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito ou remédio independente da idade 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tem que apoiar nao discordar

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como amiga de alguém que sofre dessa doença é muito difícil ver o corpo dela se debilitando com o passar dos dias, e 
com o tempo imaginar que a expectativa de vida dela vai se aproximando do limite que a ciência coloca para portadores de fibrose 
cistica. Então se existe um medicamento que vai ajudar na qualidade de vida dela, isto com comprovação científica, torna-se essencial 
para o tratamento e a posteriori se encontrar uma cura.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são fundamentais para a saúde dos portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação deve ser liberada para os pacientes

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças merecem viver 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PORQUE OS MEDICAMENTOS QUE TEM NO SUS SÃO PARA TRATAR OS SINTOMAS NÃO IMPEDINDO A PROGRESSÃO DA 
DOENÇA.  

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: TOBRAMICINA, COLIMICINA, CREON, DEKAS PLUS, Positivo: ALIVIA OS SINTOMAS, 
Negativo: NÃO IMPEDE A PROGRESSÃO DA DOENÇA

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento em questão atua diretamente na proteína deficitária da fibrose cistica, e os medicamentos utilizados 
hoje por essa população apenas controla os sintomas. Mas não age na progressão da doença!! Então, discordo com a recomendação 
da Conitec.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Contribuir plenamente como cidadão e ter direito contituicao de uma vida plena, melhorando e contribuindo para uma 
sociedade mas justa

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não existe preço para a saúde! É imprescindível o uso de qualquer medicamento que melhore a qualidade de vida dos 
que tem essa doença! 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente são fornecidos, apenas brandam os sintomas. Com o 
fornecimento desse novo medicamento, evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se há uma chance, deve ser tentada.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tem gente que nao tem condicoes para ter tratamento 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estou dando o meu depoimento como avó e só quem vive esse problema sabe como é difícil todos os dias por isso 
pessoa encarecidamente que revejam a autorização desse medicamento para que todos podem ter uma qualidade de vidaSem 
muitas internações o que também gera custo Então porque não liberar o medicamento,pensem é reflitam são de vidas que estamos 
falando.Muito obrigado.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento aprovado e essencial 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alguns fornecidos pelo sus, Positivo: Todo medicamento que ajuda o paciente ter 
menos efeito colateral da doença é importante, Negativo: Não existe

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Vários que o SUS fornece, Positivo: Tudo que esta no mercado já passou por testes, 
então seu uso é importante e essencial para sobrevida de quem não escolheu ter a doença., Negativo: nenhum, só beneficia quem 
tem a doença é provado

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente são fornecidos, apenas abrandam os sintomas. Com o 
fornecimento desse novo medicamento, evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É  uma medicação  para a sobrevivência  dos raros 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque a varios pacientes que nao tem a possibilidade de comprar esta droga para amenizar os efeitos desta 
doença 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já pude constatar a eficácia do medicamento no tratamento da doença da minha prima. A melhora foi evidente no 
entanto os portadores da Fibrose Cística tem direito à saúde e a vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A ação desse medicamento pode ser mais efetiva e melhorar o prognóstico do paciente

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou FAVORAVEL a incorporação do medicamento lumacaftor/ivacaftor para tratamento da fibrose cística no SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É preciso tratar a origem do problema, não as consequências. Pois  tratar os sintomas, não faz a doença desaparecer, é 
preciso qualidade de vida para os pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Tobramicina, Alfadornase, Enzimas Pancreáticas (CREON), Positivo: Melhora da capacidade pulmonar, 
abertura dos brônquios, melhor desempenho nos esportes, menos muco acumulado, Negativo: Não vejo efeito negativo

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, No relatório técnico completo de recomendação da Conitec consta que há uma dificuldade em relação ao processo de 
genotipagem: "Além do custo elevado do medicamento, acarretando uma razão de custoefetividade extremamente alta considerou-
se, também a NECESSIDADE DE UM EXAME DE GENOTIPAGEM ESPECÍFICO". Entretanto, acredito que vocês também devam 
reconhecer que uma parcela considerável dos pacientes fibrocísticos já têm conhecimento sobre a mutação de seus alelos. Portanto, 
vejo esse "empecilho" como uma mera desculpa para que o "Sistema Único de Saúde" não conceda o fármaco àqueles pacientes que 
já conhecem seu genótipo.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com o Orkambi (ivacaftor/lumacaftor)., Positivo: Melhora da função pulmonar, menos 
tosse, menos secreção, redução de bactérias presentes no pulmão, aumento do apetite e ganho de peso. Destaque: todos os efeitos 
positivos foram observidos com o uso do Orkambi por menos de 1 ano., Negativo: Não houve efeito negativa constatado.

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é indispensável para salvar no vidas 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo totalmente, porque trata-se de vidas humanas, que precisa muito desse medicamentos para ter uma 
qualidade de vida norma. Sou testemunha viva de um parente próximo que quase perdeu a vida devido a esta doença, criança essa 
que ficou internada em UTI, recebeu medicações de emergência e graças a essa assistência sua saúde esta hoje sobre controle. Porem 
essa mesma pessoa hoje mora a 600 km da capital onde esta o recurso, fazendo esse percurso quase todo mês. Como pode a conitec 
não ser favorável a esta proposta e esta proposta de incorporação de uma medicação que vai salvar vidas humanas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamente é de suma importância para cura dos pacientes, eles precisam ter esse medicamentos para o 
tratamento sem falta, estamos falando de vidas, e tudo que é para salvar vidas deve ser multiplicado e de fácil acesso!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para salvar vidas 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento é uma terapia que atua diretamente na proteína defeituosa da fibrose cistica e a doença para de 
progredir.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se é uma doença aonde prejudica a humanidade o governo tem obrigação de por em rede pública esse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Creio que a distribuição do medicamento pelo SUS posso ajudar diversas família e salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero que seja liberado medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, É imprescindível a utilização desse medicamento para pacientes portadores de Fibrose Cística 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.27/08/2020 Grupos/associação/organi
zação de pacientes

1ª - Discordo, O medicamento Orkambi (lumacaftor/ivacaftor) deve ser incorporado no SUS, pois de fato, a nova medicação tem alto 
valor econômico, valor este que não pode sair do bolso de um cidadão comum, ou mesmo  de uma família carente, realidade vivida 
pela maioria no Estado de Minas Gerais.Existe um dado que não pode ser deixado à margem: apesar do tratamento ser caro do ponto 
de vista individual, o fato é que, sendo a doença rara, serão fornecidos para um grupo de pessoas -  (O teste do pezinho demonstra 
que existe aproximadamente, 1 caso para cada 10.000 recém-nascidos em Minas Gerais)  - é de que é menor que  0,003% da 
população de Fibrocístico em Minas Gerais  (Minas Gerais é o segundo estado mais populoso do Brasil, com 21.119.536 milhões 
habitantes, conforme divulgou o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatística IBGE), pois a abrangência do medicamento é somente 
ǇǊŜǎŎǊƛǘŀ ǇŀǊŀ ƻǎ ŜƭŜƎƝǾŜƛǎ ŀƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻΣ  Ǉƻƛǎ ƴŜƳ ǘƻŘƻǎ ǎńƻ ŜƭŜƎƝǾŜƛǎ ŀƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻΦ 5Ŝǎǎŀ Ŝǉǳŀœńƻ ς ŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŎŀǊŀ 
ƛƴŘƛǾƛŘǳŀƭƳŜƴǘŜΣ Ƴŀǎ ŦƻǊƴŜŎƛŘŀ ǇŀǊŀ ǳƳ ƎǊǳǇƻ ǇŜǉǳŜƴƻ ς ŎƘŜƎŀπǎŜ Ł ŎƻƴŎƭǳǎńƻ ŘŜ ǉǳŜ ƻǎ ƎŀǎǘƻǎΣ ŎƻƴǎƛŘŜǊŀŘƻǎ ŜƳ ǘŜǊƳƻǎ ƎƭƻōŀƛǎΣ 
ƴńƻ ǎŜǊł ŜƭŜǾŀŘƻ ǇŀǊŀ ƻ DƻǾŜǊƴƻΦ{ƻƳŀŘƻ ŀ ŜǎǎŜ ŦŀǘƻΣ ǘŜƳƻǎ ƻǳǘǊƻǎΥω bŀ ŀǘǳŀƭƛŘŀŘŜΣ ƻ DƻǾŜǊƴƻ Ƨł ǘŜƳ Ǝŀǎǘƻǎ ŎƻƳ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ ǉǳŜ 
são meramente paliativos, ou seja, que tratam os sintomas, mas não a doença. Desta constatação, chega-se a outra: seria muito 
ǇǊƻŘǳǘƛǾƻ ƛƴǾŜǎǘƛǊ ŜƳ ƳŜŘƛŎŀœƿŜǎ ǉǳŜ ǘǊŀǘŀƳ ŀ ŘƻŜƴœŀ ŜƳ ǎƛΦω ¢ŀƳōŞƳ ƴńƻ ǎŜ ǇƻŘŜ ŘŜƛȄŀǊ ŘŜ ŜƴŦŀǘƛȊŀǊ ƻǎ Ǝŀǎǘƻǎ ǉǳŜ ƻ DƻǾŜǊƴƻ Ƨł 
tem com internamentos recorrentes, prolongados; com transplantes de pulmões; com cirurgias gástricas; com fisioterapia 
respiratória; com gastroenterologistas; com nutricionistas; enfim, com vários tipos de tratamentos e profissionais sem que se possa 
vislumbrar o final de tais gastos, haja vista a inexistência de medicação que estacione a doença e/ou promova o estacionamento do 
ŀǾŀƴœƻ Řŀ ŘƻŜƴœŀ ƻǳ ƳŜǎƳƻ ŀ ŎǳǊŀΦω 5Ŝ ƳłȄƛƳŀ ƛƳǇƻǊǘŃƴŎƛŀ ǘŀƳōŞƳ Ş ŦǊƛǎŀǊ ǉǳŜ ŀǎ ŎǊƛŀƴœŀǎ Ŝ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘŜǎ ǉǳŜ ǇŜǊŘŜƳƻǎ 
precocemente, caso recebessem uma medicação que efetivamente as tratasse, poderiam ter uma melhor qualidade de vida e assim 
ŀǘƛƴƎƛǊ ŀ ƳŀƛƻǊƛŘŀŘŜ Ŝ ƛƴǘŜƎǊŀǊŜƳ ŀƻ ƳŜǊŎŀŘƻ ŘŜ ǘǊŀōŀƭƘƻΦω tƻǊ ŦƛƳΣ ŜǎǘŀƳƻǎ ŦŀƭŀƴŘƻ ŘŜ ǾƛŘŀǎΣ ǉǳŜ ƴƽǎ ǎńƻ ŎŀǊŀǎΣ Ŝ Ş ǳƳ ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ 
todos o Direito a Saúde conforme dita nossa Constituição Federal.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

CONTRIBUIÇÃO
 PARA A 

CONSULTA 
PÚBLICA N 37 

Orkambi 
(lumacaftor/iva

caftor)

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes devem ter a oportunidade de receber esse medicamento para assim viverem com melhor qualidade de 
vida. 

2ª - Não

3ª - Não

Página 807 de 2145

http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/58735/13692022_702744.pdf


Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Nós pacientes com Fibrose Cística precisamos desse medicamentos para que possamos ter uma qualidade de vida 
melhor , para pudemos estudar , trabalhar viver uma vida normal como qualquer outra pessoa . Peço gentileza revertam nosso direito 
de viver a nossa vida não tem preço !

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: uso pulmozyme , Creon , vitamina aquadeks , vitamina E , bicarbonato inalatório ., Positivo: fluidificar 
secreções, ganho de peso, não perder gordura, ingestão de vitaminas essenciais,..., Negativo: todos esses medicamentos acima são 
somente para sintomas e não para a causa da doença fc

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vida não tem preço preço 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um dever do Estado garantir a saúde integral de seus cidadãos independente de qualquer coisa.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Que o remédio tinha que dar 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é essencial para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Kalydeco e Orkambi, Positivo: MELHORIA NA FUNÇÃO PULMONAR, GASTRICA E SEM 
EFEITOS COLATERAIS., Negativo: NAO TEVE 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Kalydeco e Orkambi, Positivo: MELHORIA NA FUNÇÃO PULMONAR, GASTRICA E SEM 
EFEITOS COLATERAIS., Negativo: NAO TEVE 

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que se pode gerar melhora na qualidade de vida nos pacientes e gerar uma expectativa de vida mais longa, 
obviamente deve ser incluso na lista de medicamentos de alto custo fornecidos pelo governo. 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas não deveriam decidir sobre a vida dos pacientes que sofrem com essa doença, sendo um medicamento que 
traz melhora na condição e conforto para viver, já que os mesmos que não foram favoráveis não tem direito nenhum sobre a vida de 
alguém.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há 38 anos atrás,quando tivemos o diagnóstico da doença para nossa filha, a Fibrose Cística era pouco conhecida no 
Brasil, tanto pelos médicos como pelos pais.Fomos um dos primeiros a enfrentá-la,com poucas informações, e sem perspectivas de 
tratamento eficaz.Não havia enzimas fabricadas no país, e a parte do tratamento pulmonar era feita com internações hospitalares 
com frequência de quatro vezes por ano, cada uma por 21 dias.Foram vários anos de luta solitária de cada família, sem condições de 
obtenção dos caríssimos medicamentos,  tendo como consequência a baixa taxa de sobrevida dos fibrocísticos.Posteriormente,fomos 
nos reunindo e criando as associações estaduais de pais, o que proporcionou o acesso ao fornecimento dos remédios pelo governo. 
Dessa forma tornou-se possível para que muitos doentes, antes desassistidos, alcançassem melhora considerável de qualidade de 
vida.Houve, portanto, ao longo dos últimos anos um grande avanço no combate à doença,com a introdução de medicamentos mais 
eficazes, possibilitando o tratamento domiciliar, reduzindo o número de internações hospitalares, bem como os dias de permanência 
em hospitais.O objetivo desta consulta técnica é de que a Conitec autorize a incorporação do medicamento, imprescindível para que 
os fibrocísticos brasileiros possam ter o mesmo tratamento que já é oferecido há vários anos em outros países.Os estudos científicos 
para o medicamento demonstraram aumento de sobrevida, efeitos adversos não significativamente diferentes aos que a doença em 
si já impõe ao paciente, aumento de ganho VF1. O importante é o seu considerável efeito de deter a taxa de declínio da função 
pulmonar e consequentemente evitar a progressão da doença.Se levarmos em conta que essa incorporação acarretará a redução de 
custos ao SUS com internações hospitalares, diminuição da necessidade de transplantes, e outros fatores inerentes,pode-se esperar 
que o custo benefício ao longo do tempo será compensatório, além disso, vamos deixar de ver nossos filhos morrerem precocemente. 
Vamos deixar de ver nossos filhos sofrerem a cada dia e cada noite com a falta de ar, com as várias infecções respiratórias que 
enfrentam, com as diarreias e perda de peso, com a desnutrição.Vamos poder ver nossos filhos atingirem a idade adulta sem tantas 
sequelas, sem ter sofrido tanto, pois cada hospitalização agride seus corpos, suas mentes, sua autoestima e vontade de viver. Vamos 
poder ver nossos filhos terem uma vida produtiva, exercerem uma profissão, terem uma família, serem independentes. É importante 
relatar que hoje eles não conseguem realizar nada disso, por fazerem diariamente um tratamento que consome de 3 a 5 horas 
diárias, por estarem frequentemente sujeitos a longas internações, sejam elas programadas ou emergenciais. Se a Conitec não 
considera compensatório financeiramente usar um medicamento que tire uma pessoa da fila do transplante, incluindo os 
medicamentos para rejeição, que acabe com 3 a 4 internações hospitalares anuais de 21 dias pelo SUS, utilizando em torno de 4 a 6 
antibióticos caros e de última geração, que não compense deixar de gastar com internações longas em UTIs, que não compense 
futuramente diminuir a medicação básica que hoje é usada, e que não compense permitir a uma pessoa que ela consiga trabalhar, 
produzir, gerar renda para sua família e seu país, assim como ocorre no resto do mundo civilizado. Então peço que a Conitec não 
pense somente no que compensa financeiramente, embora se colocado na ponta do lápis, compensa! Peço que a Conitec pense com 
a cabeça de um pai que lutou a vida inteira para que sua filha conseguisse chegar à idade adulta, que conseguisse sobreviver com seu 
próprio pulmão, já que a expectativa média de vida pós transplante é desconcertante. Pense como um pai que só quer ver sua filha 
envelhecer, pois esse é um direito de qualquer ser humano.A Conitec é formada por seres humanos, para atender a seres humanos, 
peço que não permitam que a razão financeira se sobreponha e nos faça perder mais essa luta, pois, como relatei acima, já lutamos 
incansavelmente há 38 anos e já perdemos muitos seres amados para essa doença.Atenciosamente, um pai.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas: Pancrease, Ultrase, Creon. Complexo vitamínico 
ADEKSAntibióticos inalatórios: Tobramicina, ColimicinaInalação: Dornase alfaAntibióticos intravenosos: Ceftazidima, Tabramicina, 
Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazol Antibióticos orais: Azitromicina, Ciprofloxacina, 
Sulfametoxazol Corticoides inalatórios: Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódioSuplementos alimentares: Ensure plus HN, 
Nutridrink, Positivo: Enzimas pancreáticas: Pancrease, Ultrase, Creon.: Garantem a absorção do alimento, sem isso a pessoa sobre de 
desnutrição grave levando a óbito.Complexo vitamínico ADEKS: as vitaminas lipossolúveis são essenciais e devem ser repostas, pois 
há perda dessas vitaminas na gordura das fezes.Antibióticos inalatórios: Tobramicina, Colimicina: Ajudam na contenção das infecções 
respiratórias.Inalação: Dornase alfa: deixa o muco mais fluido, o que é indispensável para ser eliminado na fisioterapia.Antibióticos 
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intravenosos: Ceftazidima, Tabramicina, Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazol: usados para 
combater as infecções respiratórias nas internações hospitalares.Antibióticos orais: Azitromicina, Ciprofloxacina, Sulfametoxazol : 
usados para combater as infecções respiratórias em casa.Corticoides inalatórios: Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódio: 
usados no controle da asma, permitindo que a pessoa respire.Suplementos alimentares: Ensure plus HN, Nutridrink: indispensáveis n 
ganho de peso, de massa muscular, já que a pessoa não consegue absorver os nutrientes de alimentos comuns e pouco calóricos., 
Negativo: Antibióticos intravenosos: Ceftazidima, Tabramicina, Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazo: 
dores de cabeça. sonolência e cansaço, forte cheiro na urina, prejuízo para rins e fígado a longo prazo, já que as dosagens são 
cavalares. Alergias de pele, vermelhidão, dor durante a infusão, secamento e desaparecimento das veias periféricas nas quais são 
administrados.Corticoides inalatórios: Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódio: flacidez da garganta, provocando tosse

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, TRABALHO  HÁ 15 ANOS NO SERVIÇO PÚBLICO COM PACIENTES DE FIBROSE CÍSTICA  E ATUALMENTE NA FARMÁCIA 
TEM 3 PACIENTES EM USO DO REFERIDO MEDICAMENTO. ATRAVÉS DE RELATOS DA MÃES VERIFIQUEI    QUE O NÚMERO DE 
INTERNAÇÕES DIMINUÍRAM., O NÚMERO DE CRISES EM PACIENTE  PROBLEMAS PULMONARES TAMBÉM DIMINUÍRAM. ALÉM DO 
GANHO DE PESO E MELHORA NO ESTADO CLÍNICO GERAL DOSPACIENTES.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: TRABALHO  HÁ 15 ANOS NO SERVIÇO PÚBLICO COM PACIENTES DE FIBROSE CÍSTICA  E 
ATUALMENTE NA FARMÁCIA TEM 3 PACIENTES EM USO DO REFERIDO MEDICAMENTO. ATRAVÉS DE RELATOS DA MÃES VERIFIQUEI    
QUE O NÚMERO DE INTERNAÇÕES DIMINUÍRAM., O NÚMERO DE CRISES EM PACIENTE  PROBLEMAS PULMONARES TAMBÉM 
DIMINUÍRAM. ALÉM DO GANHO DE PESO E MELHORA NO ESTADO CLÍNICO GERAL DOSPACIENTES. - lumacaftor - Ivacaftor, Positivo: 
Melhora na prova de função pulmonar ventilatória   da paciente X, que antes do uso do medicamento era 58 e apos o uso do 
medicamento foi 79., Negativo: Não há relato.

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: ENZIMAS PANCREÁTICAS, ALFADORNASE,  AZTREONAM, TOBRAMICINA INALADA , 
COLISTIMETATO DE SÓDIO., Positivo: ENZIMAS PANCREÁTICAS-   CONTROLE DAS EVACUAÇÕES.ANTIBIÓTICOS - CONTROLE DAS 
INFECÇÕES.ALFADORNASE -  MELHORA DO EXCESSO DE SECREÇÕES., Negativo: NÃO HÁ RELATOS.

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Conforme pesquisas o uso da combinação do medicamento lumacaftor/invacaftor para tratamento de fibrose cística 
(FC) em pacientes com 6 anos de idade ou mais e que são homozigotos se mostrou eficaz na melhora do quadro respiratório dos 
pacientes, deste modo, acredito que seria importante a utilização nesses pacientes

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O uso desse medicamento é essencial para salvar vidas, uma vez que o mesmo auxilia na NÃO progressão da doença.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e mãe e desse 
pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença porque não 
mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes.Avida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento deve ser fornecido aos pacientes, pois os que são disponibilizados atualmente não tratam 
diretamente a doença, mas apenas seus sintomas e esse sim trata mais diretamente a doença, então é de extrema importância para 
sobrevida dos mesmos.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A recomendação desfavorável da Conitec é extremamente maléfica para os pacientes de fibrose, que acreditam na 
incorporação do único medicamento capaz de tratar a causa da doença e aumentar a expectativa de vida dos fibrocísticos. É 
comprovado que o medicamento melhora a função pulmonar e promove o ganho de peso dos pacientes, diminuindo o número de 
internações e o uso de outras medicações. Esse medicamento é a esperança de que meus dois filhos possam ter uma vida mais 
próxima do normal, podendo fazer planos futuros.  Infelizmente, é  impossível a aquisição desses medicamentos pelas famílias, já que 
o valor comercial é alto para os padrões de vida do brasileiro. O SUS é a nossa esperança!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme e Creon, Positivo: O Pulmozyme auxilia na fluidificação das secreções, 
auxiliando a liberação do muco. O Creon tornou possível que meus filhos cresçam e ganhem peso, pois possuem insuficiência 
pancreática grave devido à fibrose. Contudo, essas medicações tratam apenas sintomas, não a causa da doença., Negativo: Nenhum 
efeito negativo até o momento.

http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nao, Positivo: Nenhum, Negativo: Nao

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nao, Positivo: Nao, Negativo: Nao

Clique aqui

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito à vida é mais importante que tudo. E é pra isso que o povo paga os impostos. Pra ter o retorno do governo. O 
Ministério da Saúde precisa quebrar a patente desse medicamento pra laboratórios produzirem no Brasil a preços que o governo 
possa comprar a preços mais baixos. Ou que reduzam o I.I. Imposto de Importação e outras taxas, para baratear o custo para o 
governo e os paciente ...   Sou favorável à proposta de incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística (FC) 
em pacientes com 6 anos de idade ou mais e que são homozigotos.

2ª - Não

3ª - Não

Página 812 de 2145

http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/58735/13693134_702744.jpg


Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

мȎ π 5ƛǎŎƻǊŘƻΣ 9ǎŎǊŜǾƻ ŎƻƳƻ ±ƛŎŜπtǊŜǎƛŘŜƴǘŜ Řŀ !ǎǎƻŎƛŀœńƻ tŜǊƴŀƳōǳŎŀƴŀ ŘŜ !ƳǇŀǊƻ ŀƻǎ CƛōǊƻŎƝǎǘƛŎƻǎ ς LƴǎǇƛǊ!wΣ ŜǎŎǊŜǾƻ ŎƻƳƻ 
cidadã, mas escrevo, acima de tudo, como mãe de Guido, meu filho caçulinha que tem apenas 02 anos de idade.Sem rodeios, posso 
dizer que diagnóstico de meu filho explodiu em mim feito uma bomba na cara. Guido foi sonhado por mim e por minha esposa 
durante vários anos e veio através de uma inseminação artificial arduamente conseguida, depois de muito desgaste financeiro, físico 
Ŝ ŜƳƻŎƛƻƴŀƭΦ Cƻƛ ǳƳ ŜƳōǊƛńƻ ŜǎǘǳŘŀŘƻ ƎŜƴŜǘƛŎŀƳŜƴǘŜ ǉǳŜΣ ŦƛƴŀƭƳŜƴǘŜΣ άǾƛƴƎƻǳέ Ŝ ǾŜƛƻ ǘƻǊƴŀǊ ŀƛƴŘŀ Ƴŀƛǎ ŎƻƳǇƭŜǘŀ ƴƻǎǎŀ ŦŀƳƝƭƛŀΦ tƻǊ 
todo o planejamento, jamais esperávamos que ele viesse portando uma doença que, além de rara, é genética, mas ele veio.Eu nem 
sabia o que era Fibrose Cística antes de receber aquele telefonema logo após o teste do pezinho. Corri para a internet e, logo em 
seguida, literalmente cai no chão: em todos os lugares, estava a sentença de morte precoce de meu filhinho. Ele teria muita sorte se 
chegasse à adolescência. O que fazer, meu Deus? O impacto foi tanto que minha mãe adoeceu e, exatamente dois meses depois, 
faleceu. Eu vivi, a um só tempo, os piores medos que um ser humano pode ter na vida: o de perder a mãe e o de enterrar um 
filho.Perdi 16 quilos nesses dois meses, enquanto via minha esposa perder o leite. Perdemos juntas várias noites de sono, vivendo 
num real e constante pesadelo.Depois da queda e de meses na escuridão, consegui me reerguer e seguir em frente, realizando o 
ǵƭǘƛƳƻ ǇŜŘƛŘƻ ǉǳŜ ƳƛƴƘŀ ƳńŜ ƳŜ ŦŜȊ ŀƴǘŜǎ ŘŜ ƳƻǊǊŜǊΥ άCƭłǾƛŀΣ ƴńƻ ŜǎǉǳŜœŀ ǉǳŜ ƘƻƧŜ ǾƻŎş ƴńƻ Ş ǎƽ ŦƛƭƘŀΗ ; ƳńŜ ǘŀƳōŞƳΗ ±ł ŎǳƛŘŀǊ 
ŘŜ ƳŜǳ ƴŜǘƻ Ŝ ŘŜ ǎǳŀ ŦŀƳƝƭƛŀΗέ !ǎǎƛƳ ǘŜƴƘƻ ŦŜƛǘƻΥ ǘŜƴƘƻ ŎǳƛŘŀŘƻ ŘŜ ƳŜǳ DǳƛŘƛƴƘƻΣ Ƴŀǎ ƴńƻ ǎƽΥ Řƻǎ ммл ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ Řƻ 9ǎǘŀŘƻ ŘŜ 
Pernambuco e de suas famílias respectivas, que padecem à mingua de comida, escolaridade, instrução, higiene, moradia, Esperança, 
Dignidade e Justiça!Não é fácil ver meu filho, um bebê, levando furadas desde que nasceu para acompanhar os níveis das mais 
variadas taxas através de exames de sangue; não é fácil vê-lo ingerir tantos remédios todos os dias, sabendo que são meramente 
paliativos e assisti-lo abrindo a boca para tomar todos, como se tivesse fome de cura; foi cruel submetê-lo às primeiras nebulizações, 
tendo que contê-lo com força em meus braços, enquanto ele chorava e ficava roxo, sem ar e sem entender nada; foi desumano vê-lo 
ser, pela primeira vez, internado e submetido ao oxigênio que, em seu pulmão e tão cedo, já faltava; dói, hoje, vê-lo correndo e 
imaginar por quantos anos ele ainda poderá fazer isso sem ter um cilindro de oxigênio pesando sobre suas costas e destino; corrói o 
peito colocá-lo para dormir todos os dias e ouvir sua respiração tranquila, enquanto peço a Deus que o mantenha assim pelo máximo 
de tempo possível; dá medo pensar que, em breve, dividiremos mais e mais noites em hospitais, por ser inexorável o galopar da 
doença; amedronta vê-lo aprender a soprar as velas de seu segundo aniversário e pensar em quantos anos mais ele ainda terá ar; é 
indigno viver à sombra da morte precoce de meu menino, tentando poupá-lo de um sofrimento que, hoje, vocês podem poupar!Por 
favor, Senhores! Ajudem meu Guido a continuar respirando! Ajudem meu filho a crescer e realizar seus sonhos! As medicações que 
ŜȄƛǎǘŜƳ ƘƻƧŜ ŀǇŜƴŀǎ aLbLaL½!a ƻǎ {Lb¢ha!{ Řŀ CƛōǊƻǎŜ /ƝǎǘƛŎŀ ¢9athw!wL!a9b¢9Η !ǎ ƴƻǾŀǎ ς ƛƴŎƭǳǎƛǾŜΣ ŀ ǇǊŜǎŜƴǘŜΗ ς ǘǊŀǘŀ ŀ 
doença em si, pois é um modulador celular! As novas trazem a esperança à nossa vida e ao olhar opaco que temos voltado para o 
futuro!É caro, nós sabemos! Mas já existem tantos gastos com os remédios e internamentos de hoje! E o pior: o que tem sido feito 
ƴńƻ Ǿŀƛ άƎŜǊŀǊέ ŀŘǳƭǘƻǎ ǎŀǳŘłǾŜƛǎ Ŝ ǇǊƻƳƛǎǎƻǊŜǎΗ bƻǎǎƻǎ ƳŜƴƛƴƻǎ ǘşƳ ƳƻǊǊƛŘƻΣ ŀǉǳƛ ŜƳ tŜǊƴŀƳōǳŎƻΣ ŜƴǘǊŜ мр Ŝ мс ŀƴƻǎ ŘŜ ƛŘŀŘŜΗ 
5ŜƛȄŜƳ ǉǳŜ ŜƭŜǎ ǾƛǾŀƳ Ŝ άǊŜǘǊƛōǳŀƳέ ƻ ǾŀƭƻǊ ǉǳŜ ƛǊńƻ ŘŜƳŀƴŘŀǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΗ9ǳ ǾŜƴƘƻΣ ŎƻƳƻ ƳńŜΣ ǇŜŘƛǊΥ ŀƧǳŘŜƳ ƴƻǎǎŀ ƭǳǘŀ ǇŜƭƻ 
direito de simplesmente RESPIRAR!Ajudem meu Guido e tantas crianças a se tornarem adultos com dignidade!Essa doença é 
avassaladora e não espera! As novas medicações estão aí prometendo uma nova e nunca antes vista realidade! Ajudem o Brasil a 
fazer história nessa doença rara. Somos poucos e, bem por isto, nem daremos, de forma global, tantos gastos. Em contrapartida, 
vocês assistiram seres humanos muito especiais crescendo com DIGNIDADE!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina (Creon), Tobramicina inalatória, Solução Salina, Vitaminas diversas, 
Nebulizações, Internamento Hospitalar e Fisioterapias respiratórias., Positivo: Pancreatina (Creon): apenas auxilia a absorver os 
alimentos, na medida em que a pessoa com FC tem extrema dificuldade de absorção e, em virtude disto, corre severo risco de 
desnutrição.Tobramicina inalatória: auxilia ao tratamento das bactérias pulmonares.Solução Salina: também auxilia na diluição da 
mucosidade dos pulmões.Vitaminas diversas: o paciente com FC não absorve naturalmente as vitaminas oriundas da alimentação, 
motivo pelo qual necessita de suplementação.Nebulizações: Mecanismo para utilizar a solução salina e outros medicamentos por via 

Clique aqui

CONTRIBUIÇÃO
 INSPIRAR
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nasal.Internamento hospitalar: realizados para tratar infecção pulmonar decorrente da Fibrose Cística.Fisioterapias respiratórias: 
necessárias para que o paciente com FC desenvolva a musculatura dos pulmões e aumente a capacidade respiratória e, assim, a 
expectativa de vida., Negativo: Pancreatina (Creon): a médio prazo, o uso constante da Pancreatina sobrecarrega o organismo do 
paciente com FC, o que se torna inevitável, haja vista que, quem tem FC, tem que tomar Pancreatina para o resto da vida, sob pena 
de desnutrição.Tobramicina inalatória: o uso a médio prazo compromete as vias aéreas, os pulmões e outras áreas do organismo do 
paciente com FC, além de não impedir novas infecções.Solução Salina: o uso a médio prazo compromete as vias aéreas, os pulmões e 
outras áreas do organismo do paciente com FC, além de não impedir novas infecções.Vitaminas diversas: o uso a médio prazo pode 
sobrecarregar o organismo do paciente com FC, causando-lhes desequilíbrios severos.Nebulizações: Tomam bastante tempo da vida 
do paciente com FC, que, via de regra, faz pelo menos duas nebulizações por dia durante toda a vida.Internamentos hospitalares: 
tƿŜƳ ƻ ǇŀŎƛŜƴǘŜ ŘŜ C/ ŜƳ ǊƛǎŎƻ ŎƻƴǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ŎƻƴǘǊŀƛǊ ƴƻǾŀǎ ƛƴŦŜŎœƿŜǎ ς ƧǳǎǘŀƳŜƴǘŜ ŜƳ ǾƛǊǘǳŘŜ ŘŜ ƻǎ ƳǳŎƻǎ ǎŜǊŜƳ Ƴŀƛǎ ŘŜƴǎƻǎ πΣ 
isto sem contar no sofrimento físico e mental inerente a todo e qualquer internamento hospitalar.Fisioterapias respiratórias: Tomam 
longo tempo dos pacientes, pois, por recomendações médicas, o ideal é que a pessoa com FC faça sessões diárias ao longo de toda a 
vida.Em suma: todos os tratamentos/medicamentos são PALIATIVOS, não tratando a Fibrose Cística em si, apenas MINIMIZANDO 
seus sintomas e de forma TEMPORÁRIA. 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo do relatório por que acredito que as vidas não tem preço

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é dever do poder público amparar os pacientes quanto a oferta de medicações especificas que podem ajudar no 
controle da doença e/ou  na qualidade de vida do paciente. Conheço pessoas que poderiam ser tratadas por esse medicamento. A 
falta do medicamento leva o paciente a constantes internações o que além de prejudicar a saúde onera a saúde pública.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, PULMOZYME, TOBRAMICINA, FOSTAIR,  
MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO 
(AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO, FISIOTERAPIA 
RESPIRATÓRIA DIÁRIA., Positivo: PANCREATINA: atua na regulação de insuficiência pancreática , ajudando no processo de digestão da 
comida no intestino. URSACOL: inibe a síntese hepática do colesterol e instiga a síntese de ácidos biliaresSABUTAMOL: providencia 
ação broncodilatadora de curta duração na obstrução reversível das vias aéreas.PULMOZYME: age como mucolítico das vias aéreas 
reduzindo a frequência das infecções respiratórias que requerem tratamento com antibiótico intravenosa e melhorar a desempenho 
respiratório.FOSTAIR: recomendado para o tratamento do estreitamento das vias aéreas e da dificuldade de respirar associada às 
doenças das vias aéreasMULTIVITAMINICO GAMADEKS: utilizado para reposição das vitaminas A, D, E e Ks  que precisam de gordura 
para serem absorvidas. Importante no uso do tratamento de paciente com Fibrose Cística uma vez que há uma perda de gordura pelo 
sistema digestivo dessas vitaminas precisam ser repostas.OMEGA 3: auxilia no absorvimento das gorduras pelo sistema digestivo e na 
desinflamação do intestino.SULFATO DE ZINCO: auxilia na absorção intestinal geral, na cicatrização da mucosa intestinal e diminuição 
da diarreia. PROBIÓTICO 20BI: contribuiu para o equilíbrio da flora intestinal que fica constantemente colonizada por bactérias 
ruins.DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, 
TOBRAMICINA): ajuda no tratamento das diversas infecções bacterianas que propaga-se nos pulmões dos portadores de Fibrose 
Cística, devido a produção excessiva de muco nos canais pulmonares.SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO: auxilia no aporte calórico do 
paciente de Fibrose Cística, tentando repor calorias que não são absorvidas pelo organismo., Negativo: PANCREATINA:, vômito, 
Náusea constipação, estiramento abdominal e diarreia, Estenose da região íleo-cecal e do intestino grosso (colonopatia 
fibrosante).URSACOL:   vômitos, mal estar, tontura, dor de cabeça, constipação , mialgia, tosse, edema periférico, pirexia, icterícia 
...SABUTAMOL : cãibras musculares, palpitações, tremores, nervosismo, dor de cabeça,  taquicardia (frequência cardíaca rápida), 
arritmias, rubor, distúrbios do sono e do comportamento.PULMOZYME: rinite ,conjuntivite, , dispneia, faringite, disfonia , 
laringiteFOSTAIR: disfonia cefaleia ,Faringite, candidíase oral, ,.MULTIVITAMINICO GAMADEKS: pode acontecer a hipervitaminose 
refere-se à condição de armazenamento de altos níveis de vitaminas, que podem levar a sintomas tóxicosOMEGA 3: pessoas com 
problemas de coagulação , também não deve ser conduzido, visto que esse ácido graxo ajuda a tornar o sangue mais líquido.SULFATO 
DE ZINCO: o excesso de ingestão de zinco, pode causar diarreia, náuseas, vômitos, dor epigástrica, letargia e fadiga.DIVERSOS 
ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA): o uso 
excessivo de antibióticos pode deixar o paciente resistente as diversas formulas, ficando sem muitas opções de antibióticos para 
tratar as diferentes infecções respiratórias, dentre outras. As bactérias possuem diversos mecanismos de resistência aos antibióticos, 
sendo as principais alteração na permeabilidade da membrana, alteração no local de atuação do antibiótico, bombeamento ativo do 
antibiótico para fora da bactéria e a produção de enzimas que destroem os antibióticos.

Clique aqui

Laudo medico

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA(Agência Reguladora dos Estados 
Unidos) e até mesmo aqui no Brasil pela ANVISA, mas INFELIZMENTE a CONITEC (Comissão que avalia a incorporação de novos 
medicamentos no SUS), deu parecer  desfavorável à sua incorporação.  Eles podem melhorar sobremaneira a qualidade de vida e 
tempo de vida dos pacientes com Fibrose Cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essa é uma medicação que atua diretamente na proteína defeituosa da fibrose cistica e faz a doença parar de progredir

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo plenamente desta recomendação por que o Ivacaftor é uma medicação que vem trazer uma qualidade de 
vida maior para os portadores de Fibrose Cística, que há anos não têm uma medicação atual, tão eficaz ... que não permitirá 
complicações que levarão até ao transplante de órgaos... devido ao comprometimento que a Fibrose Cistica acarreta por ser uma 
doença que compromete vários órgãos progressivamente , reduzindo a expectativa de vida 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas Creon 25.000 / Ursacol 300mg / complexo vitaminico GamAdeks 
/ Azitromicina / Soro fisiológico á 10% e 20% com Berotec para inalações / Pulmozyme .... sem contar as suplementacões alimentares, 
já que há uma menor absorção de nutrientes pelo mal funcionamento dos órgaos, Positivo: este medicamentos conjuntamente são 
utlizados para que haja uma melhora diária nos sintomas da FC , sem os quais haveria uma progrressividade mais rápida da FC, 
Negativo: os efeitos negativos são os  próprios de cada medicação com seus efeitos colaterais, já que são utilizados diariamente.

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento é extremamente importante para evitar a progressão da doença. Os pacientes necessitam ter acesso 
à esta forma de tratamento. É direito deles, e dever do Ministério da Saúde, de fornecer subsídios para disponibilizá-lo. 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por estar próximo e presenciar do sofrimento que é a doença. Quando um medicamento possibilita uma qualidade 
melhor de vida ,  e a sim de estar mais saudável e com menos intervenções hospitalares que são sofrimento para  portador da doença 
Ŝ ǘƻŘŀ ŦŀƳƝƭƛŀΦ 9ǎǘŜ άbńƻέ Ş ǳƳ ƴńƻ ŀ ǾƛŘŀ Φ

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com medicamento para Fibrose cística , Positivo: Aumento da imunidade, peso 
corporal, vigor físico . Qualidade enorme de vida., Negativo: Desconheço 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Para Fibrose cística , Positivo: Aumento da imunidade, peso , vigor físico,  diminuição 
das infecções., Negativo: Desconheço 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sou testemunha do sofrimento causado por esta doença ao paciente e aos familiares.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável a esse medicamento, pois faz com que a doença pare de progredir, evitando consequências piores.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha de 7 anos  portadora de fibrose cistica é muito difícil conviver com essa doença ela ja teve varis 
internação da crise de tosse em casa é muito difícil ver seu filho dano crise e vc não poder fazer nada por ela  eu clamo por ajuda q 
minha filha que viver que correr e nao cansar minha filha quer sorrir e nao da crise de tosse ..

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Remédio Alfadonase 1 çampola de 2.5 1 vez ao dia Pancreatina. 2 capsula de  10.000 
em cada refeiçõesUrsacol comprimido de 150 mg 2 vez ao dia Azitromicina 200 g 5 ml 3 vezes na semana Complexo vitaminico ADEK 
1 vez ao dia Suplimento Alimentar líquido nutrem 1 caixa de 1.5 ml 2 vezes ao dia Tobramicina. 2 ampola 300 mg. 2 vez ao dia, 
Positivo: ganho de peso, fluidificar secreções, antibioticos..., Negativo: medicamentos somente para sintomas, não vão na causa da 
doença

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acredito que todos temos direito a vida, seja qual for o valor!

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Visto ser a medicação já utilizada fora do Brasil e termos já comprovações clínicas/experimental de que é favorável, 
visto ser os órgãos no exterior (de mesma função à ANVISA) de extremo rigor científico e os mesmo já aceitaram o tratamento, 
acredito que o Brasil dará um passo positivo e adiante com relação aos pacientes destinados à medicação.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Paciente fibrose cistica sofrem demais com o avanço da doença Eles merecem ter qualidade de vida .Nunca desisto e 
nunca vou desistir de ver meu filho ter uma qualidade de vida melhor .

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A ANVISA JÁ APROVOU E SABEM DA EFICÁCIA DESSE MEDICAMENTO. TRATA -SE DE UM REMÉDIO CARO QUE MUITOS 
NÃO TEM CONDIÇÕES DE COMPRAR, ENTÃO SERIA MUITO JUSTO O SUS ATENDER.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos os indivíduos têm direito à saúde e a vida segundo a Constituição e esses medicamentos podem melhorar a 
função pulmonar, sua sobrevida e qualidade de vida. Hoje muitas mãe e pais choram a perda de seus filhos . Hoje muitas mães estão 
com seus filhos num leito de UTI  internados em vários hospitais desse país e não sabem se conseguirão voltar com eles para casa. 
Hoje 20 de Agosto de 2020 perdemos duas vidas para essa doença. Hoje nos perguntamos, até quando?A fibrose Cística é uma 
doença genética rara e progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e 
hepático. É uma doença onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos.Estamos numa campanha pela 
incorporação de dois medicamentos que já estão sendo usados em outros países com grande sucesso. Esses medicamentos são 
diferenciados pois vão agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre hoje com os medicamentos usados, 
com isso os pacientes terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento  de peso e massa 
corpórea, diminuindo as internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam das 
secreções que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de transplante de pulmões, pois 
os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas 
sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e 
também muitas inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.Esses novos 
medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA e até mesmo aqui no Brasil pela ANVISA.Pois está escrito na 
nossa Constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e a vida.E fica aqui a nossa pergunta:Quanto custa uma vida???

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vejo esses medicamentos como essenciais no tratamento da FC...precisamos acreditar que nossas crianças e pessoas 
portadoras dessa doença tenham mais essa esperança...não podemos deixar que pessoas que amamos e que amam a VIDA sejam 
impedidas de acreditarem no amanhã. Conitec seja favorável!...Peço em nome de minha amada afilhada Sarah e de todos que 
precisam desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como amiga da família e professora da aluna Lívia ( portadora da fibrose cística ), presencio diariamente sua luta. Já 
passou por várias internações, cirurgias, deixou de participar de vários eventos familiares /escolares devido as restrições da doença. 
Só quem vive essa situação sabe da importância do medicamento em questão.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pancreatina, ursacol, sabutamol, pulmozyme, Positivo: sabutamol: fornece ação 
broncodilatadora melhorando a respiraçãoursacol: inibe a síntese hepática do colesterol e favorece a síntese de àcidos 
biliarespancreatina:atua no pâncreas, auxiliando a digestão do alimento ao passar pelo intestino bem como absorçao de 
nutrientes.pulmozyme: reduz o frequência das infecções respiratórias, Negativo: sabutamol : tremores, nervosismo, dor de 
cabeçaursacol: constipação e vômitos, mal estar, tosse, tonturapancreatina: diarréia, náusea,distensão abdominalpulmozyme: 
faringite, laringite, riniteobservação:  Os medicamentos disponíveis hoje para a doença agem apenas nos sintomas  da mesma. e 
nenhum tem efeito para regressão da doença. 

Clique aqui

Laudo médico 
de Lívia

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por participar e estar próximo de quem tem a doença e ver e sentir o sofrimento que  é real . A possibilidade de um 
ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ǎŜǊ ǘńƻ ǇƻǎƛǘƛǾƻ Ŝ ŦŀǾƻǊŜŎŜǊ ŀ ǉǳŜƳ Ƨł ǎƻŦǊŜ ǘŀƴǘƻ ΗΣ Ŝǳ ŘƛǎŎƻǊŘƻ ŘŜǎŘŜ άbńƻ άΣ ǉǳŜ ǘŀƴǘƻ ǇƻŘŜǊƛŀ ŀƳŜƴƛȊŀǊ ŀ ŘƻǊ Φ

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamentos para Fibrose Cística , Positivo: Imunidade aumentada, qualidade 
pulmonar , com quedas no risco de morte., Negativo: Desconheço 

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Os pacientes de fibrose cistica já nascem sofrendo horrores, vários exames, vários procedimentos 
invasivos. O que cabe a nós, como seres humanos e como sociedade é dar o mínimo de condição de sobreviva a eles, fazendo com 
que se sintam um pouco normal.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozime ( inalador). , Positivo: Diminui a viscosidade do muco dentro dos pulmões e 
vias aéreas, facilitando assim, a sua remoção. , Negativo: Não encontrei
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha portadora de fibrose cística e obteve qualidade de vida com o uso do medicamento, diminuiu o 
número de internações e uso de antibiotico

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há um modo de apenas ajudar essas crianças, por que negar essa ajuda.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento já é utilizado e liberado emOutros países. No Brasil também é aprovado pela Anvisa. Diante da 
gravidade da doença, dos danos causados, da dor de quem não segurança de vida, do direito de qualquer cidadão á uma vida com 
saúde, garantido pela constituição, pela condição do Governo na garantia destes direitos, é extremamente urgente e de direto ter 
está opção pra tratamento pelo SUS.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Já li literatura a respeito dos dois medicamentos , Positivo: Cura gênica, Negativo: 
Enjoos, instabilidade 

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.27/08/2020 Grupos/associação/organi
zação de pacientes

мȎ π 5ƛǎŎƻǊŘƻΣ ! !{{h/L!4%h t9wb!a.¦/!b! 59 !at!wh !h{ CL.wh/N{¢L/h{ ς LƴǎǇƛǊ!wΣ /btW ƴΦ пмΦлопΦрнмκлллмπптΣ ŀǎǎƻŎƛŀœńƻ 
privada sem fins lucrativos, sediada na Av. República do Líbano, n. 251, Sala 1906, Torre A, Pina, Recife/PE, CEP 51.110.160, vem, mui 
respeitosamente, perante os Exmos. Membros da CONITEC, apresentar a seguinte CONTRIBUIÇÃO, consoante fatos e fundamentos 
adiante esposados.QUEM SOMOSA InspirAR é formada por um grupo de pais/mães/responsáveis por pessoas portadores de Fibrose 
Cística e também por pessoas acometidas pela doença.Somos, formalmente, uma associação sem fins lucrativos, mas, afetivamente, 
consideramo-nos uma grande família que une esforços físicos, materiais, emocionais e de muitas outras ordens para fazer com que os 
portadores de FC de nosso Estado vivam o máximo de tempo possível e com a Dignidade merecida, conforme salvaguardada pela 
Constituição Federal. PERFIL DAS FAMÍLIAS E PACIENTES DE NOSSO ESTADONo Estado de Pernambuco, temos aproximadamente 110 
ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŀŎƻƳŜǘƛŘƻǎ ǇŜƭŀ C/Φ5ŜǎǎŜ ƴǵƳŜǊƻ ς ŀǇǊƻȄƛƳŀŘŀƳŜƴǘŜ ммл ςΣ ǇƻŘŜƳƻǎ ŀŦƛǊƳŀǊ ǉǳŜ ŎŜǊŎŀ ŘŜ фл҈ ǎńƻ ƘƛǇƻǎǎǳŦƛŎƛŜƴǘŜǎ ŜƳ 
vários aspectos, inclusive em termos financeiros e de instrução básica.Em virtude desse panorama caótico, nós, que formamos o 
ƴǵŎƭŜƻ Řŀ ŀǎǎƻŎƛŀœńƻ ς ƻŎǳǇŀƴŘƻ ƻǎ ŎŀǊƎƻǎ ŘŜ ŘƛǊŜǘƻǊƛŀ ς ǾƛǾŜƳƻǎ ŘǊŀƳŀǎ Ŝ ŘƛƭŜƳŀǎ ŘƛłǊƛƻǎΣ ōǳǎŎŀƴŘƻ ǊŜŎǳǊǎƻǎ ǇŀǊŀ ŘŀǊ ŀƻǎ ƴƻǎǎƻǎ 
pacientes desde cestas básicas a nebulizadores, pois a situação financeira da maioria é realmente precária, não sendo exagero afirmar 
que muitos dos pacientes não têm o básico para sobreviver, quiçá levando em conta as peculiaridades da doença e a ausência de 
medicações que tratem efetivamente a patologia.Em outras palavras, em virtude dessa falta de recursos financeiros das famílias, da 
falta de boa estrutura relativa à moradia, a saneamento básico, à higienização, etc., infelizmente assistimos diariamente crianças 
sendo internadas e falecendo precocemente, pois, como se sabe, as medicações e tratamentos que existem hoje e que são fornecidos 
pelo SUS não tratam a doença em si, mas apenas minimizam os sintomas, servindo como paliativos que já não têm conseguido 
retardado a morte, quiçá salvaguardado o direito à uma sobrevida Digna.NOTAS SOBRE AS MEDICAÇÕES QUE ATUALMENTE 
EXISTEMComo já se sabe, as medicações que hoje existem para FC e que são fornecidas pelo SUS não tratam a doença em si, como 
dito alhures. São, na realidade, medicamentos paliativos, que apenas minimizam os sintomas, mas não tratam a patologia.Em virtude 
disso, a doença, por ser genética e crônica, inexoravelmente vai matando aos poucos aqueles que a possuem, que vão definhando 
física e emocionalmente, sem qualquer esperança de paralização ou cura.NOTAS SOBRE A NOVA MEDICAÇÃO, OBJETO DA PRESENTE 
CONSULTA PÚBLICAAo reverso das medicações que hoje são fornecidas pelo SUS, o fármaco ora sob consulta é um modulador 
ƎŜƴŞǘƛŎƻΣ ƻǳ ǎŜƧŀΣ ŘŜ ŦƻǊƳŀ ŎƻƭƻǉǳƛŀƭΣ ǇƻŘŜƳƻǎ ŘƛȊŜǊ ǉǳŜ ǎŜ ǘǊŀǘŀ ŘŜ ǳƳ ǾŜǊŘŀŘŜƛǊƻ άŎƻǊǊŜǘƻǊ ŎŜƭǳƭŀǊέΣ ŀǘǳŀƴŘƻ ŘŜ ƳŀƴŜƛǊŀ ŀ ŀƧǳǎǘŀǊ 
ŀ ŦŀƭƘŀ Řƻ ƎŜƴŜ Řŀ C/Φ 9Σ ŀƻ ŀǎǎƛƳ ŦŀȊşπƭƻΣ ŀ ƴƻǾŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ς ŘƛǾŜǊǎŀƳŜƴǘŜ ŘŜ ǘƻŘŀǎ ŀǎ ƻǳǘǊŀǎ ŘƛǎǇƻƴƝǾŜƛǎΗ ς ǘǊŀǘŀ ŀ ŘƻŜƴœŀ ŜƳ ǎƛΣ 
podendo estacioná-la ou mesmo proporcionar a tal almejada cura, fato que dá a tonalidade verde de ESPERANÇA aos olhares opacos 
ŘŜ ǘŀƴǘƻǎ ς ǇŀƛǎΣ ƳńŜǎΣ ǊŜǎǇƻƴǎłǾŜƛǎΣ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ς ǉǳŜ ǎƻŦǊŜƳ ƴŀ ƛƳƛƴşƴŎƛŀ ŘŜ ƳƻǊǘŜ ŘƻƭƻǊƻǎŀΣ ƭŜƴǘŀ Ŝ ǇǊŜŎƻŎŜΦbh¢!{ {h.w9 ! 
QUESTÃO ECONÔMICA ENVOLVENDO A INCORPORAÇÃO DA NOVA MEDICAÇÃO AO SUSDe fato, a nova medicação tem alto valor 
econômico, valor este que não pode sair do bolso de um cidadão comum, quiçá de uma família hipossuficiente, realidade vivida pela 
grande maioria no Estado de Pernambuco.Todavia, há um dado que não pode ser deixado à margem: apesar de o tratamento ser 
ŎŀǊƻ Řƻ Ǉƻƴǘƻ ŘŜ Ǿƛǎǘŀ ƛƴŘƛǾƛŘǳŀƭΣ ƻ Ŧŀǘƻ Ş ǉǳŜΣ ǎŜƴŘƻ ŀ ŘƻŜƴœŀ ǊŀǊŀΣ ǎŜǊńƻ ŦƻǊƴŜŎƛŘƻǎ ǇŀǊŀ ǇƻǳŎŀǎ ǇŜǎǎƻŀǎΦ5Ŝǎǎŀ Ŝǉǳŀœńƻ ς 
ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŎŀǊŀ ƛƴŘƛǾƛŘǳŀƭƳŜƴǘŜΣ Ƴŀǎ ŦƻǊƴŜŎƛŘŀ ǇŀǊŀ ǳƳ ƎǊǳǇƻ ǇŜǉǳŜƴƻ Ŝ ǎŜƭŜǘƻ ς ŎƘŜƎŀπǎŜ Ł ŎƻƴŎƭǳǎńƻ ŘŜ ǉǳŜ ƻǎ ƎŀǎǘƻǎΣ 
ŎƻƴǎƛŘŜǊŀŘƻǎ ŜƳ ǘŜǊƳƻǎ ƎƭƻōŀƛǎΣ ƴńƻ ǎŜǊł ŜƭŜǾŀŘƻ ǇŀǊŀ ƻ DƻǾŜǊƴƻΦ{ƻƳŀŘƻ ŀ ŜǎǎŜ ŦŀǘƻΣ ǘŜƳƻǎ ƻǳǘǊƻǎΥω bŀ ŀǘǳŀƭƛŘŀŘŜΣ ƻ DƻǾŜǊƴƻ Ƨł 
tem gastos com medicamentos que são meramente paliativos, ou seja, que tratam os sintomas, mas não a doença. Desta 
ŎƻƴǎǘŀǘŀœńƻΣ ŎƘŜƎŀπǎŜ ŀ ƻǳǘǊŀΥ ǎŜǊƛŀ Ƴǳƛǘƻ ǇǊƻŘǳǘƛǾƻ ƛƴǾŜǎǘƛǊ ŜƳ ƳŜŘƛŎŀœƿŜǎ ǉǳŜ ǘǊŀǘŀƳ ŀ ŘƻŜƴœŀ ŜƳ ǎƛΦω ¢ŀƳōŞƳ ƴńƻ ǎŜ ǇƻŘŜ 
deixar de enfatizar os gastos que o Governo já tem com internamentos recorrentes, prolongados; com transplantes de pulmões; com 
cirurgias gástricas; com fisioterapia respiratória; com gastroenterologistas; com nutricionistas; enfim, com vários tipos de tratamentos 
e profissionais sem que se possa vislumbrar o final de tais gastos, haja vista a inexistência de medicação que estacione a doença e/ou 
ǇǊƻƳƻǾŀ ŀ ŎǳǊŀΣ ŎƻƳƻ ŀ ǉǳŜ ƻǊŀ ŜǎǘŀƳƻǎ ŀƭƳŜƧŀƴŘƻΦω 5Ŝ ƳłȄƛƳŀ ƛƳǇƻǊǘŃƴŎƛŀ ǘŀƳōŞƳ Ş ŦǊƛǎŀǊ ǉǳŜ ŀǎ ŎǊƛŀƴœŀǎ Ŝ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘŜǎ ǉǳŜ 
perdemos precocemente, caso recebessem uma medicação que efetivamente as tratasse, poderiam atingir a maioridade com 
dignidade e integrarem o mercado de trabalho, o que, sem dúvida, a curto prazo, faria com que as despesas com as medicações 
ŦƻǎǎŜƳ άǉǳƛǘŀŘŀǎέΦω tƻǊ ŦƛƳΣ ŜǎǘŀƳƻǎ ŦŀƭŀƴŘƻ ŘŜ ±L5!{Η bƽǎΣ ǎŜǊŜǎ ƘǳƳŀƴƻǎΣ ƴƻǎ ŘƛǎǘƛƴƎǳƛƳƻǎ Řƻǎ ƻōƧŜǘƻǎ ƧǳǎǘŀƳŜƴǘŜ ǇƻǊǉǳŜ ƴńƻ 
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temos preço! Nós temos Dignidade, como bem destacou Kant. Portanto, o argumento econômico inegavelmente sucumbe quando 
em contraponto com os direitos à Vida, à Saúde e à Dignidade, todos consagrados na Constituição Federal como direitos 
fundamentais e cláusulas pétreas. NOTAS SOBRES OS EVENTUAIS EFEITOS COLATERAISÉ fato público e notório que todo e qualquer 
medicamento possui efeitos colaterais, inclusive adversos.Todavia, a medicação ora sob consulta não será dada a qualquer paciente, 
ǘŀƳǇƻǳŎƻ ǎŜƳ ǇǊŜǎŎǊƛœńƻ ƳŞŘƛŎŀΦ !ƻ ǊŜǾŜǊǎƻΣ ŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ǎŜǊł ς ƻǳ ƴńƻ ς ƳƛƴƛǎǘǊŀŘŀ ŎƻƴŦƻǊƳŜ ƻǊƛŜƴǘŀœńƻ Ŝ ǇǊŜǎŎǊƛœńƻ ƳŞŘƛŎŀΣ ŎƻƳ 
ǊŜǎǇŜŎǘƛǾƻ ŜǎǘǳŘƻ Řƻ ǇŀŎƛŜƴǘŜΣ ƻ ǉǳŜ ǎŜǊł ŦŜƛǘƻ ǇƻǊ ǇǊƻŦƛǎǎƛƻƴŀƛǎ ƎŀōŀǊƛǘŀŘƻǎ ǇŀǊŀ ǘŀƴǘƻΣ ƛƴŎƭǳǎƛǾŜ ǇŀǊŀ ŀƴŀƭƛǎŀǊŜƳ ŀ ǊŜƭŀœńƻ άŎǳǎǘƻπ
ōŜƴŜŦƝŎƛƻέ ŜƴǘǊŜ ǘƻƳŀǊ ŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ Ŝ ŜȄǇŜǊƛƳŜƴǘŀǊ ǎŜǳǎ ŜŦŜƛǘƻǎ ƻǳ ŘŜƛȄŀǊ ŘŜ ǘƻƳłπƭŀΣ ŎƻƴŦƻǊƳŜ ŦƻǊ ƻ ŎŀǎƻΦ!ƻ ŦƛƳ Ŝ ŀƻ ǇƻƴǘƻΥ 
nenhum efeito adverso, ao menos numa visão preambular, parece ser pior do que a morte prematura e sem dignidade.NOTAS SOBRE 
h !±9b¢!5h άth¦/h ¢9ath 59 ¦{hέ 5! a95L/!4%h 9a ±hD!; Ŧŀǘƻ ǉǳŜ ŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ŎƻƳŜƴǘŀŘŀ !Lb5! ƴńƻ Ŧƻƛ ǳǎŀŘŀ ǇƻǊ ƭƻƴƎƻ 
tempo. Todavia, no pouco tempo de uso, já se colhe, inclusive em diversas redes sociais, a melhora substancial e incrível daqueles que 
já a experimentaram, seja ao redor do mundo, seja mesmo no Brasil, para aqueles que a obtiveram mediante ação judicial.Em suma, 
o fato de a medicação já ter feito tanta diferença na vida das pessoas com FC apesar do pouco tempo de uso deve ser computado 
como aspecto positivo e não negativo.NOTAS SOBRE A REAL EXPECTATIVA DE VIDA DAS PESSOAS COM FIBROSE CÍSTICA NO ESTADO 
DE PERNAMBUCOO parecer da CONITEC aventa a expectativa de vida das pessoas com FC como se fosse em torno de 40 anos de vida, 
ƻ ǉǳŜΣ Řƻ Ǉƻƴǘƻ ŘŜ Ǿƛǎǘŀ ŜŎƻƴƾƳƛŎƻ Ŝ ǘŞŎƴƛŎƻΣ Ƨł ǎŜǊƛŀ άǎǳŦƛŎƛŜƴǘŜέΣ ƴńƻ ƧǳǎǘƛŦƛŎŀƴŘƻ ƻ ƛƴǾŜǎǘƛƳŜƴǘƻ ƴƻ ƴƻǾƻ ŦłǊƳŀŎƻΦhŎƻǊǊŜ ǉǳŜΣ ƴŀ 
realidade, observando os registros de óbitos de nosso Estado, mostrou-se evidente que a expectativa REAL não é a consignada no 
ǇŀǊŜŎŜǊΣ Ƴŀǎ ǎƛƳ ŀ ŘŜ мрΣс ŀƴƻǎ ŘŜ ƛŘŀŘŜ όŘŀŘƻǎ ŘŜ нлмс ŀ нлнлύΣ ƻ ǉǳŜ ƴńƻ ǎŜ ǇƻŘŜ ŎƻƴǎƛŘŜǊŀǊ άǎǳŦƛŎƛŜƴǘŜέΣ ǉǳŜǊ Řƻ Ǉƻƴǘƻ ŘŜ Ǿƛǎǘŀ 
econômico, técnico, quiçá do ponto de vista da Dignidade humana e do bom senso.DOS MOTIVOS LEGAIS E LEGÍTIMOS PARA QUE A 
NOVA MEDICAÇÃO SEJA INCORPORADA À LISTA DO SUS PARA O EFETIVO TRATAMENTO DAS PESSOAS COM FIBROSE CÍSTICAEm suma, 
ŘŜ ǘǳŘƻ ƻ ǉǳŜ ŦƻǊŀ ŜȄǇƻǎǘƻΣ ǇƻŘŜƳƻǎ ǊŜǎǳƳƛǊ ǉǳŜΥω !ǎ ƳŜŘƛŎŀœƿŜǎ ǉǳŜ ƘƻƧŜ ǎńƻ ŦƻǊƴŜŎƛŘŀǎ ǇŜƭƻ {¦{ ƴńƻ ǘǊŀǘŀƳ ŀ ŘƻŜƴœŀΣ ŀǇŜƴŀǎ 
ŀƭƛǾƛŀƳ ƻǎ ǎƛƴǘƻƳŀǎΣ ǎŜƴŘƻ ƳŜǊŀƳŜƴǘŜ ǇŀƭƛŀǘƛǾŀǎΦω 9Ƴ ǾƛǊǘǳŘŜ ŘƛǎǎƻΣ ǘŜƳƻǎ ŀǎǎƛǎǘƛŘƻ ŎǊƛŀƴœŀǎ ŦŀƭŜŎŜƴŘƻ ǇǊŜŎƻŎŜƳŜƴǘŜΣ ƛƴŎƭǳǎƛǾŜ 
porque o Estado de Pernambuco possui aproximadamente 110 pacientes com FC, dentre os quais, 90% não têm condições 
econômicas, de moradia, de saneamento básico, intelectuais, etc., panorama que torna os pacientes mais frágeis à doença e ao seu 
ŎǊǳŜƭ ŀǾŀƴœƻΦω ! ƴƻǾŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻΣ ŘƛǾŜǊǎŀƳŜƴǘŜ Řŀǎ ǉǳŜ ƘƻƧŜ ǎńƻ ŦƻǊƴŜŎƛŘŀǎ ǇŜƭƻ {¦{Σ ǘǊŀǘŀ ŀ ŘƻŜƴœŀ ŜƳ ǎƛΣ Ǉƻƛǎ Ş ǳƳ ƳƻŘǳƭŀŘƻǊ 
ƎŜƴŞǘƛŎƻΣ ǉǳŜ ŎƻǊǊƛƎŜ ƻ ŘŜŦŜƛǘƻ ŎŜƭǳƭŀǊΣ ƻ ǉǳŜ ƎŜǊŀ ƻ ŜǎǘŀŎƛƻƴŀƳŜƴǘƻ Řŀ ǇŀǘƻƭƻƎƛŀΣ ǇƻŘŜƴŘƻ ŎƘŜƎŀǊ Ł ŎǳǊŀΦω !ǇŜǎŀǊ ŘŜ ŀ ƴƻǾŀ 
ƳŜŘƛŎŀœńƻ ǎŜǊ ŘŜ ŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻΣ ƻ Ŧŀǘƻ ŘŜ ŜȄƛǎǘƛǊŜƳ ǇƻǳŎƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ς Ŝ ƴŜƳ ǘƻŘƻǎ ǎŜǊŜƳ ŜƭŜƎƝǾŜƛǎ ǇŀǊŀ ǎŜǳ ǳǎƻ ς ŦŀȊ ŎƻƳ ǉǳŜ ƻǎ Ǝŀǎǘƻǎ 
Řƻ DƻǾŜǊƴƻ ƴńƻ ǎŜƧŀƳ ŜƭŜǾŀŘƻǎΣ ƛǎǘƻ ŎƻƴǎƛŘŜǊŀƴŘƻ ŀǎ ŘŜǎǇŜǎŀǎ ŎƻƳ ŀ C/ ŘŜ ƳŀƴŜƛǊŀ Ǝƭƻōŀƭ Ŝ ƴńƻ ƛƴŘƛǾƛŘǳŀƭΦω !ŘŜƳŀƛǎΣ ƻ DƻǾŜǊƴƻ Ƨł 
gasta com medicamentos, internações recorrentes, transplantes, cirurgias gástricas, profissionais especializados em FC, sem que tais 
ǊŜŎǳǊǎƻǎ ǎŜ ǊŜǾŜǊǘŀƳ ŜƳ ŎǳǊŀ Ŝκƻǳ ǇŜǊƳƛǘŀƳ ŀƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŎǊŜǎŎŜǊŜƳ ǇŀǊŀ ƛƴǘŜƎǊŀǊ ƻ ƳŜǊŎŀŘƻ ŘŜ ǘǊŀōŀƭƘƻΣ άǉǳƛǘŀƴŘƻέ ŀǎǎƛƳ ƻǎ 
Ŏǳǎǘƻǎ ǉǳŜ ƎŜǊŀǊŀƳΦω bƻ ƳŀƛǎΣ ŜǎǘŀƳƻǎ ŦŀƭŀƴŘƻ ŘŜ ±L5!{Η bƽǎΣ ǎŜǊŜǎ ƘǳƳŀƴƻǎΣ ƴƻǎ ŘƛǎǘƛƴƎǳƛƳƻǎ Řƻǎ ƻōƧŜǘƻǎ ƧǳǎǘŀƳŜƴǘŜ ǇƻǊǉǳŜ ƴńƻ 
temos preço! Nós temos Dignidade, como bem destacou Kant. Portanto, o argumento econômico inegavelmente sucumbe quando 
em contraponto com os direitos à Vida, à Saúde e à Dignidade, todos consagrados na Constituição Federal como direitos 
ŦǳƴŘŀƳŜƴǘŀƛǎ Ŝ Ŏƭłǳǎǳƭŀǎ ǇŞǘǊŜŀǎΦ ω !ǇŜǎŀǊ Řƻ ǇƻǳŎƻ ǘŜƳǇƻ ŘŜ ǳǎƻΣ Ƨł Ş Ŧŀǘƻ ǇǵōƭƛŎƻ Ŝ ƴƻǘƽǊƛƻ ς ŎƻƭƘƛŘƻ ŜƳ ǉǳŀƭǉǳŜǊ ǊŜŘŜ ǎƻŎƛŀƭ ς 
ǉǳŜ ŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ǎƻō Ŏƻƴǎǳƭǘŀ ǘŜƳ ƎŜǊŀŘƻ ŜŦŜƛǘƻǎ ǎǳōǎǘŀƴŎƛŀƭƳŜƴǘŜ ǇƻǎƛǘƛǾƻǎ Ŝ ƛƴƻǾŀŘƻǊŜǎ ŀƻ ǊŜŘƻǊ Řƻ ƳǳƴŘƻΦω bƻ ǉǳŜ ǘƻŎŀ ŀƻǎ 
efeitos colaterais, toda medicação os traz. Quanto à nova, ainda que eles existam, a medicação não será dada a qualquer paciente, 
tampouco sem prescrição e acompanhamento médico adequado. Em suma, será feita uma ponderação/sopesamento entre os 
ōŜƴŜŦƝŎƛƻǎ Ŝ ƳŀƭŜŦƝŎƛƻǎ Řƻ ǳǎƻΣ ŘŜ ŀŎƻǊŘƻ ŎƻƳ ŀ ǎƛǘǳŀœńƻ ǇŜŎǳƭƛŀǊ ŘŜ ŎŀŘŀ ǇŀŎƛŜƴǘŜΦω tƻǊ ŦƛƳΣ ŀ ŜȄǇŜŎǘŀǘƛǾŀ w9![ ŘŜ ǾƛŘŀ ŜƳ ƴƻǎǎƻ 
9ǎǘŀŘƻ Ş ŘŜ мрΣс ŀƴƻǎ ŘŜ ǾƛŘŀ όŘŀŘƻǎ ŘŜ нлмс ŀ нлнлύΣ ǘŜƳǇƻ ƝƴŦƛƳƻΣ ŎǊǳŜƭΣ ƛƴŘƛƎƴƻΣ ǉǳŜ ƧǳǎǘƛŦƛŎŀ ǇƭŜƴŀƳŜƴǘŜ ς ŀƛƴŘŀ Ƴŀƛǎ ŎƻƳ ōŀǎŜ 
ƴƻǎ ŘƛǊŜƛǘƻǎ ŎƻƴǎǘƛǘǳŎƛƻƴŀƛǎ Ł ±ƛŘŀΣ Ł {ŀǵŘŜ Ŝ Ł 5ƛƎƴƛŘŀŘŜ ς ƻ ƛƴǾŜǎǘƛƳŜƴǘƻ ƎƻǾŜǊƴŀƳŜƴǘŀƭΣ ƛƴŎƭǳǎƛǾŜ ǇŀǊŀ ǉǳŜ ƻ .Ǌŀǎƛƭ ƴńƻ ŎŀƳƛƴƘŜ 
em sentido inverso aos demais países.Com base em todo o exposto, vimos, respeitosamente, DISCORDAR do parecer da CONITEC, 
para REQUERER, com a urgência merecida, a incorporação da medicação ora tratada ao SUS, com o fornecimento obrigatório às 
pessoas elegíveis que têm Fibrose Cística.Recife, agosto de 2020.ALFREDO TELINO LEAL DE LACERDAVice-Presidente da 
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InspirARFLÁVIA FERRARIO DE MELO PIRESVice-Presidente da InspirAR

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina (Creon), Pulmozime, Tobramicina inalatória, Solução Salina, Vitaminas 
diversas, Nebulizações, Internamentos Hospitalares, Transplantes de Pulmão, Cirurgias Gástricas, Fisioterapias respiratórias., Positivo: 
Pancreatina (Creon): apenas auxilia a absorver os alimentos, na medida em que a pessoa com FC tem extrema dificuldade de 
absorção e, em virtude disto, corre severo risco de desnutrição.Pulmozime: auxilia na fluidificação da mucosidade dos pulmões, na 
medida em que a pessoa com FC tem a mucosidade bastante densa.Tobramicina inalatória: auxilia ao tratamento das bactérias 
pulmonares.Solução Salina: também auxilia na diluição da mucosidade dos pulmões.Vitaminas diversas: o paciente com FC não 
absorve naturalmente as vitaminas oriundas da alimentação, motivo pelo qual necessita de suplementação.Nebulizações: Mecanismo 
para utilizar a solução salina e outros medicamentos por via nasal.Internamentos hospitalares: realizados de forma recorrente em 
virtude de complicações gástricas e pulmonares que acometem os pacientes de FC desde os primeiros dias de vida.Transplante de 
Pulmão: cirurgia grave, complexa e de difícil acesso que é realizada quando o pulmão do paciente com FC já está absolutamente 
comprometido pelas bactérias e infecções recorrentes.Cirurgias Gástricas: realizadas também em virtude das complicações causadas 
pela FC no sistema gastrointestinal.Fisioterapias respiratórias: necessárias para que o paciente com FC desenvolva a musculatura dos 
pulmões e aumente a capacidade respiratória e, assim, a expectativa de vida., Negativo: Pancreatina (Creon): a médio prazo, o uso 
constante da Pancreatina sobrecarrega o organismo do paciente com FC, o que se torna inevitável, haja vista que, quem tem FC, tem 
que tomar Pancreatina para o resto da vida, sob pena de desnutrição.Pulmozime: o uso a médio prazo compromete as vias aéreas, os 
pulmões e outras áreas do organismo do paciente com FC, além de não impedir novas infecções.Tobramicina inalatória: o uso a 
médio prazo compromete as vias aéreas, os pulmões e outras áreas do organismo do paciente com FC, além de não impedir novas 
infecções.Solução Salina: o uso a médio prazo compromete as vias aéreas, os pulmões e outras áreas do organismo do paciente com 
FC, além de não impedir novas infecções.Vitaminas diversas: o uso a médio prazo pode sobrecarregar o organismo do paciente com 
FC, causando-lhes desequilíbrios severos.Nebulizações: Tomam bastante tempo da vida do paciente com FC, que, via de regra, faz 
pelo menos duas nebulizações por dia durante toda a vida.Internamentos hospitalares: Põem o paciente de FC em risco constante de 
ŎƻƴǘǊŀƛǊ ƴƻǾŀǎ ƛƴŦŜŎœƿŜǎ ς ƧǳǎǘŀƳŜƴǘŜ ŜƳ ǾƛǊǘǳŘŜ ŘŜ ƻǎ ƳǳŎƻǎ ǎŜǊŜƳ Ƴŀƛǎ ŘŜƴǎƻǎ πΣ ƛǎǘƻ ǎŜƳ ŎƻƴǘŀǊ ƴƻ ǎƻŦǊƛƳŜƴǘƻ ŦƝǎƛŎƻ Ŝ ƳŜƴǘŀƭ 
inerente a todo e qualquer internamento hospitalar.Transplante de Pulmão: cirurgia grave, complexa e de difícil acesso, com alto 
ƎǊŀǳ ŘŜ ƳƻǊōƛŘŀŘŜ Ŝ ƴńƻ ŀŘŀǇǘŀœńƻΣ ŀƭŞƳ ŘŜ ƴńƻ ǎŜǊ ŘŜŦƛƴƛǘƛǾŀΣ Ǉƻƛǎ ǳƳ ǇǳƭƳńƻ ǘǊŀƴǎǇƭŀƴǘŀŘƻ ƴńƻ ŎƻǎǘǳƳŀ άŘǳǊŀǊέ Ƴŀƛǎ Řƻ ǉǳŜ ŘŜȊ 
anos.Cirurgias Gástricas: cirurgias de grande porte, que põem em risco os pacientes de FC.Fisioterapias respiratórias: Tomam longo 
tempo dos pacientes, pois, por recomendações médicas, o ideal é que a pessoa com FC faça sessões diárias ao longo de toda a 
vida.Em suma: todos os tratamentos/medicamentos são PALIATIVOS, não tratando a Fibrose Cística em si, apenas MINIMIZANDO 
seus sintomas e de forma TEMPORÁRIA. 

CONTRIBUIÇÃO
 INSPIRAR

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Deixo meu relato aqui como profissional da saúde (farmacêutica e nutricionista) e também familiar ( sobrinha de 3 anos 
nasceu portadora da fibrose cística). Por experiência com ela, que ao nascer passou 6 meses hospitalizada em decorrência de 
problemas relacionados a doença. Fez diversas cirurgias, e ainda hoje precisa ser internada por intercorrências. Cada ida ao hospital é 
sempre muito tensa, e os medicamentos lumacaftor/ivacaftor, já aprovados pela Anvisa e com relatos e ensaios clínicos 
demonstrando muito sucesso precisam estar ao alcance de todos os portadores, pois melhoram muito a qualidade de vida. Este 
acesso se dá pelo SUS, então eles precisam ser incorporados à lista de medicamentos fornecidos.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito a vida está previsto na constituição brasileira. pq os pacientes "tem" que morrer sendo que há medicamentos 
que param a progressão da doença? é injusto decidir sobre a vida de outros. Tantas crianças sem saber se chegaram a vida adulta... 
Os pacientes são pessoas normais, com sonhos, que só querem viver. Diga sim a vida!!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É urgente a necessidade de aumentar a qualidade de vida de pessoas com fibrose cística no Brasil!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta é a chance dos pacientes  com as mutações referidas terem uma esperança de vida !! Liberem 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento pode melhorar as condições dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou estudante de Farmácia, trabalho em um Hospital público de Fortaleza-CE onde são atendidos pacientes portadores 
de fibrose cística. Em 08 (oito) anos de trabalho  em contato com os devido pacientes já presenciei o sofrimento de muitos em 
internamentos prolongados, perdas precocemente de pacientes que vieram à óbito. Diante disto, e do relato de mães que já tem 
acesso ao medicamento lumacaftor/Ivacaftor (judicialmente), como por exemplo: ganho de peso, uma melhora significativa na 
função pulmonar, paciente que tinha internação a cada três meses depois que começou a utilizar o referido medicamento está sem 
internar. Baseado nisso acho de extrema importância a incorporação do medicamento, para quer um maior número de pacientes 
sejam assistidos e tenham  qualidade de vida.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Dispensação de  lumacaftor/ivacaftor ., Positivo: Visualizei  exames antes do uso e depois 
do uso  do medicamento lumacaftor/ivacaftor que mostram uma melhora significativa da função pulmonar após o uso do referido 
medicamento., Negativo: Sem informação.

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Considerando que é uma doença sem cura, é de suma importância proporcionar conforto e uma vida mais próxima ao 
normal para os portadores da doença, principalmente as crianças, que dependendo do acesso ao tratamento, podem ter a 
oportunidade alcançar a vida adulta.Como atualmente, são tratados somente os sintomas e não a doença em si e entendo ser uma 
grande conquista aos portadores da doença e seus familiares, o acesso ao medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é essencial para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas com essa doença precisam de melhor qualidade de vida acessivelmente

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho possui a mutação F508del em ambos os alelos sendo elegível para a medicação Lumacaftor/Ivacaftor 
(Orkambi). Nasceu no ano de 1989, tem 30 anos de idade, é o primeiro de três filhos. Foi diagnosticado com Fibrose Cística aos quatro 
anos de idade.   Não tinha, até então, comprometimentos pulmonares significativos porém o quadro gástrico apresentava diarreia 
constante. O diagnóstico ocorreu quando nasceu outro bebê na família e foi diagnosticado com FC. A partir do interesse em entender 
o que acontecia com aquele bebê recém-nascido nos deparamos com um diagnóstico que possuía sintomas presentes em nosso filho. 
Foi o teste genético que trouxe a comprovação do diagnóstico.  Neste momento uma consulta com um especialista nos revelou a 
triste realidade de uma perspectiva média de vida em torno de dez anos. Nenhum pai aceita tal afirmação como a última palavra. 
Iniciamos imediatamente o tratamento, principalmente da parte gástrica, mais relevante na época. Logo o quadro pulmonar começou 
a chamar a atenção e requerer os principais cuidados.  Nesta época conhecemos um médico, que também era pai de uma jovem com 
FC, que nos disse que deveríamos olhar para nosso filho como uma pessoa que seria capaz de viver uma vida com muitas conquistas, 
como uma pessoa normal, com direito a muitos amigos, que faria uma faculdade e se tornaria um profissional realizado e formaria a 
sua própria família porque as perspectivas de tratamento evoluiriam muito e em breve teríamos medicamentos que não só tratariam 
os sintomas mas agiriam na raiz do problema.  Nós nos apegamos a esta perspectiva, compartilhamos com nosso filho e com toda a 
família e isto sempre foi o maior estímulo para nunca descuidarmos do tratamento diário que garantiria a boa condição de saúde 
para poder se beneficiar ao máximo dos benefícios de medicamentos mais efetivos que teríamos. Aprendemos as técnicas de 
fisioterapia específicas para a FC pois na época não havia profissional habilitado em nossa cidade.  A qualidade da alimentação 
também foi valorizada para possibilitar  uma condição saudável para combater as infecções pulmonares, prevenir as recorrentes 
crises de sinusite e aparecimento de pólipos nasais (nosso filho já fez duas cirurgias para retirada de pólipos nasais) que se formam 
em decorrência do acúmulo de secreção nas vias aéreas superiores.  Aos 30 de idade nosso filho encontra-se num divisor de  águas. 
Até aqui ele chegou numa  condição em que ainda consegue usufruir de uma boa qualidade de vida desde que não haja uma 
evolução significativa da doença, e este É O GRANDE BENEFÍCIO DO ORKAMBI. O Orkambi não vai trazer a cura para nosso filho mas 
vai melhorar o quadro pulmonar, com certeza, e muito importante, vai impedir a evolução da doença. Se considerarmos apenas este 
fato já terá cumprido seu papel mas sabemos que os benefícios vão muito além de apenas estacionar o quadro pulmonar.  Esta 
melhora não é possível quantificar mas só o fato desta medicação agir na origem do problema, corrigindo o defeito genético, vai 
repercutir em todos os efeitos colaterais da FC. Vai agir sobre o sistema digestivo fazendo com que os nutrientes dos alimentos sejam 
melhor absorvidos. Vai agir sobre o fígado permitindo que ele desempenhe a sua função sem sobrecarga e não menos importante, vai 
agir sobre o pâncreas que produz as enzimas digestivas e a insulina. A diabetes é uma doença comumente desenvolvida pelo paciente 
com FC, conforme avança em idade, porque seu pâncreas, sobrecarregado, perde a capacidade de produzir a quantidade de insulina 
necessária. Sabemos que a diabetes por si só já é uma doença com inúmeras complicações. Nosso filho já apresenta alteração da sua 
glicemia de jejum e hemoglobina glicada configurando o estado de pré-diabetes e atualmente segue uma dieta rigorosa para controle 
destes índices. O uso constante de antibióticos e corticoides agrava este quadro quase transformando todo nosso empenho numa 
luta inglória. Aqui entra o grande benefício do Orkambi. Diminuindo a necessidade de medicamentos, principalmente para 
tratamento das infecções pulmonares, preservamos os demais órgãos do corpo garantindo a melhora da condição de saúde como um 
todo.  Nós que temos um filho com 30 de idade, que estamos nesta luta incansável contra esta doença, sem desanimar, porque 
tínhamos a promessa de uma medicação que não apenas agiria sobre os efeitos mas sobre a causa, na raiz do problema, estamos 
vivendo o futuro. NÓS CHEGAMOS AO FUTURO TÃO ALMEJADO. O ORKAMBI É O NOSSO FUTURO.  Nosso filho produz muita secreção, 
tem muita tosse e elimina catarro continuamente. Faz cinco nebulizações ao dia com fluidificantes do muco e antibióticos, usa 
broncodilatadores e medicações via oral como antibióticos (para combate da pseudomonas aeruginosa), anti-inflamatórios, 
mucolíticos, complementos nutricionais e vitamínicos. Faz fisioterapia respiratória duas vezes ao dia e exercícios físicos para melhora 
da capacidade aeróbica, fortalecimento muscular e dos ossos porque a FC também desenvolve a osteoporose precocemente.  O 
Orkambi, sem dúvida alguma é, para o nosso filho, que tem 30 anos, a grande oportunidade de desfrutar de um FUTURO DE 
QUALIDADE e aquele médico que nos deu esperança,  26 anos atrás, também acredita nisto e afirma que o Orkambi é, sem dúvida, 
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um divisor de águas no tratamento da FC.  Outros medicamentos existem, que não estão ao alcance dos pacientes brasileiros neste 
momento e o tempo que será necessário para que cheguem a nós poderá ser maior do que  a nossa possibilidade de esperar por 
eles.  O Orkambi cumpre seu papel e é decisivo na vida de todos os pacientes elegíveis ao uso.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina 
inaladaAlfadornaseCiprofloxacinoGentamicinaColimicinaBactrimLinezolidaAxetilcefuroximaAzitromicinaAerolinFostair 
DPIRelvarAcetilcisteínaPancreatinaADEKsZiprol, Positivo: Antibióticos: usados para controle das infecções pulmonares com eficácia 
variada e temporária sendo necessário a repetição do tratamento periodicamente, com alternância de fármacos em função da 
resistência bacteriana.Mucolíticos: fluidificam a secreção pulmonar e de vias aéreas superiores facilitando a sua eliminação com a 
fisioterapia.Broncodilatadores: auxiliam na expansão e relaxamento dos brônquios facilitando a expulsão da 
secreção.Pancreatina:auxilia na digestão dos alimentos e absorção dos nutrientes.Vitaminas: os complementos vitamínicos são 
essenciais para corrigir a deficiente absorção dos nutrientes dos alimentos.Antiácidos: redução da acidez estomacal e dores de 
estômago causadas pelo uso frequente de antibióticos, Negativo: Todo medicamento tem efeitos colaterais, principalmente aqueles 
usados frequentemente. Na Fibrose Cística temos o uso frequente e não poucas vezes, contínuo de vários medicamentos 
SIMULTANEAMENTE o que potencializa os efeitos colaterais no organismo do paciente. Conforme o paciente evolui para a fase adulta 
estes efeitos colaterais se sobrepõem porque vários órgãos passam a ser afetados pelo uso constante das medicações. O 
aparecimento da diabetes, de problemas hepáticos, gástricos,  intestinais e ósseos é a comprovação disto.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É desumano assistir a morte chegando e por razões financeiras não cuidarmos/ medicarmos adequadamente qualquer 
ser humano.É como se estivéssemos colaborando com a morte que será implacável e cruel com o doente e toda sua família.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com o parecer da conitec, os pacientes com Fibrose Cística devem ter o direito a este medicamento pois 
não existe nenhum parecido ou igual até hoje para tratar a causa raiz da doença , só existem  remédios que tratam os sintomas e que 
não paralisa a evolução da doença .Os pacientes não podem ser privados deste medicamentos para quando o médico achar o 
momento necessário e  prescrever ao paciente.O direito a saúde e a vida é Constitucional.Através deste medicamentos o paciente 
com Fibrose Cística terá um ganho enorme na qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que o Estado deve custear o medicamento

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que o Estado deve custear o medicamento

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, Maior possibilidade de tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a vida e auxilio medico

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa medicação ela corrigi a doença. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estamos falando de saude, e por isso e importante que todos colaborem no que for possivel para salvae vidas.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação é muito importante e essencial para uma sobre vida das crianças.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho tem essa doença terrível, e precisa de um tratamento que não seja só um paliativo, ele precisa parar essa 
doença, para ter uma melhor qualidade de vida. só quem tem um familiar com Fibrose Cística sabe o sofrimento.    

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que todos tem que ter acesso a medicamento pois todos tem direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Paciente Ana Luiza.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, No SUS, a fibrose cística tem em sua gama de medicamentos, todos os que tratam as exacerbações provenientes do mal 
funcionamento da proteína CFTR. Tratam os sintomas mas não a causa da doença, tentam conter os sintomas. Mas não há disponível 
no SUS, um remédio que trate de fato a causa da doença, como promete o LUMACAFTOR/IVACAFTOR,  um potente corretor do mal 
funcionamento da proteína em questão, dando assim ao paciente mais esperanças de uma vida normal, trazendo p seus parentes 
uma luz, para que se haja qualidade de vida.A negativa da CONITEC, em relação à essa droga, acaba indo contra o dever do estado, 
dever garantido constitucionalmente, que é o direito à vida e o direito que i estado proporcione uma qualidade de vida melhor aos 
seus. Precisamos da incorporação desse medicamento para que todos os que são elegíveis a ela, não precisem ter acesso ao mesmo 
de forma judicial, que eles tenham acesso direto ao medicamento, pois não há  motivo mais torpe para a negativa do que preço. A 
vida dos fibrocísticos não tem menor valor que outras vidas, portanto não devem ser precificadas, o LUMACAFTOR/IVACAFTOR trás, 
para esses pacientes a certeza que haverá melhora significativa no tratamento, e na luta que todos travam diariamente. Esperamos 
reverter essa situação e garantir, que o estado cumpra seu papel perante a sociedade, não se omitindo da sua máxima, que é garantir 
qualidade de vida aos seus cidadãos

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante o fornecimento, pois é um medicamento que estaciona a doença. Atualmente as medicações que são 
fornecidas apenas abrandam os sintomas.Assim evitaríamos perdas precoces de tantas crianças e também evitaria ir pra fila de 
transplante. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, discordo,pois o medicamento traz uma grande melhora pros pacientes com fibrose cística

2ª - Sim, como paciente, Qual: orkambi, Positivo: me ajudou na ganha de peso,tive menas secressão e diminuiu minhas internações 
hospitalares, Negativo: nao tem fatores negativos

3ª - Sim, como paciente, Qual: várias medicações da doença, Positivo: melhora os sintomas da doença, Negativo: nao tem fatores 
negativos
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O portador da fibrose cística, doença genetica e sem cura, está sujeito a várias, sofridas e  longas internações para 
tratamento, pois é muito suscepítevl a problemas pulmonares e digestivos.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/ivacaftor, obtidos com aação judicial, Positivo: O paciente estava com a 
capacidade pulmonar gravemente afetada e aguardando transplante. Com o uso dos medicamento melhorou sensivelmente e as 
internações  reduziram em 80%., Negativo: Até se adaptar a paciente teve náuseas, leves tonturas. Passsado o momento inicial os 
sintomas desapareceram

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Polivitamínico Dekas e antibióticos, nebulizaçoes salinas, etc, Positivo: 
Todos contribuem oara a qualidade de vida do paciente evitando internações frequentes, Negativo: Não há efeito negativo

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Particularmente a Ana Luisa precisa dela para viver.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio pode salvar muitas vidas e interromper e dar mais qualidade de vida aos portadores da doença.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu amo viver, e assim como eu muitas pessoas também amam a vida.Saber que a sua vida, ou a vida de alguém pode 
ser encurtada por um doença é muito triste.Mas como existe a possibilidade de que remédios possam ajudar a esticar os anos de vida 
de uma pessoa, e que está pessoa possa ter uma vida normal igual a todos, isto não tem preço, não dá para mensurar a gratidão que 
todos nós teríamos se fosse disponibilizado no SUS estes dois medicamentos. Muitas vidas seriam, ou serão prolongadas.Sou a favor 
da disponibilidade destes medicamento pelo SUS. Por favor peço encarecidamente, liberem os medicamentos pelo SUS. Muitas vidas 
dependem muito disso.Agradeço demais a atenção.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos temos direito à vida e também à qualidade dessa vida. Por isso cabe também ao Poder Público o fornecimento 
gratuito de medicamentos para pacientes que deles nescessitem para o tratamento de suas patologias, e sendo assim auxiliando na 
qualidade e preservação de vidas.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, hoje, pacientes com fibrose cistica tem uma doença com tratamento paliativo. Tudo que temos a oferecer aos pacientes 
e familiares visam retardar a evolução da doença que é inevitavel..isso acaba levando a qualidade de vida baixa, tanto fisica quanto 
psicologicamente, uma vez que a estimativa de vida ainda é em média de 14 anos. Pacientes fibrocisticos, passam muito tempo de 
vida em internação hospitalar para manejo de exacerbação, o que leva a um custo grande de internação hospitalar, bem como 
aumento ao risco de novas exposições a outros germes, que podem reduzir ainda mais espectativa dos pacientes.  A maioria acaba 
wm algum momento sendo candidato a transplante pulmonar por piora de funcao pulmonar. Se tivermos uma medicacao que tente 
corrigir o problema do cftr e nao apenas as consequencias causadas pelo mesmo, com certeza, teremos mais a oferecer e maior 
esperança aos nossos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Mucoliticos - pulmozyme e hipertonicaAtb inalatorios- tobramiciba e colomycinEnzimas- 
creonFisioterapia , Positivo: mucoliticos- melhora de clearance mucociliar e menos estase de secrecao e infeccaoAtb- menos 
exacerbacao pulmonar Enzimas- melhora ganho de pesoFisio- menos exacerbacao, Negativo: mucolitixoa- broncoespasmo Atb- 
resistencia atb e diarreia 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é muito importante para pessoas com fibrose cistica.  Pois, os outros medicamentos tratam apenas 
os sintomas dessa doença, e este medicamento tratará do gene modificado dessa doença. Pois, como familiar e padrinho de uma 
criança com fibrose cistica, vejo as longas interações e tratamentos diarios. Por isso que é muito importante esse medicamento na 
vida desses paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que todos tem que ter acesso a medicamento pois todos tem direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá sem essa medicação

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo da decisão da Conitec sobre a não aprovação da medicação lumacaftor/ivacaftor. É de conhecimento de todos 
que as medicações disponiveis atualmente no Brasil para o tratamento da Fibrose Cística, não tratam a doença. São drogas que 
tratam somente os sintomas que a doença gera, ou seja amenizam os sintomas, mas não combatem a doença. A droga em questão 
(lumacaftor/ivacaftor) age na proteina CFTR, sendo assim uma grande aliada no tratamento da doença. A droga já foi aprovada pelo 
FDA nos Estados, fato que corrobora ainda mais para acreditarmos sim que é uma droga eficaz e que pode trazer esperança para 
muitos pacientes e seus familiares. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou portadora de fibrose cistica e o que mais quero é viver, desde que entendo que tenho esta doença vejo a luta que 
meus pais tem para fazer meu tratamento, me manter bem, me manter saudável na medida do possivel. Viver é um direito de todos. 
Peço que olhem por estas tantas crianças igualmnte eu que tem um futuro indesiso, tantos jovens que perdem suas vidas, tantos pais 
que sofrem e um remedio na porta testado e aprovado para uso e não é liberado. Olhem por nós portadores de Fibrose Cistica, 
queremos apenas viver.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: faço uso de enzimas pancreatica. faço uso de pulmozay e tobromicina , remedios estes ja liberado pela 
anvisa., Positivo: Enzimas Pancreaticas me salvaram, meus pai me contam que se nao descobrissem a doença eu poderia ter morrido , 
pois perdia toda a gordura nas feses, assim que comecei a usar enzimas na alimentação melhorei muito, Na fibrose cistica o pancreas 
não produz enzimas . PUlmozayme afina a secreção que na fibrose cistica é pegajosa e grossa. e Tobromicina, é um antibiotico 
inalatorio, usado para eliminar a sterriveis bacterias entre elas a pseudomonas . Alem de tantos outros remedios que tomo 
diariamente vitaminas e suplementos., Negativo: não tem negativos, mas não estabilizam a doença, o Orkambi, vai me dar uma vida 
mais estavel.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É imprescindível essas medicações incorporadas no SUS para a utilização de todos com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS DEVE DAR ESTE APOIO AS FAMILIAS. DIREITO GARANTIDO EM CONSTITUIÇÃO.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Paciente q conheço não respirara normalmente sem ajuda de oxigênio sem a medicação 

2ª - Não

3ª - Não

Página 833 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esse medicamento ajudaria muitas pessoas com fibrose cistica a ter uma vida melhor.Eu sou Claudia, tenho 20 anos. 
Tenho Fibrose Cística, pneumopatia crônica com broncoectasia e diabetes insulino-dependente. Aos 7 anos eu recebi o diagnóstico de 
diabetes. Como eu morava em interior, e tive hepatite, o pessoal tinha seus costumes e me fez comer tanta goibada que hoje eu 
passo mal só de pensar. Eu sempre fui muito magra, mas depois disso, eu comecei a ficar bem doente perdi muito peso, tinha ficado 
muito magra mesmo, toda hora ia no banheiro, e um dia quando passei muito mal mainha me levou pro hospital em Estância e 
depois de vários exames detectaram a glicose em 500 e pouco. O médico me colocou no soro, mas eu piorei, fiquei mole, minha mãe 
foi perguntar se era normal e ninguém fazia nada, eu sem conseguir reagir morta-viva quase, mainha começou a fazer um barraco daí 
me colocaram no balão de origência e me mandaram para aracaju, pro Hospital João Alvez onde passei 1 mês e 15 dias internada 
ainda. Internada lá no João Alvez conseguiram controlar os sintomas, depois fiquei sendo acompanhada pela Endocrinologista e 
passei a tomar insulina.Eu já  tava acostumada em não poder fazer as coisas e ter que tomar remédio, tomar a insulina, mas quando 
eu fui crescendo foi ficando mais difícil porque eu queria sair e as vezes não podia porque tinha que levar a insulina, e eu tinha medo 
de aplicar. Só vim vencer o medo quando precisei aplicar e não tinha ninguém em casa, juntei a coragem toda e apliquei, depois disso 
ǎƽ Ŝǳ ƳŜǎƳŀ ŀǇƭƛŎƻΦ /ŀŘŀ ǾŜȊ ǉǳŜ Ŝǳ ƻǳǾƛŀ ά[ŀǾƛƴƴȅŀΣ ƴńƻ Ŧŀœŀ ƛǎǎƻ ǉǳŜ ǾƻŎ< ƴńƻ ǇƻŘŜέ Ŝǳ ƭŜƳōǊƻ ŘŜ ǎŜƴǘƛǊ Ƴǳƛǘŀ ǊŀƛǾŀΣ Ŝ ŀǘŞ ƘƻƧŜ 
grande essa raiva não passou, passei por muitas privações durante toda a minha infancia foram muitas doenças, muito sofrimento, 
foram tantas internações que eu nem consigo contar. Toda vez que eu ia pra consulta com a Endocrinologista, tava com o pulmão 
cheio de catarro. Essa médica até chegou a pedir o Teste do Suor, mas eu não fiz por conta de dinheiro e acabou que ela também não 
cobrou o resultado. Com 11 anos eu estive muito gripada, o pulmão doía, o corpo todo doía, daí mainha me levou pro hospital e 
passei 1 mês internada na Hildete Falcão, depois fui transferida para o Hospital Universitário, foi a primeira vez que precisei de 
oxigênio. Depois de muito sofrimento, lá no HU foi realizado o Teste do Suor e confirmado o diagnóstico de Fibrose Cística.  Foi um 
susto, eu não sabia o que era e ia continuar com privações, e teria um monte de remédio para tomar pro resto da vida, mas eu me 
dou bem com os meus problema de saúde, não sou tão apegada a isso, mas pra mainha eu acho que foi mais difícil. Depois de iniciar 
o tratamento para FC, meu quadro estabilizou mais, tanto pulmonar como a diabetes, mas aquela raiva, aquela revolta, que eu sentia 
quando era criança nunca me abandonou e infelizmente eu sinto ela sempre que preciso realizar o tratamento pra FC que por si só já 
é bem difícil. Ganhar peso mesmo, só eu e quem convive com FC sabe como é difícil, tomo vitamina, tomo suplemento, não dá certo, 
troca o suplemento, e eu não consigo ganhar peso de jeito nenhum, umas gramas que eu pego e percebo, eu fico feliz. Fora as 
dificuldades de distancia dos médicos, e nem sempre ter o serviço de Fisioterapia por perto. Eu faço meu melhor para me manter 
bem. O tanto de coisa que eu já passei e que ainda tenho que passar, desde sempre lutando pra viver, eu quero muito poder tomar o 
Orkambi e perceber em mim as melhoras que eu vejo nos relatos. Seria muito gratificante depois de tanta luta perceber que não tô 
piorando, conseguir ganhar peso e respirar. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Inúmeras internações, Fisioterapia Respiratória, Antibioticos orais, Broncodilatador, Azitromicina, 
Creon, Alfadornase, Tobramicina, Insulina, Suplementos alimentares  e Vitaminas, Positivo: Combater os sintomas:  inflamatórios, a 
dificuldade de ganhar peso e absorver vitaminas, o comprometimento pulmonar e suas infecções crônicas, e a diabetes., Negativo: É 
um tratamento muito difícil de manter e continuo piorando, mais sintomas aparecem ou os que já são crônicos se agravam.  

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pessoas dependem desse medicamento para estabilização do quadro.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque todos os pacientes com FC se beneficiarão com a medicação 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nunca houve um medicamento como esse para tratar essa doença. Os demais medicamentos disponibilizados não tem 
a eficácia necessária, por isso, sou a favor a incorporação.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu NÃO CONCORDO com o parecer desfavorável da conitec da NÃO  incorporação do ORKAMBI para a fibrose cística no 
Sus. Sabemos que a fibrose cística é uma doença genética causada por alterações no gene chamado CTRF provocando um 
desequilíbrio na concentração  de cloro é sódio nas células que produzem as secreções do corpo, como muco é suor .É  rara, crônica,  
progressiva e sem cura que acomete vários órgãos . As mutações são classificadas de acordo com as alterações do gene CFTR, sendo a 
mais frequente e de maior gravidade  a mutação F 508 del. Essa por sua vez afeta os órgãos reprodutores,  pâncreas,  fígado,  
intestino é pulmões.  Os sintomas são insuficiência respiratória,  mas digestão,  sinusite crônica,  presença de gordura nas fezes, tosse 
com muco, perda de peso, isso tudo diminui a qualidade e expectativa de vida. A doença não tem cura. O orkambi retarda a 
progressão e melhora o funcionamento dos órgãos acometidos evitando colonização e bactérias e o transplante de pulmão  precoce. 
Não é experimental  já tem comprovação,  mas infelizmente foi negado a incorporação no Sus pela conitec devido ao alto custo. O 
que existem hoje no sus são medicamentos para tratar os sintomas da doença e não o gene defeituoso, apenas aliviar os sintomas 
dessa terrível doença. O Orkambi   já foi aprovado  pelo FDA é até mesmo aqui no Brasil pela ANVISA,  mas infelizmente a conitec  que 
é a comissão que avalia a incorporação de novos medicamentos no  sus, foi desfavorável ao ORKAMBI.   A constituição federal de 
1988 diz que todas as pessoas tem direito a saúde e VIDA, no artigo 196 a saúde é direito de todos e dever do estado. Então vamos 
fazer cumprir a lei. Hoje a expectativa de vida no Brasil é muito baixa em torno dos 18 anos, muitos nem chegam a vida adulta,  
muitos falecem ainda bebê ou crianças,  por não ter tratamento adequado correto para a fibrose cística, isso é inaceitável,  
inadmissível.  O Brasil tem condições de arcar sim com este tratamento, são Raros,  não são muitas pessoas,  mas a vida destas 
pessoas importa muito sim, não podemos perder -las.  Cada vida é única.  Dói ver o descaso dos governantes do Brasil  para com as 
pessoas com doenças raras. Para eles investir em poucas vidas que precisam de um medicamento de alto custo  não vale a pena. Será 
que dinheiro tem mais valor que VIDA ??? Em países mais desenvolvidos  pacientes com  fibrose cística já tem acesso  a esse novo 
medicamento , a expectativa de vida aumentando  e a mortalidade diminuindo.  O Orkambi vai ajudar a ter melhora na função 
pulmonar.  Isso é fantástico,  é o sonho de todos os portadores e familiares.  Esperamos tanto por essa medicação que melhora tanto 
a qualidade de vida do doente,  isso está comprovado pois em Países desenvolvidos é usada e é um sucesso. A medicação é 
EFICIENTE.  Aí aqui no Brasil vem querer falar em negar em função do alto custo,  mas aí pergunto quanto vale uma VIDA? Vida não 
tem preço,   inaceitável,  inadmissível,  pelo amor de Deus gente,  vamos ser mais humanos,  se colocar no lugar do outro. Vamos nos  
perguntar com mais frequência é se fosse comigo ou com um familiar meu. Ninguém pediu ou escolheu nascer com essa doença,  só 
quem tem na família para ter noção do tamanho do sofrimento,  do desgaste físico e emocional que é.  A rotina é diária,  inúmeros 
comprimidos,  fisioterapia,  instalações,  tosse , dores abdominais,  dificuldades em respirar,  ganhar peso, internações,  exames...  
Acompanhamento com equipe multidisciplinar,  médico,  enfermeiro, nutricionista,  fisioterapia é desgastaste.Os pacientes terão 
aumento da função pulmonar,  aumento da qualidade e expectativa de vida,  aumento de peso e massa corpórea, diminuição de 
internações é uso de antibiótico para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam  das secreções espessas  que ficam 
paradas acumuladas nos pulmões ,  e até mesmo evitar que o paciente deva ir a uma fila de transplante pulmonar. Aí me pergunto  
como justificar a perda de VIDAS para uma doença que tem tratamento SIM,  mas julgado caro.  Quem pode dizer,  escolher que  
pessoas portadoras da fibrose cística, não merecem viver, sendo que a vida é o direito mais importante existente na constituição 
Federal,  direto imprescindível ao cidadão  . Dizer que é caro não justifica,  é ir contra o direito à vida,  conta os princípios da 
dignidade humana.Por isso  precisamos urgente do orkambi no sus,  para melhorar a vida de todos os pacientes com fibrose cística , 
vai aliviar os sintomas,  deixando as secreções tanto do intestino,  quanto do pulmão menos espessa . Está medicação traz melhoras 
na função pulmonar e digestiva , está medicação nos dá muita esperança de dias de VIDA melhor  , NÃO aceito o Custo elevado como 
justificativa,  isso não dá para admitir.  Quanto vale uma VIDA   ninguém pode dizer,  cada vida é única e importante e não podemos 
perder vidas existindo tratamento.  A hora é agora, não podemos esperar , perder tempo, essa doença é progressiva  ou seja ela 
avança,  estamos correndo atrás do tempo.Este medicamento deve ser liberado,  é constitucional.  É direito ao cidadão.  É garantia ao 
direito a vida,  a saúde e melhor qualidade de quem precisa dele.Temos pressa a vida não espera! Queremos que se cumpra a lei 
maior do direito à VIDA ! Está na Constituição Federal , A SAÚDE É DIREITO DE TODOS E DEVER DO ESTADO. Então que à lei seja 
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cumprida .Toda a VIDA IMPORTA,  não podemos perder vidas.... Incorporação já!  

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, se é um tratamento caro, tem que ser doado pelo governo, devido a inúmeras famílias que não possuem condições de 
compra-lo e tudo que desejam é uma vida normal!!!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos tem direito a viver e para isso qualidade de vida tb é importante, conheço pessoas com essa doença e vejo o 
sofrimento deles.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamento tem benefícios melhorando sobrevida e qualidade de vida para pacientes com Fibrose Cística 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Pulmozymr, Positivo: Melhora sobrevida e qualidade de vida dos pacientes com Fibrose 
Cística , Negativo: Não observei

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são fundamentais para o tratamento da causa da fibrose cística, melhorando a vida dos pacientes, 
pois atua na causa da doença, não somente nos sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação do Lumacaftor/Ivacaftor pode mudar a vida dos portadores de fibrose cística, no avanço ou não da 
doença. Os medicamentos fornecidos hoje tratam as exacerbações, são paliativos. Este novo medicamento atua preventivamente, 
travando o avanço da doença, melhorando a qualidade de vida, a capacidade pulmonar, reduzindo internações, o uso de outras 
medicações e antibióticos, e até evitar a necessidade de transplante pulmonar.Já vimos em tantos outros países que estão usando 
que os resultados são esses e são possíveis. Temos uma esperança em nossas mãos, mas não temos acesso a ela. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: TobramicinaCiprofloxacinasolução hipertonicaAmoxicilinaCreon, Positivo: 
Antibioticos - eliminaram bacterias (pseudomonas), Negativo: Antibioticos - Causaram diarréia e redução da fome. 
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho muito importante o medicamento ser incorporado no SUS, ele já tem comprovado beneficio aos pacientes de 
fibrocística e ajudará no tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tarô tratamento inovador e que já tem eficácia comprovada deveria ser aceito 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A FC é uma doença progressiva que pode ser parada com os novos medicamentos. minha prima precisa disto para ter 
melhor qualidade de vida e viver dignamente.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento foi aprovado nós EUA, Europa, é seguro e melhora drasticamente a qualidade de vida dos portadores

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente  não  sobreviverá  respirando  livremente  sem ajuda de oxigênio,  se ela não for beneficiada  com essa 
medicação.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu nome é Julio Cesar Fernandes Siqueira, sou morador do Rio de Janeiro e tio de uma criança incrivelmente 
inteligente, esperta e cheia de sonhos diagnosticada com Fibrose Cística desde seu nascimento.  Conforme fomos aprendendo ao 
longo deste processo, sabemos que a Fibrose Cística é uma doença genética grave, ainda sem cura, que afeta inúmeros aspectos da 
vida dos seus acometidos principalmente se não tratada de forma séria, moderna e adequada.O que nos impressiona é que mesmo 
diante de  tudo isso, de uma doença que afeta jovens, adultos e crianças sem discriminação, o Conitec se posicionou contrário a 
inclusão de drogas que sabidamente são efetivas como tratamento, negando assim não só uma melhor qualidade de vida, como em 
muitos casos o próprio direito a ela. Vale salientar que afirmar o direito ao acesso universal à todas as formas de tratamento possíveis 
é respeitar um direto básico previsto na constituição federal a todos nós os cidadãos deste país fisicamente saudáveis ou portadores 
de alguma deficiência ou doença. Como brasileiros, amigos, pacientes e familiares, estamos certos que essa decisão será revertida e 
que o direito a vida e dignidade prevalecerá!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito de todos terem acesso pelos SUS aos medicamentos necessários pra tratamento, afinal somos todos 
contribuintes, pagamos impostos, e muitas famílias não tem outra opção, dependem exclusivamente do SUS para poderem ter 
sobrevida, tratamento, qualidade de vida, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, o tratamento da FC é muito árduo, precisa ser melhorado com novas tecnologias

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de extrema importância a inclusão do tratamento para fibrose cística para pacientes menores de seis anos de idade, 
visto a quantidade de casos 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque esse remédio irá estancar a progressão da fibrose acústica, dando sobrevida e qualidade de vida, além 
de já estar sendo utilizado nos EUA e na Europa com excelentes resultados

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente nao sobrevivera respirando livrimente sem ajuda de oxigeniose ela nao for beneficiada com essa medicaçao 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estas medicações são essenciais para o tratamento da causa da doença e podem gerar maior qualidade e expectativa 
de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos seres humanos tem direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ter uma filha  com Fibrose Cística é saber que você não terá uma vida familiar normal! Há 38 anos não durmouma  
noite sequer em paz, pois sei que minha filha sofre por não ter uma vida normal,  por saber que ela tem uma vida que depende de 
medicações e que muitas ainda não estão ao seu alcance, uma vida de restrições, uma vida de sofrimento. Desde o dia em que nasceu 
foi fadada ao sofrimento, ao menosprezo, pois cresceu com a idéia de restrições e de que sua vida não seria igual a de milhares de 
outras crianças, jovens e talvez adultos normais. Teve e tem uma vida cheia de limitações. Minha vivência foi de ter que acorda-la as 
06 horas para iniciar as fisioterapias,  einalações antes de ir para a escola. Quando ela era criança as fisioterapias eram as tapotagens, 
isto é precursão nas costas para liberar as secreções que acumulam-se,  secreções  estas que causam  inflações, 
pneumoniasrepetidas, pois não tínhamos outras alternativas de tratamento. As fisioterapias são feitas 3 vezes ao dia (isto 
corresponde em torno de 3 horas por dia, e dependendo dos pais. As 5 nebulizações diárias chegam a levar até 2 horas. Ainda é 
preciso que a pessoa faça exercício físico ao menos 3 vezes por semana, consumindo mais 1 hora diária. Ao todo, o tratamento pode 
chegar a quase 6 horas diárias, com isso tudo como uma mãe eum pai podem ter uma vida normal?  Toda esta rotinae ainda 
trabalhar fora 8 horas diárias para não passar fome e manter a vida da família! Não esquecendo que já precisei contar moedas e 
privar-me de tudo para comprar dólares para importar o medicamento básico (enzimas pancreáticas) que são a sustentação de 
nossos filhos. No início do tratamento nem mesmo essas enzimas estavam disponíveis e muitas crianças morreram esperando por 
elas.Minha filha sempre precisou  internar a cada 6 meses para fazer seus tratamentos em outro estado,  eu  tinha que ausentar-me  
do trabalho, e quando voltava era assediada moralmente pela chefia e obrigada a escutar de colegas que  tinham a coragem de dizer  
que eu estava de férias (imaginem, férias no hospital) estas  são algumas dashumilhações que pais  de fibrocísticos passam!   Não 
deixar teu filho sair para brincar,passear, ir na casa de amigos, pois nada era permitido com o medo de terem uma piora na saúde. 
Criamos nossa filha com medo, reclusa. Cresceu sabendo que cada dia era uma batalha e não sabendo quanto tempo de vida teria. 
Quando pequena perguntava: será que vou chegar aos 10 anos, depois aos 15 (moça) depois se iria poder estudar, ter um namorado, 
se um dia ia poder casar e ter uma familia?  E eu como mãe não tinha respostaspara as mais simples perguntas que um ser humano 
pode fazer!São 38 anos de angustia, rezando e pedindo a Deus que coloque no mundo governantes humanos, com inteligência, 
humildade o bastante para governar nosso país com amor, alguém que reconheça o direito do ser humano de ter qualidade de vida.  
A ciência desenvolve-se para auxiliar o ser humano a viver com dignidade, trabalha em busca de diminuir o sofrimento  das doenças! 
São anos de pesquisa para desenvolver e produzir medicações que trarão o bem estar do ser humano, e quando conseguem: O 
poder, a ganância, o menosprezo impedem de proporcionar a qualidade de vida  para as pessoas, por acharem  que as medicações 
são muito caras,  esquecem que o mais importante neste mundo não é ter dinheiro e sim  proporcionar o   direito das pessoas   
viverem  dignamente.A vida de milhões de brasileiros está nas mãos de algumas pessoas que definem o que eles acham que é certo. 
O Brasil já perdeu mais de 110 mil pessoas, por não poderem respirar, e é isto que a Fibrose Cística causa em nossos filhos, a falta de 
ar! Não queremos que nossos fibrocísticoscheguem  ao estágio de precisar de oxigênio para viver e depois disso precisarem de 
transplante de pulmão, que garante só 5 anos a mais de vida. Nós lutamos incansavelmente contra isso.  O Brasil tem verbas para 
políticos comerem camarão e tomar vinhos finos, mas não tem verba para dar o direito dos pacientes poderem respirar sem precisar 
viver de oxigênio, estas  medicações são a chance de nossos filhos, que também são cidadãos brasileiros, viverem dignamente.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas: Pancrease, Ultrase, Creon. Complexo vitamínico 
ADEKSAntibióticos inalatórios: Tobramicina, ColimicinaInalação: Dornase alfaAntibióticos intravenosos: Ceftazidima, Tabramicina, 
Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazol Antibióticos orais: Azitromicina, Ciprofloxacina, 
Sulfametoxazol Corticoides inalatórios: Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódioSuplementos alimentares: Ensure plus HN, 
Nutridrink, Positivo: Enzimas pancreáticas: Pancrease, Ultrase, Creon.: Garantem a absorção do alimento, sem isso a pessoa sobre de 
desnutrição grave levando a óbito.Complexo vitamínico ADEKS: as vitaminas lipossolúveis são essenciais e devem ser repostas, pois 
há perda dessas vitaminas na gordura das fezes.Antibióticos inalatórios: Tobramicina, Colimicina: Ajudam na contenção das infecções 
respiratórias.Inalação: Dornase alfa: deixa o muco mais fluido, o que é indispensável para ser eliminado na fisioterapia.Antibióticos 
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intravenosos: Ceftazidima, Tabramicina, Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazol: usados para 
combater as infecções respiratórias nas internações hospitalares.Antibióticos orais: Azitromicina, Ciprofloxacina, Sulfametoxazol : 
usados para combater as infecções respiratórias em casa.Corticoides inalatórios: Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódio: 
usados no controle da asma, permitindo que a pessoa respire.Suplementos alimentares: Ensure plus HN, Nutridrink: indispensáveis n 
ganho de peso, de massa muscular, já que a pessoa não consegue absorver os nutrientes de alimentos comuns e pouco calóricos., 
Negativo: Antibióticos intravenosos: Ceftazidima, Tabramicina, Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazo: 
dores de cabeça. sonolência e cansaço, forte cheiro na urina, prejuízo para rins e fígado a longo prazo, já que as dosagens são 
cavalares. Alergias de pele, vermelhidão, dor durante a infusão, secamento e desaparecimento das veias periféricas nas quais são 
administrados.Corticoides inalatórios: Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódio: flacidez da garganta, provocando tosse

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento atua na razão da doença, enquanto o tratamento paliativo não resolve a doença, só prolongando o 
inevitável colapso dos pulmões.Com esses medicamentos a expectativa de vida dos pacientes é muito maior, não faz sentido o 
parecer desfavorável. essas medicações não são de fácil acesso e precisam estar no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ja são vários caso da doença no país e uma porcentagem muito pequena  tem acesso ao medicamento ou tratamento 
no exterior. O país precisa reconhecer essa necessidade e se responsabilizar em ajudar da  forma que pode.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação não deve ser retirada, pois melhora a qualidade de vida do paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Porque estes medicamentos iriam me ajudar muito no tratamento da fibrose cística, já que foi comprovada sua eficácia 
em outros países, estes medicamentos atuam na causa da doença e não nos sintomas, isso seria muito bom, pois assim com a 
mutação que eu tenho este medicamento será muito bom.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Apenas os medicamentos tradicionais, como pulmozaime, enzimas e inalação hipertônica, Positivo: O 
pulmozaime e a inalação hipertônica são medicamentos que me ajudam muito no alívio das tosses e também do cansaço., Negativo: 
Os efeitos negativos não vejo, só no caso das enzimas que as vezes me ressecam ou me tão diarréia, pois não conseguimos ainda 
chegar na quantidade exata.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A filha de uma amiga tem fibrose cística e acompanho as frequentes necessidades de internação e tratamento. 
Acompanho a luta para assegurar que ela fique bem e considero a disponibilização de medicamentos muito importante para a vida 
das pessoas com essa doença.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu discordo do parecer inicial da conitec em  relação a não incorporação dessa medicação no sus. Sou portador de Fc 
atualmente tenho 32 anos fui diagnosticado aos 3 meses de idade. Conviver com a fibrose cística sempre foi um desafio desde que 
me lembro, pois a minha vida toda até o momento foi marcada por diversas internações para tratamento de infecções pulmonares, 
muitos medicamentos, entre eles antibióticos, vitaminas e suplementos, broncodilatadores , e também longas viagens na maioria das 
vezes de madrugada para os centros de tratamento de Fc para fazer o acompanhamento de consultas e exames, toda essa rotina 
sempre fez e faz parte da minha vida e de muitos outros pacientes, essa rotina se faz necessária para que possamos sobreviver e ter 
uma vida com o mínimo de qualidade possível. Hoje graças a Deus  consegui chegar a vida adulta, porem ao longo desse caminho tive 
que abrir mão de muitas coisas na minha vida, como estudar e trabalhar, ter uma vida social e lazer, pois hoje me dedico 
exclusivamente ao meu tratamento e  mesmo seguindo todo o tratamento a risca com Alfadornaze, tobramicina, Azitromicina, 
enzimas e suplementos, isso não impediu que  a doença tivesse um avanço pois atualmente com um FEV1 33% a fibrose Cistica me 
exige cada vez mais e mais tempo e dedicação. Hoje cerca de 5 horas do meu dia é dedicado ao tratamento entre inalações, 
fisioterapias respiratórias, atividades físicas para tentar manter estável ao máximo possível minha capacidade pulmonar e o controle 
da doença.  E saber que a fibrose cística hoje é uma doença tratável com tecnologias muito boas disponíveis, que mesmo não 
curando, atuam diretamente na causa da doença, podem nos oferecer uma vida mais digna, com uma qualidade melhor e ter a 
esperança de um futuro pois é muito triste você chegar em uma situação na sua vida em que você é incapaz de sonhar e fazer planos 
futuros pois não sabe ate quando seu corpo vai aguentar, hoje eu sinto que com a fibrose cística eu estou morrendo pouco a pouco e 
tenho muito medo. Com toda certeza essa medicação é a luz no fim do túnel que muitos de nos a anos espera, e é inaceitável que 
pacientes continuem perdendo suas vidas, pais perdendo filhos, esposas, esposos, irmãos perdendo pessoas que amam pra essa 
doença que SIM hoje é uma doença tratável com tecnologias incríveis disponíveis  que ira fazer muita diferença na vida dessas 
pessoas.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfadornase, Tobramicina, Azitromicina, ciprofloxacino, avamys, enzimas digestivas, suplementos e 
vitaminas, Aerolim., Positivo: Alfadornase me auxilia quebrando a secreção em micropartículas para facilitar a expectoração. 
Tobramicina me auxilia no tratamento de infecções por bactérias pseudomonas da qual sou colonizado. Ciprofloxacino e Azitromicina 
me auxiliam no tratamento de exacerbações por bactérias e também faco o uso de forma preventiva a essas exacerbações. Enzimas 
digestivas me auxiliam no processo digestivo e me ajudam a tentar manter o peso. Suplementos e vitaminas me auxiliam na minha 
nutrição e ganho de peso. Avamys auxilia na minha rinite alérgica. Aerolim me auxilia a ter menos falta de ar., Negativo: Alfadornase 
não é eficiente para me auxiliar a remover as secreções que estão localizadas nas bronquiectasias pulmonar, oque gera um acumulo e 
pode causar infecções. Tobramicina me causa chieira no peito e falta de ar. Azitromicina me causa desconforto digestivo e solta o 
intestino, Ciprofloxacino desconforto digestivo dor no estomago. Avamys nenhum efeito negativo, enzimas digestivas não são tao 
eficientes em relação ao controle de peso muitas vezes observo gordura nas fezes o que me faz estar abaixo do peso. suplementos e 
vitaminas não são tao eficientes no ganho de peso pois continuo abaixo e sempre ha episódios de vitaminas baixa no sangue.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento melhora a qualidade de vida doa pacientes 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por ser uma medicação necessária para o bem estar do paciente, onde vai ajudar a ter mas tempo vida e não acarretar 
mas problemas de saúde e combater a sua mutação.

2ª - Não

3ª - Não

Página 845 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Aqui no BRASIL não existe nenhum remédio igual ou parecido ao lumacaftor/ivacaftor que trate a fibrose cística. Aqui 
não existe tratamento. O que temos apenas trata os sintomas que a doença causa.Este medicamento não é experimental, já foram 
aprovados pela FDA e ANVISADe acordo com ART. 196 da Constituição  Federal, a saúde e um direito de todos e dever do Estado, 
devendo este garantir através de politicas sociais e econômicas  a redução dos riscos de doenças e de outros agravos.Temos o direito 
de dar uma qualidade de vida digna para os pacientes com este doença, para quando o mesmo precisar do medicamento estar 
disponível pelo SUS.Tenho um filho de 16 anos com fibrose cística, com mutação del f508 homozigoto, elegível para 
lumacftor/ivacaftor e não queiram passar por todas as situações que passamos. Vocês não sabem o que e ter um filho com uma 
doença rara.Ele passa a maior parte do dia fazendo tratamento prescrito pelo medico e mesmo assim a doença continua 
evoluindo.Esta medicação é tudo que eu sonhei na minha vida, desde quando ele nasceu, que irá tratar a causa da doença.Sabe o que 
é ter um diagnostico de uma doença rara e progressiva para uma mãe?Não queiram saber, é desesperador. E termos a oportunidade 
de estabilizar a doença, através deste medicamento é uma esperança.Temos relatos de pacientes aqui do Brasil, que já fazem uso do 
lumacaftor/ivacaftor, através de ações judiciais e de pacientes de outros países como EUA, Europa, é impressionante o que este 
medicamento faz na vida deles, uma mudança extraordinária. Não houve mais internações, diminuiu as exacerbações,  o ganho 
nutricional foi impressionante, ate as medicações que usam normalmente foram reduzidas (enzimas pancreáticas, ursacol e até as 
inalações).O que mais afeta os pacientes é a parte pulmonar, levando a redução abrupta da função pulmonar e depois do uso do 
medicamento houve aumento do FEV1. Se o ganho for 1% já é um vitória para nós.Meu filho no ano passado (2019) perdeu 14% da 
função pulmonar, se continuar a perder em 5 anos estará na fila do transplante, um procedimento muito invasivo e ariscado e é isso 
que eu pretendo que não aconteça, por isso ele necessita deste medicamento urgente.Ele já é colonizado por duas bactérias ( 
Staphylococus aureus e pseudômonas aeruginosa), e também já tem um agravamento por bronquiectasias, mesmo fazendo uso de 
antibióticos orais e inalatorios.  Foram varias internações até o momento por infecções e até mesmo pela parte digestiva, fora que o 
IMC está sempre baixo, mesmo com uso de suplementos, já submeteu-se a apendicectomia e teve varias colites.  Ele tem muitas 
dores abdominais e diarreias, outras vezes constipações, mesmo fazendo uso de enzimas pancreáticas.São muitos antibióticos anuais 
por infecções pulmonares, sinusites, renites, amidalite, chegou a tomar 6 antibioticos  diferentes em 1 ano, fora as fisioterapias e 
inalações diárias, de 3 a 4 vezes. Mesmo com tudo isso é um menino muito inteligente, esforçado, estuda, tudo que faz fica entre os 
primeiros lugares e tem muitos sonhos a realizar ainda, e eu pretendo que isso se realize .Tive que sair do emprego quando ele 
nasceu para poder conseguir realizar o tratamento adequado, são consultas bimenstrais, fisioterapias, retirada de medicações 
mensais e fora o tratamento diário. Gostaria muito de estar trabalhando, mas a situação não permite e não tenho ninguém para fazer 
isso por mim.A expectativa de vida dos pacientes com fibrose cística no Brasil é em torno de 20 a 25 anos, enquanto que em outros 
países como EUA já passam de 40anos. Precisamos mudar esta estatística através do lumacaftor/ivacaftor. Um dia a mais na vida do 
meu filho, pra mim é imensurável. Quero ver meu filho crescer, fazer faculdade, casar, trabalhar, levar uma vida comum como 
qualquer ser humano, com esta doença estabilizada isso é possível.Quantas vidas mais teremos que perder, por falta de tratamento 
adequado. A vida é preciosa é única e não tem preço, temos o direito de usufruir o que tem de mais moderno pra melhorar a 
qualidade de vida de todos e vocês não podem impedir de vivermos este momento que é único para nós.Muitos se foram sem ter 
esta oportunidade que temos hoje, não quero ser mais uma mãe a chorar pelo filho que se foi.Por favor Conitec peço que incorpore o 
Lumacaftor/ivacaftor na lista do SUS.         

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina , Alfadornase , Creon , Positivo: Trobamicina , diminuir a colonização de 
bacterias . Alfadornase , fluidificar as secreçõesCreon , ajudar na absorção de nutrientes e gorduras, Negativo: Apesar de todas essas 
medicações a doença continua progredindo , dores abdominais , contipação intestinais , exacerbações pulmonares .     ...........A 
DOENÇA CONTINUA PROGREDINDO....infelizmente
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Penso que não podemos perder mais vidas, principalmente de bebês, crianças ou adolescentes ( caso do Brasil ) pois 
nem que tenhamos 1% de chance já é uma esperança para essas famílias que convivem  e sabem a dificuldade do dia a dia , não 
podemos deixar passar essa oportunidade de ter esses medicamentos tão importantes ao alcance de todos que precisam , que talvez 
seja a chance, se não ainda de cura, mas de uma vida melhor para esses pacientes e suas familias que sofrem tanto com essa doença 
!!!Peço que não deixem as esperanças de cura de todas essas mães e familiares que acreditam que Deus vai abençoar e iluminar o 
coração dessas pessoas responsáveis em fazer com que se tornem realidade essa chance desse medicamento  poder estar ao alcance 
de todos que tanto precisam !!! Hoje é o amor da gente, amanhã pode ser o seu... vidas importam ...

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque os medicamentos hoje disponíveis pelo SUS são considerados paleativos não tratando a doença. 
A esperança é que com essa nova medicação que já está sendo usada em outros lugares e tendo resultados positivos, tratando a 
doença. O valor é muito alto para ser adquirido se não form pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento irá contribuir para a qualidade de vida daqueles que usam.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avô de 2 adolescentes, de 13 anos, com fibrose cística, com as mutações delta F508 em homozigose, e acompanho 
direto o tratamento, as preocupações, as noites perdidas. Sempre esperei que chegassem novos medicamentos que mudassem o 
curso da evolução da doença, que tenho observado neles. Sei que medicações desse tipo não são só paliativas, corrigem o defeito 
que acontece dentro das células, estacionando a progressão da doença, quero ver meus netos crescerem com qualidade de vida. Não 
justifica meus netos e tantas outras pessoas não terem acesso a uma nova medicação porque ela é muito cara, todos tem o direito à 
saúde.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento desta doença incurável tem custos muito elevados. Mas o fato dela ser incurável não pode condenar os 
pacientes a terem uma vida curta e sem qualidade. A Conitec precisa considerar que nem todos os pacientes precisarão do Ivacaftor. 
Mas para outros ele pode ser determinante não apenas na qualidade mas na própria sobrevida do paciente. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PulmozymeCreonColimicinaTobramicina inalável, Positivo: - Pulmozyme reduz o 
quadro de tosses e melhora a expectoração. - Creon necessário para a adequada absorção alimentar da paciente que antes do seu 
uso tinha muitos problemas gástricos e baixo peso. - Tobramicina Inalável  e a Colimicina  atuaram no controle de infecções 
pulmonares que já levaram a paciente de 11 anos, por várias vezes à internação hospitalar apesar dos cuidados rotineiros com a 
mesma no domicilio. , Negativo: Não identifico efeitos negativos no uso dos remédios. Ao contrário só trouxeram benefícios no 
desenvolvimento fisico da minha neta.

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um medicamento único para a doença e não para os sintomas 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho 2 sobrinhos netos que tem fibrose cística, os 2 tem a mutação delta F508 em homozigose, são gêmeos, estão 
com 13 anos e poderão se beneficiar muito com essa medicação. Acompanho de perto toda a trajetória de vida deles e percebo as 
complicações aumentando, causando sofrimento para toda a família. Tenho acompanhado pelas redes sociais muitos relatos de 
pessoas fora do país que estão tomado o Orkambi e estacionando a doença, ou até mesmo melhorando, quero e confio em Deus que 
verei isso acontecer com meus sobrinhos.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Bom dia, eu discordo com a recomendação do órgão, pois sem esses medicamentos os pacientes terão uma menor 
qualidade e baixa expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço não conseguirá sobreviver  respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for 
beneficiada com essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já foi comprovada q a medicação inibi ou retarda o agravamento da doença, o q a medicação atual faz, é atuar nos 
sintomas e não na causa

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um neto com fibrose cística, gostaria muito que essa medicação viesse para ele pois vejo o sofrimento dele com 
tantos remédios tantas inalaçoes e fisioterapia.  Gostaria que ele tivesse uma vida normal, mas como não é possível pelo menos esses 
remédios vai dar mais saúde para ele.O direito à saúde é dever do Estado todos merecem viver dignamente independente de 
doenças. Temos esse remédio que mudar a vida dele .Vocês não podem pedir a este direito.São tantos  remédios que ele toma e não 
melhora,pelo contrário tá piorando, ele tem muita tosse  diarreia e já foi internado varias vezes, quero que isso acabe. Por favor 
libere esse remédio para ele Conitec !!!!

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento melhora a qualidade de vida de quem tem fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, CONVIVER COM A LUTA DIÁRIA DE UM FC É UM DESAFIO CONSTANTE,ACORDAR COM UM BARULHO IMENSO DE UMA 
SECREÇÃO SEM FIM, FAZER INALAÇÕES, FISIOTERAPIAS,MEDICAÇÕES,LAVAGEM NASAL,ANTIBIÓTICOS E AO FINAL DO DIA TER A 
CERTEZA QUE NOS DIAS SEGUINTES SERÁO IGUAIS OU PIORES.OUVIR DE UMA CRIANÇA QUE NÃO QUER IR AO PASSEIO DA ESCOLA 
PORQUE SE FOR O TEMPO QUE FICARÁ LÁ SERÁ O SUFICIENTE PARA FAZER TODO TRATAMENTO DIÁRIO E NÃO SOBRARÁ TEMPO 
PARA BRINCAR APENAS FICAR OLHANDO AS OUTRAS CRIANÇAS SE DIVERTIREM.QUANDO NOSSA ESPERANÇA ESTA EM UM 
MEDICAMENTO QUE POSSA TRAZER UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA CONFORME ESTA ACONTECENDO COM TODOS QUE TEM A 
OPORTUNIDADE DE USUFRIR DO MEDICAMENTO.TEMOS ESSE DIREITO DE DAR AOS NOSSOS FILHOS E A TODOS UMA VIDA 
MELHOR,VIVER NA INSEGURANÇA QUE TEMOS HOJE,TANTAS INTERNAÇÕES,ANTIBIÓTICOS QUE NÃO FAZ MAIS EFEITO DEVIDO AO 
USO PROLONGADO DEIXA A CADA DIA MAIS DIFÍCIL COMBATER UM POUCO DOS SINTOMAS.OLHAR PARA NOSSOS FILHOS E 
SENTIRMOS INCAPAZES , LUTAMOS TANTO E VER A DOENÇA AVANÇANDO A CADA DIA.SE HÁ REMÉDIO VAMOS LUTAR E TER UMA 
QUALIDADE DE VIDA PARA TODOS, UM FC TEM QUE TRABALHAR,ESTUDAR, TER UMA VIDA SOCIAL NORMAL.SAIR CARREGANDO UM 
OXIGÊNIO EM CADA PASSO PARA PODER RESPIRAR É MUITO TRISTE,HOJE SABEMOS QUE CADA FC TEM UMA OPORTUNIDADE DE TER 
UMA VIDA MELHOR E SÓ DEPENDE DESTA INCORPORAÇÃO DOS MEDICAMENTO.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon  - enzimasalfadornase-pulmozaymetombramicinavitaminassuplementossolução 
hipertonica,, Positivo: ajudam a melhorar os sintomas, fluidificar as secreções,absorver gorduras e nutrientes,ajuda no ganho de 
peso, Negativo: mesmo com todos esses medicamentos o paciente perde gordura,vitaminas , secreções continuam e tendo bacterias 
que se alojam nos pulmões causando varios danos irreverssíveis, internações devido antibioticos orais e inalatórios nao conseguirem 
controlar toda doença.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu não concordo, tendo em vista que os medicamentos atualmente recebidos pelo SUS para tratamento da fibrose 
cística são considerados paliativos, e não ajudam a combater o avanço da doença. A esperança está neste novo medicamento que 
realmente trata a doença, atuando na proteína CFTR defeituosa. Em diversas outras localidades os pacientes de FC estão utilizando 
este novo medicamento e apresentando melhoras significativas. Porém, o valor é extremamente elevado para aquisição, sem a 
cobertura do SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se a medicação é comprovadamente eficaz, deve ser liberada 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Mct , amicacina, azitromicina, clavulanato, pulmozyme, dekas, Positivo: Reposição de 
gordura expelida,  reposição de vitaminas, limpeza do pulmão, ataque a infecção respiratória , Negativo: Não conheço 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma prima com fibrose cística, como sofre. Precisamos ajudar essas crianças a terem uma qualidade de vida 
melhor.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo,pois os medicamento traz uma grande melhora na doença e uma qualidade de vida melhor

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: orkambi, Positivo: ajudou na ganha de peso do paciente,diminuiu o fluxo de secressão 
e diminuiu as internações hospitalar do paciente, Negativo: não tem efeitos negativos

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: medicamentos da doença FC, Positivo: melhora o fluxo da dença, Negativo: não tem 
efeitos negativos

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo com pessoas com fibrose cística e sei da importância desse medicamento para o tratamento deles.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque pela constituição Federal todos têm direito à vida, se um novo remédio pode permitir que uma pessoa tenha 
mais possibilidades de viver com saúde o país deve garantir que esse direito seja cumprido 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonAlfadornaseAerodine , Positivo: Meu neto melhorou muito quando passou a usar 
esses remédios, antes disso ele vivia doente , Negativo: Não teve efeitos colaterais 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é uma medicação essencial para a vida da minha afilhada.Ela já sofre tanto com essa doença e luta pela vida, e é um 
absurdo a Conitec não ser favorável a implementação desta medicação no tratamento da FIBROSE CÍSTICA.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigênio se la não for beneficiada com essa 
medicação. &#313;

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Além da aprovação pela Anvisa e FDA, o medicamento já mostrou eficácia na prática em tratamento. Dado o valor 
elevado, não faz sentido não incorporar o medicamento para tratamento da FC. Qual o valor de uma vida? 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Kalydeco, Positivo: Aumento da capacidade pulmonar após a administração do 
medicamento, Negativo: Não houveram.

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vamos ajudar essas crianças, ja sofrem tanto, quem pode afirmar que vão conseguir alcançar a idade  estimada.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante o fornecimento, pois é um medicamento que estaciona a doença. Atualmente as medicações que são 
fornecidas apenas abrandam os sintomas.Assim evitaríamos perdas precoces de tantas crianças e também evitaria ir pra fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, As medicações fornecidas pelo SUS são paliativas, e não impedem a progressão da doença. Lumacaftor/ivacaftor 
mostrou melhora na função pulmonar, reduzindo internações hospitalares (onerosas para o sistema de saíde) e melhora no status 
nutricional. A medicação é muito cara para ser adquirida sem ser pelo SUS. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, Positivo: Controle sintomas trato gastrointestinal e tratamento da 
insuficiência pancreática., Negativo: Dificuldade de administração por ser criança.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho inadimissível que esse remedio ainda não esteja disponível no SUS. Sendo q é um remedio que pode salvar muitas 
vidas!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vamos olhar para essas crianças doentes, talvez não terão oportunidades ni futuro.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Considerando que a fibrose císitca é uma doença genética e incurável, todo e qualquer medicamento que possa 
melhorar a qualidade de vida do paciente, evitando-se repetidas e longas internações , o custo do remédio se torna bem menor que 
as despesas hospitalares.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/ivacaftor, obtidos com ação judicial, Positivo: Durante a  adaptação o 
paciente sentiu núseas e leves tonturas.  Passado o momento, os sintomas desapareceram e a qualidade de vida melhorou em muito. 
As internações diminuiram drasticamente., Negativo: Não sentiu nada de negativo

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: USO CONSANTE DE PANCREATINA, POLIVITAMÍNICO EKAS, ANTIBÓTICOS E 
NEBULIZAÇÕES DIÁRIAS, Positivo: TODOS, INDISTINTAMENTE, CONTRIBUEM PARA UMA VIDA MELHOR E AFASTAM AS INTERNAÇÕES, 
Negativo: NÃO EXISTEM PONTOS NEGATIVOS

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O sus tem q liberar este medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para alcançar o direito à vida com melhor qualidade, não se pode negar as possibilidades que a ciência disponibiiza

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lumacaftor/ivacaftor, sempre através de ação judicial, Positivo: o paciente que teve 
cesso sentiu grande melhoria na qualidade de vida, pois evitou as frequentes internações que vinha sofrendo e lhe restituiu grande 
parte da capacidade pulmonar. Já estava em fila de transplante e hoje com perspectivas de não haver necessidade de o fazê-lo, 
Negativo: Não registrou efeito negativo

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Uso contínuo de pancreatina, polivitamínico Dekas, antibióticos para combate à 
bactérias, nebulizações diárias, Positivo: Todos os medicamentos contribuem na qualidade de vida do paciente e o afasta das 
internaçoes hospitalares, Negativo: Não existem

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordância pela justificativa estar pautada no custo do tratamento e não na evidência científica. 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Diante da minha vivencia com uma criança meu sobrinho que tem fibrose cística , usa um medicamento similar, vejo 
seu quadro de evolução muito boa. então o medicamento Orkambi pode também ajudar e muito a salvar vidas e prosperar e 
beneficiar os pacientes com mutação mais grave como já existe fora do pais. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho meu sobrinho Bernardo Bragati que tem 10 anos ,ele interna 2 vezes  ao ano tem dificuldade de respirar,não 
pode ter uma infância normal,pois não pode correr mto que falta ar ,brincadeiras que na idade dele seria normal,pro nosso Bê não é 
.. E com esses novos medicamentos  não só o Bê  mas tantas outras crianças poderiam ter uma vida mais prazerosa e com menos 
sofrimento.. Não é justo colocarem um preço na vida dessas crianças ..por favor nos ajudem a viver com nossos entes que tanto 
amamos..a vida do Bê não pode ter um preço 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio pode melhorar a qualidade de vida dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Isso é desumano

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, discordo,pois como profissional da saude tive experiencia cuidando de pacientes com FC que fazem o uso de ambos 
medicamentos,e eles apresentam uma grande melhora

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: orkambi, Positivo: ganha de pesomenos fluxo de secressaomenas internaçoes hospitalar, 
Negativo: nao tem efeitos negativos

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: medicamentos da doenca FC, Positivo: melhora no avanço da doença, Negativo: nao tem 
efeitos negativos

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento deve ser acessivel a todos para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Já que o medicamento já tem comprovação de sua eficäcia e atuar nas causas da doença ele fará com que os pacientes 
precisem menos de intervenções hospitalares e isto até gerará economia para os cofres públicos.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, medicamento essencial para fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com a não incorporação do  lumacaftor/ivacaftor, um remédio tão importante para aqueles que sofrem com 
essa doença fibrose cística! Quem é próximo a alguém com essa doença sabe as inúmeras dificuldades que existem! Não temos 
atualmente um remédio igual a esse que module esse gene!  Lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística (FC) no mercado 
JÁ! Esperança no coração daqueles que precisam JÁ!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, Alfa Dornase, Dekas e Creon. , Positivo: Contenção temporária do mal-
estar. , Negativo: Diarreia, catarro, mal-estar, intestino preso, intestino irritável, nariz entupido continuam. O efeito dos atuais 
remédios são temporários apenas. 
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com certeza não, discordo em absoluto. Além de melhorar a qualidade de vida dos pacientes, esse medicamento 
corrige a proteína, estacionando a progressão da doença, diminuindo os danos físicos e outros medicamentos usados pro resto da 
vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, tcm, pulmozyme, dekas, tobramicina, azitromicina, amicacina, clavulanato, 
desloratadina e inúmeros outros antibióticos., Positivo: Antibióticos para erradicar bactérias, pulmozyme para ajudar a eliminar as 
secreções nas áreas mais dificeis de atingir, creon para cerrar as diarreias constantes e absorver a gordura, dekas para suprir as 
vitaminas que não produz/absorve, tcm e suplementos para ajudar no ganho de peso., Negativo: Pulmizyme gera cansaço, 
antibióticos endovenesos necessitando internação e inúmeras tentativas e acesso a veias devido a quantidade alta de medicamentos, 
creon pela dificuldade de administrar em crianças e bebes ocasionando uma maior seletividade de alimentos, gerando transtornos 
nos momentos de alimentação tornando mais difícil o ganho de peso. Gosto ruim e difícil administração de vitaminas dificultando 
também a alimentação.

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem fibrose cistica. Vivemos uma luta diária para tentar manter a qualidade de vida dele. São inalacoes e 
fisioterapia respiratoria diariamente, além  de várias medicações, enzimas, suplementos alimentares. Mesmo assim, muitas vezes, nao 
conseguimos o resultado esperado. E uma rotina exaustiva tanto para ele, como para nós familiares, pois além do uso das 
medicações, há necessidade de lavar e esterilizar todos os aparelhos usados nas inalacoes e fisioterapia. Está medicação 
(lumacaftor/ivacaftor) e uma grande evolução no tratamento da fibrose cistica, pois age na causa subjacente, melhorando muito a 
saude desses pacientes. E de extrema importância para eles. Infelizmente o valor e altíssimo, nao sendo possível sua aquisição. 
Portanto, a incorporação e extremamente necessária.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas, tobramicina, alfadornase, azitromicina, seretide, vitaminas 
(polivitaminicos, cálcio, vitamina D), suplementos alimentares (Nutren, Nutridrink,  Diabetic, Sustagem, Fortini)Faz fisioterapia 
respiratória diariamente., Positivo: Enzimas pancreaticas - ajudam a absorver melhor os nutrientes dos alimentos, já que há 
deficiência no pancreas das pessoas com FCTobramicina - reduz bactérias (pseudomonas) colonizadas nos pulmões e demais vias 
respiratórias.Alfadornase - reduz a viscosidade do muco nos pulmões, ajudando sua eliminação.Azitromicina - reduz a inflamação nos 
pulmões Seretide - auxilia na dilatação dos brônquios e também atua como anti inflamatório.Vitaminas - são importantes já que os 
portadores de FC não conseguem absorver (mesmo com às enzimas) a quantidade de nutrientes necessários para a 
saude.Suplementos alimentares - a maioria dos pacientes tem déficit no ganho de peso. Por isso a necessidade de vários 
suplementos, como é o caso do meu filho. Ele toma 5 suplementos por dia.A fisioterapia respiratória ajudar a retirada do muco que 
fica preso nos pulmões, por ser mais pegajoso nesses pacientes., Negativo: Não temos efeitos negativos com as medicações. Já com 
os suplementos, as vezes causam náuseas e enjoos. A fisioterapia respiratória e desconfortável. E uma rotina muito exaustiva.
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada 
com essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada com essa 
medicação 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Atendo alguns pacientes com Fibrose Cística. A resposta clínica, após o início do tratamento com o Orkambi é 
impressionante, pois houve melhora significativa na qualidade de vida, redução da produção diária no volume de secreção , melhora 
da ausculta pulmonar, redução das infecções, melhor ganho de peso e melhor resposta às atividades físicas.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Orkambi, Positivo: Gnho de pesoRedução das exarcerbações infecciosasMelhora da 
qualidade do sonoRedução da produção das secreçõesAumento Peak Flow, Negativo: Não visualizei

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento ajuda na melhora da qualidade de vida dos pacientes. Auxilia na respiração, diminui as infecções e 
internações. Diminui o uso de antibióticos e outros medicamentos. Além disso, um dos princípios do SUS é a universalização e 
integralidade, é direito dos pacientes ter acesso gratuito a esse medicamento.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: O medicamento ajuda na melhora da qualidade de vida dos 
pacientes. Auxilia na respiração, diminui as infecções e internações. Diminui o uso de antibióticos e outros medicamentos., Negativo: 
Não foram encontrados efeitos negativos durante a experiência.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornose,creon 25000,tobramicina,seretide,aerolin,solução 
hipertônica,azitromicina., Positivo: Alfadornose e solução hipertônica:soltar muco do pulmão;creon 25000:realizar a 
digestão(absorção dos nutrientes;tobramicina e azitromicina:antibióticos para eliminar bactérias;seretide e aerolin:broncodilatador 
pra asma., Negativo: Todos tratam os sintomas,nenhum tenta corrigir o defeito na célula.
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu nome é Julio Cesar Fernandes Siqueira, sou morador do Rio de Janeiro e tio de uma criança incrivelmente 
inteligente, esperta e cheia de sonhos diagnosticada com Fibrose Cística desde seu nascimento.  Conforme fomos aprendendo ao 
longo deste processo, sabemos que a Fibrose Cística é uma doença genética grave, ainda sem cura, que afeta inúmeros aspectos da 
vida dos seus acometidos principalmente se não tratada de forma séria, moderna e adequada.O que nos impressiona é que mesmo 
diante de  tudo isso, de uma doença que afeta jovens, adultos e crianças sem discriminação, o Conitec se posicionou contrário a 
inclusão de drogas que sabidamente são efetivas como tratamento, negando assim não só uma melhor qualidade de vida, como em 
muitos casos o próprio direito a ela. Vale salientar que afirmar o direito ao acesso universal à todas as formas de tratamento possíveis 
é respeitar um direto básico previsto na constituição federal a todos nós os cidadãos deste país fisicamente saudáveis ou portadores 
de alguma deficiência ou doença. Como brasileiros, amigos, pacientes e familiares, estamos certos que essa decisão será revertida e 
que o direito a vida e dignidade prevalecerá!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem oxigênio sem a liberação desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E uma medicaçao que vai revolucionar o tratamento das pessoas com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon,pulmozine,ursacol,azitromicina,tobramicina,e outros, Positivo: Creon atua na 
funçao digestiva,com ele o paciente melhora na retençao de nutrientes.Pulmozine com ele o paciente nebuliza e faz com que as 
secreçoes ficam menos espessasUrsacol faz com que o pancreas fica melhorAzitromicina e outros antibioticos tratam e previne as 
pneumonias repetitivas., Negativo: Gastrostomia era pra auxiliar no peso ,mas nao conseguiu um bom resultado

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada com essa 
medicação 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Não me neguem o direito de viver mais e melhor, ninguém conhece minha luta diária, e da minha família, sonhamos 
com o dia de tomar novas drogas para prolongar minha vida tão difícil.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Primeiros sintomas começaram a aparecerem nos primeiros dias de vida, não sei nem contar as 
quantidades de internações, e complicações que tive, muitas furadas para colocar o antibiótico via venoso, muita diarreia, tosse, 
pneumonia, baixo peso e estatura, ate o diagnostico sofrimento que não tinha fim, comecei a tomar creon para poder fazer minha 
digestão direito, suplementos, inalações com alfadornase e tobramicina, fisioterapia respiratória com profissional e muitas vitaminas, 
mais internações e tudo novamente, isso nem sei quantas vezes, pensei muitas vezes que ia morar no hospital., Positivo:  A creon 
tomo antes de cada refeição para melhorar minha digestão, tomo suplementos por conta da minha dieta hipercalórica, inalação com 
alfadornase para diminuir a quantidade de secreção muito grossa que desenvolvo,, tobramicina para tratar infecções pulmonar, 
muitas vitaminas por deficiências no organismo e muita fisioterapia respiratória com profissional e em casa com minha família., 
Negativo: minha vida não e fácil sou apenas uma criança que tenho 11 anos, quero brincar e estudar mais, dedico meu tempo mais 
com tratamento deque comigo, quero medicações mais eficazes, que mesmo sabendo que não vai freia a doença, vai me 
proporcionar viver mais um pouco.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Levando em conta o custo efetividade desses remédio. Pela atuação maior na doença diminuindo gastos com 
internação. Portanto, no final termina sendo mais barato para o Estado.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela incorporação do Ivacaftor e do Lumacaftor ao SUS. Pela vida de pessoas com Fibrose Cística.Como profissional do 
Direito, entendo que a não incorporação do medicamento ao SUS irá levar à judicialização da questão, trazendo custos ainda maiores 
para o Estado (aqui compreendido em sentido lato, Municípios, Estados e União). De acordo com os parâmetros expostos no RE 
657718, julgado no STF, a incorporação ao SUS não é um requisito para o fornecimento do medicamento pelo Estado. Considerando 
que a medicação já foi aprovada pela ANVISA e sendo claro que o nível de evidência dos desfechos de eficácia é de alta qualidade, a 
probabilidade de julgamento de procedência dos pedidos é extremamente elevada, com a condenação do Estado não apenas ao 
fornecimento dos medicamentos, mas também ao pagamento das custas processuais e de honorários advocatícios. Ademais, sendo 
clara a probabilidade do direito e o risco de lesão grave aos demandantes, também é extremamente elevada a possibilidade de 
concessão de tutela de urgência para fornecimento dos medicamentos. Ao aguardar a judicialização da questão, o Estado perderá, 
ainda, a oportunidade de negociar com a indústria farmacêutica o fornecimento do medicamento em grande quantidade e de forma 
contínua, ficando sujeito às oscilações de mercado quando determinado o fornecimento imediato pelo Poder Judiciário. Conquanto 
exista, a princípio, uma diferença de quase 10% entre o preço proposto para a incorporação e aquele praticado em compras públicas, 
há que se observar a possível variação cambiária nas datas em análise. Para além disso, eventuais honorários advocatícios em caso de 
judicialização seriam fixados no mínimo em percentual idêntico, nos termos do art. 85, §2º, do Código de Processo Civil.Além disso, 
sob a perspectiva do princípio da dignidade humana, não se pode desconsiderar que o sofrimento das pessoas com fibrose cística que 
deverão aguardar o desfecho das demandas judiciais será exponencilizado, sendo possível até mesmo considerar a condenação do 
Estado a indenizar danos morais causados aos demandantes. Em suma, com a judicialização da questão o custo do Estado será 
aumentado consideravelmente.  E não discordo apenas sob o ponto de vista jurídico, mas também sob a perspectiva de mãe de uma 
menina com fibrose cística (FC). Até 2012, nenhum medicamento tratava as causas da FC, mas tão somente os sintomas. Quando 
lançado o Ivacaftor, milhares de pessoas que passaram a fazer uso da medicação, em diversos países, relataram uma melhora colossal 
em sua qualidade de vida. Os relatos trouxeram esperança para todas as famílias de pessoas com FC no Brasil. Esperança de poder 
respirar sem a dependência de oxigênio. De poder comer sem precisar de dezenas de cápsulas para absorver os nutrientes. De viver 
uma infância longe de longas e consecutivas internações. De poder crescer e viver além da adolescência. O fato de nem todas as 
pessoas com FC serem elegíveis para a utilização do Ivacaftor não pode ser relevado para a não incorporação. Nossa nação não pode 
se manter à margem do avanço científico que a medicação representa, do quanto a sua descoberta contribui para a terapia genética, 
unicamente porque se optou por considerar apenas números isolados. Nossa nação não pode desprezar que não estamos diante de 
meros dados estatísticos, mas de pessoas que terão a oportunidade de viver uma vida plena, produtiva, muito além dos 15 anos que 
a expectativa brasileira os reserva, menos da metade da expectativa mundial.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALPHADORNASE, PANCREATINA, CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA 
COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA, INALAÇÕES HIPERTÔNICAS SALINAS. INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO INTRAVENOSO. 
INTERNAÇÃO POR HIPONATREMIA. FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA. , Positivo: ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA - 
melhora na secreção do muco.PANCREATINA - absorção de gordura e vitaminas lipossolúveis.CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, 
AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - antibióticos que ainda fazem efeito.INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO 
INTRAVENOSO - 3 internações consecutivas, durante 3 meses, aos 2 anos de idade, para tratamento de pseudomonas.INTERNAÇÃO 
POR HIPONATREMIA - a internação salvou a vida da minha filha quando ela tinha 11 meses de idade.FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA - 
melhora na secreção do muco. , Negativo: ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA - duas inalações de meia hora cada por 
dia, todos os dias, representam 1 hora a menos de quaisquer outras atividades, como brincadeiras ou estudos, na vida de uma 
criança de apenas 8 anos.PANCREATINA - minha filha faz uso de 15 cápsulas ao dia. Precisa tomar em todas as refeições, ou tem 
diarreia. Mesmo que seja um picolé na praia. De tempos em tempos a medicação precisa ser ajustada e até a regularização ela sente 
dores e tem muita diarreia.CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - além dos efeitos 
colaterais imediatos de antibióticos (dores no estômago, diarreia), as consequências a longo prazo são diversas, para dentes, 
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estômago, rins. Além disso, as bactérias podem ficar resistentes aos antibióticos e, assim, ocorre a colonização.INTERNAÇÕES - são 
extremamente traumáticas para crianças, em especial as menores. Minha filha sofreu muito para fazer o PICC. Foi necessário fazer 
mais de uma vez, porque ela arrancou o primeiro. Além disso, há impacto nos estudos e na socialização.FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA - 
são no mínimo 40 minutos por dia, todos os dias. Também representa representa muito tempo a menos de quaisquer outras 
atividades, como brincadeiras ou estudos.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso desse medicamento diminui as infecções respiratórias, a respiração tem uma melhora significativa, diminui o uso 
de antibióticos e é um medicamento de extrema importância para a melhoria da qualidade de vida de pacientes acometidos por essa 
doença.Já que um princípio do SUS é a universalização e integralidade,penso que é um direito do cidadão ter o acesso gratuito ao 
medicamento citado.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: O uso desse medicamento diminui as infecções respiratórias, a 
respiração tem uma melhora significativa, diminui o uso de antibióticos e é um medicamento de extrema importância para a 
melhoria da qualidade de vida de pacientes acometidos por essa doença., Negativo: Desconheço

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Creon 25.000,Tobramicina, Seretide,Aerolim, Solução hipertônica, 
Azitromicina., Positivo: Alfadornase e solução hipertônica-soltar o muco do pulmão (secreção)Creon 25.000 realizar a 
digestão/absorção dos nutrientes.Tobramicina e Azitromicina- antibióticos para tratar e eliminar as bactérias.Seretide e Aerolin - 
broncodilatadores p asma., Negativo: Todos tratam os sintomas,mas nenhum tenta corrigir o defeito da célula.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Hoje, a ciência avança à passos largos, e vendo, acompanhando e me inserindo na rotina de uma filha com fibrose, 
torço para que avance ainda mais e mais rápido. Todo medicamento a que ela tem acesso ajudam-na, a mantêr sua condição estável, 
com muita luta, fisioterapia diária, inalações diversas, lavagens nasais, tudo isso durante todo o dia. Não é fácil ver o ser que você 
mais ama na Terra, sofrer para fazer algo, que p nós é tão fácil e natural, q é respirar. Um desses passos q a ciência deu, em direção  a 
"cura" da fibrose cística foi o LUMACFTOR/IVACAFTOR, um remédio que nos enche de esperanças que nos faz pensar em uma vida, 
para nossos entes, que beira à normalidade, e é exatemente a nossa esperança que nos tiram, quando reduzem a preço a negativa de 
um remédio que salvará vidas, que poupará tanto sofrimento. É exatamente ir contra o dever do estado, que é garantir vida de 
qualidade aos seus, é isso que nos tiram quando se negam a incorporar um medicamento de tão grande valia na vida de quem 
necessita. Não estamos reivindicando por que queremos apenas, é pela precisão de ter essa droga melhorando a vida dos nossos 
entes portadores dessa mutação. A mutação ao qual o LUMACAFTOR/IVACAFTOR atende, (homozigoto para 508del) é uma mutação, 
dentro da raridade do problema, até comum, e tudo que esse medicamento promete, deve estar acessível à quem dele necessita. 
Não estamos aqui para reivindicar algo aquém do que é de direito nosso estamos pedindo por nossos filhos, pais, irmãos... o que é de 
direito deles, que suas vidas não tenham preço, que suas vidas tenham dignidade. Esperamos que essa decisão seja revertida para 
que toda a população de fibrocísticos elegíveis à ela, tenham a oportunidade de viver!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina Alfadornase, Positivo: A Pancreatina auxiliou no ganho de peso da minha 
filha e a impede de evacuar a gordura dos alimentosAlfadornase auxilia na respiração, deixando ela um pouco menos secretiva, 
Negativo: A Pancreatina causa desconforto abdominal e muitas idas ao banheiro, aindaAlfadornase, apesar de tudo não impede que 
ela fique com o nariz congestionado todos os dias

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um absurdo não fornecerem o remédio necessário para o bem estar da vida dessas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Uma medicação que pode melhorar a qualidade de vida da pessoa doente deve sim ser fornecida pelo Sus.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço um bebê em minha cidade, filho de amigos. O qual possuí fibrose cística. E é muito sofrimento para ele. O SUS 
deve sim fornecer todo e qualquer medicamento para que essas crianças, adultos possam ter uma vida normal e sem sofrimento. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas acometidos com a doença são as interessadas no tratamento,  como tal, tem direito a essa alternativa.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigenio se ela não for beneficiada com 
essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, porque será um remédio que fará a diferença, na vida dos pacientes, proporcionado uma qualidade de vida com uma 
perspectiva e expectativa de vida maior 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: alfadornase (pulmozyme), Enzima creon 25000 pancreatina, dekas plus, nasonex, 
Aerodini, faz uso de solução salina com água destilada e cloreto de sódio uma vez ao dia, energyzip, Positivo: alfadornase 
(pulmozyme) com a função de fluidificar o catarro, mas não elimina por completo;Enzima creon 25000 pancreatina ajuda na digestão 
da comida nos alimentos, mas mesmo tomando a enzima existe a perda de gordura causando a desnutrição; dekas plus,  é usado 
como vitamina; nasonex tem a função de tratamento de polipos nasal; Aerodini para relaxar as musculaturas das paredes dos 
brônquios tornando mais fácil a saída e entrada do ar dos pulmões; faz uso de solução salina com água destilada e cloreto de sódio 
uma vez ao dia, para ajuadr a liberar secreção; energyzip usado como suplemento alimentar; azitromicina antibiótico; vacina Anti 
influenza.,  , Negativo: o paciente de fibrose cística mesmo usando toda medicação  supla citada  ainda sim tem comprometimento 
com peso desnutrição inflamação pulmonar bactéria no pulmão, perdendo a função pulmonar, nãos sendo possível manter o 
paciente saudável

Clique aqui

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos não experimentais e que podem salvar vidas! O papel do estado é cuidar dos seus e zelar pela saúde  de 
todos. É inconcebível que o governo não incorpore esses medicamentos para manter a vida e saúde do cidadão brasileiro.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se foi comprovado que a medicação aumenta a expectativa de vida de um paciente com Fibrose Cistica e com isso 
aumenta a qualidade de vida, porque não ser favorável? 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cistica e uma doença rara que não tem cura dependendo dos casos causando perda de órgãos ela e 
progressiva e so piora com o tempo sem nenhuma chance de cura causando muitas internações por pneumonia diarreias desnutrição 
e algumas bactérias que não existem antibióticos para tratar esses novos medicamentos são muito importante por estacionar essa 
doença fazendo com que ela não cause mais tanto sofrimento para que eles possam ter uma vida normal 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon pancreatina. tcm. vitaminas adeks. , Positivo: Eles ajudam nos sintomas da 
doença o creon ajuda no funcionamento do pâncreas. O TCM na nutrição e a vitamina ajuda a repor diariamente a vitamina perdida 
por eles, Negativo: Os efeitos negativos e que eles so tratam os sintomas e não a progressão da doença ou seja ela so vai piorar! E 
com esse novo medicamento esses pequenos seres humanos vão ter uma nova chance de vida pois ele estaciona a fibrose cistica ou 
seja a doença não vai mais progredir e muito importante pra nois pais ter esperança de ver nossos filhos crescerem com um pouco de 
dignidade minha filha quer ir a escola igual as outras crianças uma oportunidade uma vida e o que vcs vão dar a ela se aprovar esses 
novos medicamentos por favor não a deixem morrer eu so a mãe dela e a amo muito 

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada com 
essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quanto esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que temos direito a saúde e a vida 
e que a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As medicações  que tratam hoje a fibrose cistica, tratam apenas os sintomas  é as medicações atuais deverão tratar o 
problema.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento será sem dúvida alguma uma melhora significativa para as pessoas com fibrose cistica. Quem deu 
quem julgou NÃO favorável certamente não tem ninguém na sua família com fibrose cistica e com certeza não sabe o que é uma 
pessoa lutar desde criança para sobreviver, não sabe o que é o sofrimento dos pais todos os dias para manter seus filhos longe de 
qualquer vírus ou bactérias e seu filho querendo viver "normalmente". Certamente quem julgou NÃO favorável não tem o mínimo de 
compaixão com os pacientes de fibrose cistica que tanto sofrem. Absurdo!!! Repensem a decisão e verão os resultados favoráveis 
nesses pacientes em pouco tempo. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  A medicação é muito importante para a vida dos portadores de fibrose cistica. Todos temos direito a saúde!!!!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  A medicação é muito importante para a vida dos portadores de fibrose cistica. Todos temos direito a saúde!!!!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um absurdo isso, tem sim que ter tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, essa medicação e direito não so da minha filha, mas como de todos os portadores, quero ter acesso para poder 
proporcionar que ela viva mais, minha filha merece sofrer menos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: mais no hospital que em casa para tratar de tantos sintomas que ninguém sabia o que 
ela tinha, diarreia,tosse, pneumonia e muito cansaço, teve o diagnostico no teste do suor, para Fibrose Cística,começou a tomar 
creon para a digestão dos alimentos, pulmozaime, tobramicina, suplementos, vitaminas, muita inalação, fisioterapia respiratória, 
antibiótico via oral e muitos cuidados diários, varias internações novamente., Positivo: Toma creon antes de cada refeição todos os 
dias, para melhorar a absorção dos alimentos, pulmozaime para inalação diária por conta da secreção que e muito grossa, 
tobramicina para tratar das bactérias no pulmão que se complica muito, toma suplementos para sua dieta que e muito calórica, 
vitaminas para suprir a deficiência, e muita fisioterapia com profissional e em casa todos os dias. , Negativo: Me assusta ver a 
quantidade de remédios que minha filha de só 11 anos toma, me assusta mais ainda em saber que ele ajuda na doença, mas não 
impede sua evolução. 

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não tem porque nao incorporar esse medicamento, o mesmo é esperança de vida longa.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença muito grave. Uma doença que acomete a todos os órgãos do corpo. O paciente 
apresenta dificuldades na absorção dos alimentos, pois é insuficiente pancreático, necessitando tomar enzimas em todas as refeições. 
Com a deficiência pancreática e o uso de enzimas os pacientes tem que se alimentar com uma quantidade de calorias muito maior. 
Uma boa alimentação é muito importante para evitar o agravamento de todo o quadro nutricional do paciente. A lesão pulmonar é 
muito grave. Como eles tem muita facilidade para terem colonizações bacterianas o uso de antibiótico é muito frequente na vida 
deles. O fato de se tratarem com antibióticos não impede os danos que acontecem no pulmão. É muito comum usarem antibióticos 
por longas datas. O paciente que conheço já foi hospitalizado por 21 dias em apenas 6 meses, fruto de um mero resfriado no período 
de frio. A cada hospitalização, dano no pulmão há uma perda, uma lesão irreparável.Não remédio capaz de tratar a CAUSA da 
doença, somente tratam os SINTOMAS, por isso a debilidade, falência pulmonar acontece com os passar dos anos.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/ivacaftor, Positivo: O paciente estabilizou os danos que estavam 
frequentes no nariz, no pulmão, as deformidades que estavam acontecendo em seu corpo. A absorção dos alimentos foram 
melhorando ao longo dos meses, o ganho de peso foi mais robusto, o que permitiu a retirada dos suplementos. Não mais precisou 
fazer o uso de corticoides, antibioticos.O medicamento esta tratando a causa da doença, Negativo: O fato deste medicamento não ter 
registro na ANVISA.

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento vai salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha com o diagnóstico de Fibrose Cística e os estudos clínicos já evidenciam o efeito positivo no quadro. 
Toda droga precisa ser utilizada para a manutenção da vida, a privação de uma nova medicação já usada e comprovada como eficaz 
em outros países é tirar a chance da sobrevivência de um ser humano. Para quem nasce com o diagnóstico da Fibrose, não há outra 
forma de viver, apenas as drogas darão a dignidade da sobrevivência. Não tirem isso dos nosso filhos. Não tirem os anos de suas 
vidas. Não foi uma escolha ou uso indevido de diversas drogas do mundo que provocou as complicações no corpo de uma criança 
com Fibrose é a sua genética e isso não é uma escolha. É nascer assim e o mínimo que um estado de direito pode fazer por elas é 
ajudar a viver melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, antibióticos, Tobramincina, Azitromicina, medicamentos para inalações, 
medicamentos para trombose pulmonar, vitaminas e diversos suplementos alimentares, pulmozine. Mediamentos utilizados desde o 
ano de 1994 e que ajudam na sobrevivência e para uma "vida" do paciente., Positivo: Os medicamentos são de uso contínuo em sua 
maioria, ajudam para a manutenção da vida. Muitos ajudam a reduzir os quadros graves inflamatórios e digestivos.As enzimas são 
essenciais para a vida do paciente como os outros medicamentos., Negativo: - antibióticos (sérios problemas do trato digestivo)- 
anticoagulantes (sérios problemas hormonais)O uso diário de todos os medicamentos causam sérios problemas físicos, emocionais e 
de convivência. Vida exclusa de diversos momentos familiares, da vida como estudante e da vida produtiva profissional.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse é o único medicamento que trata a causa da fibrose cística Sem esse tipo de medicamento o prognóstico é muito 
ruim e as crianças de classe de baixa renda não tem possibilidadeS de tratamento E a sobrevida é muito curta

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística, uma doença genética que é progressiva, obstrutiva e crônica. Com o passar dos anos, as colonizações 
bacterianas vão deteriorando o pulmão. Como o paciente com fibrose cística possui uma secreção muito espessa, há uma grande 
facilidade para o crescimento das bactérias. Estas bactérias vão degradando o pulmão com o tempo. O uso dos antibióticos leva a 
resistência bacteriana e não evita a falência pulmonar. Uma doença sistêmica que acomete a todos órgãos. Uma doença que hoje 
possui uma expectativa de vida de 20 anos. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/ivacaftor, Positivo: O paciente usando o medicamento por apenas 9 meses 
apresentou uma melhora grande no ganho de peso, altura e melhoria no quadro geral. Houve redução na quantidade de 
medicamento, o fato de tomar o remedio melhorou a condição fisiologica o que eliminou as contaminações, o paciente não faz mais 
o uso de antibioticos e corticoides. Melhorou o quador do nariz., Negativo: Não esta disponível no SUS.

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a vida. Esse remédio permite os fibrocisticos a ter esperança de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Desde que cientificamente nada seja provado com efeitos colaterais, a medicação deverá ser utilizada para salvar vidas, 
independentemente de qualquer valor econômico e distribuído a todos aquelas pessoas que neveasitam do tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A fibrose cistica é uma doença muito grave. Não há medicamento capaz de tratar a CAUSA da doença disponivel no 
SUS. A expectativa de vida do paciente é de 20 anos.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não neguem o direito de uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Somente quem precisa desesperadamente desse medicamento sabe o quanto o sim de vocês é importante. Por favor 
não tirem essa conquista dos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu, como paciente e usuária de inúmeros medicamentos referentes ao tratamento da doença crônica, Fibrose Cística, 
tenho ciência dos benefícios do medicamento (lumacaftor/ivacaftor) através de pesquisas com embasamento científico disponíveis 
para leitura. Desta forma, um medicamento que só acrescentaria de forma positiva no tratamento de pessoas com Fibrose Cística, 
deve sim, estar apto a entrar através do sistema SUS, para um melhor alcance. Tendo em vista que, em inúmeros casos, um 
medicamento não disponibilizado por meios da saúde gratuita, não será incrementado na vida de diversas pessoas, devido a 
diversidade de suas respectivas condições financeiras/socioeconômicas. Assim, com a não incorporação do medicamento ao SUS, 
seria uma forma de negligenciar deliberadamente uma melhora no tratamento e condição de vida de uma pessoa dentro desses 
parâmetros.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Omeprazol, enzima pancreática, azitromicina, tobramicina, pulmozine, salina, seretide, aerolin e 
busonida., Positivo: Percebo com o uso do medicamento Omeprazol, a redução de uma espécie de queimação na região do 
estômago.A Enzima Pancreática permite que as vitaminas e a digestão dos alimentos sejam bem aproveitadas, prevenindo uma 
possível diarreia.A Azitromicina evita o crescimento de uma ferida que tenho no pulmão, devido a Fibrose Cística. A Tobramicina, 
Pulmozine e Salina, são medicamentos utilizados de forma inalatória, que permitem que o muco acumulado se torne menos espesso, 
dessa forma, facilitando a fisioterapia e diminuindo esse muco.O Seretide e Aerolin funcionam como dilatadores e anti-
inflamatórios.O budesonida auxilia no meu tratamento com o pólipo nasal.  , Negativo: Em minha experiência utilizando esses 
medicamentos, não observei efeitos negativos. 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Cuidar de uma filha com Fibrose Cistica é muito dificil e triste, limitar sua filha de brincadeiras que a deixam cansadas , 
horario para medicaçoes que levam o dia todo, sua filha nao poder dormir na casa de um colega aporque precisa de todos os 
medicamentos na hora certa,uma febre corre se logo para hospitais porque precisa de medicaçao na veia.Ficar longe de casa por 15 
dias de intwrnaçao.Seu filho pede 7 anos te perguntar porque toma remedio para se alimentar, porque nao ganha peso mesmo 
comendo tantas calorias.Fisioterapias diarias.e nao se sabe ate que dia vai estar vivo.Tristeza para uma mãe ver seu filho chorar 
porque nao sabe ate quando .Se seu filho vai pode-- casar e ter filhos.Precisamos destes medocamentos para uma vida melhor para 
nossos filhos .Para que a doença nao avance mais.Para ver seu filho brincar como qualquer criança e nao precise de aparelhos para 
respitar. É um direito de seu filho poder viver.Nao deixem nossos filhos morrer a espera deste medocamento por favor.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Defendo a incorporação do Lumacaftor/Ivacaftor ao SUS, primeiramente porque a SAÚDE é um direito de todos e dever 
do Estado,  como consta no artigo 196 da nossa Constituição . A Fibrose cistica é uma doença genética rara e progressiva, que afeta 
pulmões, pâncreas e vários outros órgãos vitais debilitando o corpo e tornando a expectativa de vida do portador no Brasil, não 
superior a 28 anos de idade. Sendo que, muitos fibrocisticos não passam da fase da infância pelas consequências da agressividade da 
doença. Minha família foi apresentada a essa terrível  doença em 2003, quando uma linda priminha de apenas 1 ano e 9 meses foi 
diagnosticada com fibrose cistica, para espanto e tristeza de todos.Hoje, conhecemos bem a rotina de um fibrocistico: uso de uma 
quantidade enorme de medicamentos ( muitos deles nefrotóxicos e com muitos efeitos colaterais), inalações constantes associadas a 
fisioterapias, tudo isso com efeito paliativo para acalmar momentaneamente os sintomas.Essas pessoas sofrem por não poder fazer 
atividades, corriqueiras para nós saudáveis: estudar, comer , ir ao cinema ou teatro, dormir, pois as crises de tosse os impedem de 
uma vida social comum.A descoberta desses medicamentos trouxe esperança a esses pacientes tão sofredores e se torna inaceitável 
impedir que essa conquista chegue até eles.Peço que, em nome da ciência e das vidas envolvidas, possibilitem aos portadores de 
fibrose cistica elegíveis, o acesso a  esse medicamento.Desde já, agradeço, pois todas as vidas importam.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença rara, grave e que não tem cura. Ela provoca um desequilíbrio na concentração de cloro 
e sódio nas células que produzem as secreções do corpo, como muco e suor e consequentemente afeta os órgãos reprodutores, 
pâncreas, fígado, intestino e pulmões. Os sintomas e sinais são infecções pulmonares, insuficiência respiratória, má digestão, sinusite 
crônica, presença de gordura nas fezes, dificuldade no ganho de peso, tosse persistente e com muco, massas moles no nariz e febre, 
diminuindo consideravelmente a qualidade e expectativa de vida do paciente.Atualmente o tratamento da fibrose cística no Brasil 
tem por objetivo tratar sintomas e não evita a progressão da doença.De forma geral o tratamento pode ser composto por:- Suporte 
nutricional, ingestão de enzimas digestivas para as alimentações, suplementação vitamínica, intervenção cirúrgica para alimentação ;- 
Antibióticos, corticoides, broncodilatadores, antinflamatórios;- Fisioterapia respiratória e inalações;- Atividade física;- 
Acompanhamento multidisciplinar frequente.Ao longo da vida surgem necessidades diversas como:- Cirurgia de íleo meconial (ao 
nascer);- Ostomias decorrentes de obstruções intestinais,- Internações recorrentes devido à pneumonia de repetição causada pelo 
espessamento das secreções;- Internações para erradicar bactérias que podem levar o paciente a óbito;- Uso de oxigênio decorrente 
da queda da função pulmonar;- Cirurgias nasais;- Internações decorrentes de suboclusão intestinal;- Cirurgias relacionadas ao trato 
intestinal;- Intervenção cirúrgica para nutrição enteral ou parenteral devido à desnutrição causada pela dificuldade de absorção de 
vitaminas e gordura;- Necessidade de transplante de órgãos entre outros.Muitas vezes o paciente não tem condições de constituir 
família, ser economicamente ativo e tem uma chance elevada de ir a óbito precocemente.Os moduladores de CFTR, objeto da 
consulta em questão corrigem a proteína defeituosa produzida pelo gene CFTR na Fibrose Cística tendo como principais efeitos:- 
Interrupção da progressão da doença- Aumento da expectativa de vida- Melhora da função pulmonar- Fluidificação das secreções- 
Redução de colonização por bactérias- Melhora na absorção de nutrientes e vitaminas eliminando a necessidade de intervenção 
cirúrgica para aporte nutricional- Redução da quantidade de medicamentos ingeridos diariamente- Dependendo do momento em 
que o paciente iniciar o tratamento este pode ter uma vida normal sem necessidade de passar por transplantes, intervenções 
cirúrgicas e internações.Os moduladores de CFTR são utilizados por diversos países há 8 anos e os resultados dos medicamentos são 
comprovados.O direto à saúde está previsto na constituição. Como cidadã e amiga de mãe que tem filha com esta doença quero que 
pacientes com fibrose císitca cresçam e tenham a oportunidade de viver uma vida plena. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um remédio aprovado e importante, deve ser fornecido

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo totalmente, eu luto com o meu filho portador da Fibrose Cistica à 20 anos, e tenho certeza que esse remédio 
ajudaria bastante no tratamento dele, e que ajudaria também a diminuir as crises que ele tem por causa da Fibrose Cistica, eu e ele 
temos muita esperança nesse remédio que possa ajudar no tratamento e ele ter uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon e pulmozyme , Positivo: O Creon ajuda na digestão, o Creon são enzimas que 
ajuda o pâncreas a digerir os alimentos, o Creon toma antes da refeição. O Pulmozyme ajuda a deixar a secreção menos espessa e 
ajuda também a não acumular secreção no pulmão para não ter infecções, e o Pulmozyme toma na nebulização., Negativo: São 
remédios de uso contínuo. 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não posso concordar com o parecer da conitec, todos pacientes com Fibrose Cística devem ter o direito deste 
medicamento devido ao não existencia de nenhum parecido ou igual até hoje para tratar a causa raiz da doença , tratar os sintomas 
não paralisa a evolução da doença por isso é necessário esse medicamento.Os pacientes não podem ser privados deste 
medicamentos para quando o médico achar o momento necessário.O direito a saúde e a vida é Constitucional.Através deste 
medicamentos o paciente com Fibrose Cística terá um ganho enorme na qualidade de vida.Não podemos privar qualquer paciente de 
busca a melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importante para a vida dos portadores

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em respeito a vida deve sim atender a todos, até mesmo as pessoas que possuem condições financeiras.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho e todos os pacientes com fibrose cistica dependem desse medicamento para viver,esse medicamento 
INTERROMPE O AVANÇO DA DOENÇA. Dependemos do sus, pois é um medicamento de valor muito alto para comprarmos. Estamos 
ansiosos para esta medicaçaõ fazer parte de nossa vida. TODOS TEM DIREITO A VIDA..

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pancreatina e polivitaminico(dekas), Positivo: pancreatina absorve a gordura e o 
polivitaminico introduz a vitamina que o corpo nao absorve., Negativo: ESTES MEDICAMENTOS NAO CURAM A DOENÇA APENAS 
TRATAM OS SINTOMAS

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A minha amiga tem um filho com fibrose cistica,  eu acompanho mesmo longe , a luta árdua que eles tem . Esse 
remédio pode mudar muito, é praticamente a cura.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um remédio importante é imprescindível nesse tratamento.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nenhum , Positivo: Nada declarar, Negativo: Nada a declarar

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nenhum , Positivo: Nada a declarar , Negativo: Nada a declarar 

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha prima depende da medicação para respirar normalmente por conta própria sem depender de meios externos.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento vai melhorar o tempo de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento ajudará centenas de pessoas que tem fibrose cística no Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes com Fibrose Cística precisa respirar, precisam dos medicamentos para viver. Um absurdo a CONITEC não 
ter sido favorável aos medicamentos pelo SUS, a doença é extremamente grave, e os medicamentos contribuem para melhorar as 
condições dos doentes, já que não existe a cura. Pergunto: Porque não foi aprovado ainda? Qual alegação ? Será os membros 
conhecem alguma pessoa que tem a doença? É angustiante ver pessoas lutando pelo AR, uma coisa que para a maioria da população 
, o fato de respirar é absolutamente normal. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Vamos salvar vidas enquanto temos recursos para isso. Enquantos possamos nos tornar pessoas melhores, no qual 
podemos nos orgulhar depois de ver o qto fomos capazes de reconhecer o quanto essa medicação faz a diferença na vida de quem 
precisa.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é muito importante a proposta da incorporacao do medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço não conseguirá sobreviver  respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for 
beneficiada com essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, vidas são valiosas e não devem ter preço!!!!!

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente não sobriverá respirando livremente sem a ajuda de oxigênio, se ela não for beneficiada com esse 
medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Respeitem o art. 196 da Constituição brasileira que diz que todos tem direito a vida e liberem as novas medicações para 
fibrose cistica!!!!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o tratamento existe, todos devem ter acesso a ele!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O médico deve ter a liberdade de prescrever o tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o tratamento existe, todos devem ter acesso a ele!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, não incorporar os novos tratamentos para FC ao Sus é não dar a chance destas pessoas sobreviverem, por isso discordo 
do relatório da Conitec e acho que as medicações novas devem ser incorporadas.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Imprescindível para tratar a causa desses pacientes com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tudo que for a favor a vida do ser humano eu apóio pois a vida está em primeiro lugar...

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço não sobreviverá respirando livremente sem o oxigênio.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio é imprescindível para pacientes com fibrose cística. Essas pessoas precisam ter acesso a esses medicamentos 
já que eles atuam na causa da fibrose cística e podem prolongar a expectativa de vida desses pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O médico deve ter a liberdade de prescrever o tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A favor vida por favor vamos ser humanos amorosos e lutar a favor da vidaQuantas famílias sofrem com perdas vamos 
ajudar, isso precisa vir até o SUS.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é fundamental para o aumento da expectativa de vida dos pacientes com fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai da Heloísa de 6 anos portadora de FC já passou por diversas internações e sua qualidade de vida é bem baixa 
por ser bem debilitada por conta de baixo pessoa e estatura  e já com pulmão bem comprometido mesmo recebendo um tratamento 
desde os 4 messes de vida sendo esse tratamento algo que age  somente nas consequências da doença e com muitos efeitos 
colaterais  e poucos serem de efeito a longo prazo por conta de uso contínuo ao qual em casa de antibióticos os corpos muitas vezes 
se torna debilitado por se tornar resistente a eles  já esse remédio que hoje buscamos trata se de um remédio que irá agir 
diretamente na causa da doença no gene defeituoso praticamente estabilizando a doença dando assim uma maior possibilidade de 
vida a todos que possui FC podendo então se fazer planos podendo se sonhar podendo se viver pois tudo que eles querem que minha 
filha quer é poder correr pular brincar sem que te falte o ar sem que se canse ou tenh alguma dor e esse remédio tratar isso a a todos 
fc

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon que são as enzimas pancreáticas Alfa dornase que faz a quebra na partícula da 
secreçãoAzitromicina pra ajudar ter Menas infecçãoAcetilcisteína pra ajudar fluidificar a secreçãoAerolin pra ajudar na falta de ar E 
muitos antibióticosAmoxicilina clavulanatoBactrim e outros , Positivo: Dornase faz. A quebra da partícula do catarro pra ajudar 
fluidificarCreon ajuda na absorção das vitaminasaerolum quanto a falta de arAzitromicina um antibiótico usado 3 vezes na semana 
pra ajudar diminuir as infecçõesE os antibióticos já pra ajudar a eliminar as bactérias que normalmente atacam os portadores de FC, 
Negativo: Dornase mesmo em uso continua muito secretivo e com catarro espessoCreon mesmo tomando a enzima ainda a perda de 
gordura nas fezes muita dor abdominal e diarréiaAcetilcisteína mesmo em uso ainda continua espesso e ainda corre o risco de ter 
diarréia por soltar o intestinoAerolin mesmo em uso sempre com cansaço por conta da perda de função dos pulmãoAzitromicina 
mesmo com o uso ele ainda sempre a uma piora por conta de bactérias que acabam colonizando o pulmãoOs antibióticos de uso em 
geral ajudam no instante do tratamentos após os dias de seu uso o quadro se reverte ao seu estado anterior facilmente voltando a 
ter que usar um outro antibiótico assim sucetivelmente

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos estancam o progresso da doença.Meu pai faleceu em 2019 dessa doença que nao tem cura. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamento OFEV  para fibrose , Positivo: Este medicamento não evita o progresso 
apenas retarda , Negativo: Efeitos colaterais como muita perda de peso 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quantos mais vão precisar morrer? O remédio que pode mudar histórias, prolongar vidas, existe e está muito perto de 
alcançar muitos pacientes. Não neguem o direito de viver desses guerreiros. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Esse medicamento é fundamental para esses pacientes

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Não 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Existem muitas pesquisas científicas que comprovem a eficácia no mundo todo. Muitos centros de tratamento 
conceituados utilizam a medicação e apresentam ótimos resultados entre os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Deve ser utilizado o medicamento

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, A liberacao deste remedio e fundamental

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença Crônica que precisa de tratamento. Esses remédios que São liberados hoje pelo SUS 
como: Pulmozine, Azitromicina, Pancreatina entre outros tratam apenas os sintomas da doença. O que quer dizer que mesmo com o 
uso desses remédios não impedem as infecções causadas pela doença que trás muito sofrimento como: longas internações contínuas. 
Essas novas medicações o Orkambi e Kalydeco vão tratar a doença em si, assim livrando de grandes infecções causada pela doença. 
Dando a oportunidade de proporcionar uma vida de qualidade para todos que Fibrose Cística.Dai a grande importância dessas duas 
novas medicações as quais são chamadas de MODULADORES CELULARES, então vão atuar diretamente na Célula danificada por isso 
temos sim que ter acesso pelo SUS, com isso vou ter a segurança que minha sobrinha Maria Eduarda Carvalho de Almeida e todos 
que têm FC vão ter uma vida de qualidade sem maiores sofrimentos, são medicação de alto custo, inviável a compra para o 
tratamento, e é obrigação do governo federal arcar com o custo do mesmo.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, pancreatina, pulmozini, Positivo: Aliviar os sintomas da doença, 
Negativo: Não trata a doença só diminuir os sintomas

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, pancreatina, pulmozini, Positivo: Aliviar os sintomas da doença, 
Negativo: Não trata a doença só diminuir os sintomas

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é fundamental para o aumento da expectativa de vida dos pacientes com fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença Crônica que precisa de tratamento. Esses remédios que São liberados hoje pelo SUS 
como: Pulmozine, Azitromicina, Pancreatina entre outros tratam apenas os sintomas da doença. O que quer dizer que mesmo com o 
uso desses remédios não impedem as infecções causadas pela doença que trás muito sofrimento como: longas internações contínuas. 
Essas novas medicações o Orkambi e Kalydeco vão tratar a doença em si, assim livrando de grandes infecções causada pela doença. 
Dando a oportunidade de proporcionar uma vida de qualidade para todos que Fibrose Cística.Dai a grande importância dessas duas 
novas medicações as quais são chamadas de MODULADORES CELULARES, então vão atuar diretamente na Célula danificada por isso 
temos sim que ter acesso pelo SUS, com isso vou ter a segurança que minha sobrinha Maria Eduarda Carvalho de Almeida e todos 
que têm FC vão ter uma vida de qualidade sem maiores sofrimentos, são medicação de alto custo, inviável a compra para o 
tratamento, e é obrigação do governo federal arcar com o custo do mesmo.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, pancreatina, pulmozini, Positivo: Aliviar os sintomas da doença, 
Negativo: Não trata a doença só diminuir os sintomas

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, pancreatina, pulmozini, Positivo: Aliviar os sintomas da doença, 
Negativo: Não trata a doença só diminuir os sintomas

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os portadores de fibrose cística merecem e podem receber tratamento moderno adotado em outros paises . Passam a 
levar vida próximo do normal. Melhor qualidade de vida . Menor número de internações e até possível redução na ingestão de outros 
medicamentos. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio vai fazer bem para as pessoas com fibrose cistica e tratar a doença pesquisei sobre e uma amiga minha 
portadora da doença falou que iria ajudar muito. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Nós queremos ver nosso lindo João Lucas,  Ana , Lucina, Carlos, Murilo..enfim tantos pacientes elegíveis a este 
medicamento viver com dignidade. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quem tem Fibrose Cística merece receber medicamento moderno que, conforme comentários de outros pacientes 
passam a ter melhor qualidade de vida, podendo reduzir o número de internações e até mesmo diminuição no uso de outros 
medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um neto com fibrose cistica é o incrível João Lucas,  dois anos,  cheio de energia, mas é difícil o ver sendo pego 
muitos vezes de forma traiçoeira por está terrível doença e o levar para um emergência ou algo assim. Não estamos falando de 
números, e sim,  de pessoas , de vida , de amor . Não digam não para este medicamento, pois eu tenho certeza que ao deitarem 
pesará a consciência por ter dito não a VIDA. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, porque as pessoas necessitam dos medicamentos e nao tem condiçoes 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Salvar vidas é prioridade

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho de 2 anos de idade com fibrose cística e sei dos graves problemas que essa doença pode causar, e 
que esse medicamento poderia fazer toda diferença na vida desses pacientes. É preciso dar esperança aos portadores dessa doença  e 
proporcionar uma melhor qualidade de vida a eles. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio pode salvar muitas vidas e interromper e dar mais qualidade de vida aos portadores da doença.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não são números nem dados , são vidas , vida não tem preço. É necessário com urgência dizer sim para esses 
remédios.  

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sem embasamento científico convincente para a discordância. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos devem ter direito ao tratamento disponível! E deve ser via SUS

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O pequeno guerreiro João Lucas e tantos outros precisam desde remédio como vocês precisam se alimentarem para 
viver. Digam Sim

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, DEVERIA INCLUIR O MEDICAMENTO E SALVAR VIDAS

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe  da heloisa de 6 anos portadora de fibrose cistica  hoje realiza acompanhamento faz o tratamento com os 
remédios  que ja foram aprovados mas não há um resultado positivo esse tratamento pois mesmo com ele ela continua a ter piora no 
seu quadro  com baixo peso baixa estatura  com muitas internações sendo eles de efeito temporário fora efeito  colaterais como 
antibiótico E que por conta de se usar   continuamente  acaba se tornando resistente 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dornase alfaCreon AzitromicinaE antibióticos , Positivo: Dornase quebra da partícula  
do catarro Creon absorção  das vitaminas no intestino Azitromicina usado como inflamatório  3 vezes na semanaAntibióticos  ajuda 
na eliminação  das bactérias  nós pulmão , Negativo: Os pontos negativos em geral para esses medicamentos que temos hj são os 
efeitos colaterais e o fatos de serem poucos eficazes a longo prazo por conta do uso contínuo  como antibiótico  inclusive muitos 
pacientes desenvolve bactéria super resistente ao mesmo 
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha de 1 ano e 6 meses,diagnosticada com fibrose cistica, desde 7 meses de idade,o dia que descobri que 
ela era portadora dessa doença,fiquei sem chão, uma mãe sempre quer o melhor pro seu filho, então o desejo do meu coração é que 
a conitec autorize a medicação orkambi e kalydeco,para nossos filhos vocês não sabe o quanto desejamos ver nossos filhos crescer e 
viver cada dia melhor,sem passar dias em hospitais e viver tomando inúmeros remédios minha filha depende diariamente de enzimas 
pancreáticas e vitaminas,ela sofre muito não se alimenta direito vivi com gazes dores abdominais,e tem que conviver com esses 
incômodos,e minha pequeninha só tem 1 ano,e os medicamentos que ela usa só trata os sintomas e não trata a doença, é triste saber 
que existem esses medicamentos e nossos filhos ainda não poder usar,pra viver melhor eu peço encarecidamente a vocês da conitec 
autorizem essas medicações, para nossos filhos ter uma qualidade de vida boa, eu peço a Deus todos os dias para eu ver minha filha 
crescer saudável e intensamente, ela só tem 1 ano de vida, minha filha tem a mutação delta 508, meu coração ficou mais tranquilo 
em saber que essa medicação é compatível para a mutação dela e  de outros pacientes, então vamos lutar para que essa medicação 
seja liberada logo eu sei que vocês da conitec tem filhos, vocês já imaginou a dor de todos os dia pensar de não tiver seu filho por 
perto, dá dor de perder eu sofro todos os dias porque sei que a fibrose cistica é uma doença regressiva e saber que essa medicação é 
a salvação para os portadores da fibrose cistica falo em nome da minha pequena filha que amo mais que tudo nessa vida,contamos 
com vocês da conitec. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon (pancreatina), Positivo: Diminuiu a diarréia., Negativo: Na minha filha causa 
muitos gases mais mesmo assim tem que tomar.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados senhores desta banca, este medicamento esta sendo usado em outros países com sucesso e vai melhorar a 
qualidade de vida e  dar maior expectativa maior de vida a eles, ele vai diminuir as internações, vai tirar esses pacientes da fila de 
transplante ou vai evitar que eles sejam incluídos nela. Eles estao sofrendo, suas famílias estao sofrendo, precisam deste 
medicamento, deste direito à vida.O DIREITO Á VIDA HUMANA SOBREPÕE A TODOS OS DEMAIS DIREITOS. ELE É 
CONSTITUCIONAL.Dentre os direitos fundamentais inseridos na Constituição Federal de 1988, é correto apontar o direito à vida, como 
o principal direito resguardado a todas as pessoas. É um direito que transcende o cenário jurídico. Antes de proteger qualquer outro 
direito é dever do Estado se preocupar com aquele que é o mais importante: o direito à vida humana, que sem este, todos os demais 
ficam sem fundamento.Direitos fundamentais podem ser definidos como aqueles que são considerados indispensáveis à pessoa 
humana, necessários para assegurar a todos uma existência digna, livre e igual. Não basta ao Estado reconhecê-los formalmente; 
deve buscar concretizá-los, incorporá-los no dia-a-dia dos cidadãos.Em 1948 surgia a Declaração Universal dos direitos do homem, 
que se preocupava com quatro ordens de direitos individuais. Em um primeiro grupo de direitos são citados: o direito à vida, à 
liberdade e à segurança; são chamados de direitos pessoais do indivíduoDo direito à vidaO direito à vida é o principal direito 
ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ ŀ ǘƻŘŀǎ ŀǎ ǇŜǎǎƻŀǎΣ ǎŜƳ ƴŜƴƘǳƳŀ ŘƛǎǘƛƴœńƻΦ {ŜƎǳƴŘƻ !ƭŜȄŀƴŘǊŜ ŘŜ aƻǊŀŜǎ Σ ƳƛƴƛǎǘǊƻ Řƻ{¢WΣ άƻ ŘƛǊŜƛǘƻ Ł ǾƛŘŀ Ş ƻ Ƴŀƛǎ 
fundamental de todos os direitos, já que se constitui em pré-requisito à existência e exercício de todos os demais.Ora, resta claro que 
se o direito à vida não for assegurado, todos os demais perdem o sentido de ser. Na lição de André Ramos Tavares, o direito à vida 
assume duas vertentes, sendo a primeira no direito de permanecer existente, que é o direito principal. Em um segundo momento o 
direito a um adequado nível de vida.Consequentemente, o Estado deve assegurar tais garantias a todas as pessoas para garantir, ao 
mesmo tempo, o próprio direito à vida.Infelizmente, no Brasil, muitos destes direitos não são respeitados, afrontando de maneira 
direta a Carta Magna. Inúmeros casos de pessoas com doenças graves acabam morrendo porque não tem acesso aos remédios que 
poderiam salvar suas vidas, nem tão pouco ao atendimento médico. O autor[16] vai além lembrando decisão do Supremo Tribunal 
Federal em que resta claro que o direito à saúde está totalmente interligado ao direito à vida. Ficou decidido que um paciente, 
portador do vírus da AIDS, tem o direito à assistência médica e farmacêutica de forma gratuita, por ser este, um dever do 
Estado.[17]Ademais, o direito à vida também está presente no art. 225, § 1º Da Lei Maior.[18] É um dever que se impõe ao Estado, de 
preservar a vida e, ainda, com determinado grau de qualidade.[19] Portanto,e com base nestes itens, peço a incorporação do 
Lumacaftor/ Ivacaftor pela Conitec para garantir o direito a vida para pacientes com Fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Fotos 
Depoimentos 

Uso 
Lumacaftor/Iva

caftor

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A maioria do povo brasileiro não tem condições de arcar com as despesas desse tratamento, porém a mesma maioria 
pagam impostos e o que vemos são desvios de verbas....

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos o DIREITO A VIDA. Assim sempre procurar o melhor para nossos entes queridos

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O remedio deve  ser  incluido  gratuitamente  urgentee

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E um direito de proteção a vida e eu conheço um menino de 15 anos que tem essa doença e ele já fez tanta cirurgia que 
não dá nem pra contar e existe um remédio ele tem que ser distribuído

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Acho que todo medicamento que cure ou amenize uma doença deve ser usado 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Doença grave, sem cura  com tratamento paliativo em que há inúmeras possibilidades de ser controlada e até 
estagnada com esse medicamento.  A sociedade merece essa chance. 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos muito importantes  para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes tem direito à vida!!!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo totalmente, porque trata-se de vidas humanas, que precisa muito desse medicamento para ter uma qualidade 
de vida normal. Eu sou testemunha viva de um parente próximo que quase perdeu a vida devido a esta doença, criança da essa que 
ficou internada em UTI, recebeu medicações de emergência, e graças a essa assistência sua saúde está hoje sobre controle. Porém 
essa mesma pessoa hoje mora a 600 Km da capital onde está o recurso, fazendo esse percurso quase que todo mês. Como pode essa 
Conitec não ser favorável a esta proposta de incorporação, de uma medicação que vai salvar vidas humanas e manter a qualidade de 
vida. Este país tem que parar com essa corrupção e dar atenção a saúde dos brasileiros. Pense no sofrimento dos Pais que não tem 
recurso para comprar essa medicação. Não é só por uma pessoa é para todos os que sofrem de fibrose cística. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Devido alto valor do medicamento, varias famílias não tem como custear o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Precisamos para de desvalorizar as vidas dos brasileiro, é precido ser direito de todos ter acesso a 
medicações que podem dalvar suas vidas

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Todo ser humano tem direitos fundamentais previstos nas leis, temos a proteção constitucional ao direito da vida e a 
saúde, sou membro da família, e essa criança é maravilhosa!! Ele luta  pela sua vida... Eu acompanho essa situação dessa criança 
desde quando ele nasceu, por favor não tirem o direito dele ser feliz e, ter o direito a saúde digna e a vida.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Independe de idade a necessidade do uso deste medicamento, então penso que o mesmo seja acessível através do SUS, 
pois muitas famílias não tem condições de adquirí-lo se não for de forma gratuita. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A doença não possui cura, mas existe esse medicamneto que a estabiliza, então é de extrema importância que ela seja 
aprovada para distribuição gratuita.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados senhores desta banca, este medicamento esta sendo usado em outros países com sucesso e vai melhorar a 
qualidade de vida e  dar maior expectativa maior de vida a eles, ele vai diminuir as internações, vai tirar esses pacientes da fila de 
transplante ou vai evitar que eles sejam incluídos nela. Eles estao sofrendo, suas famílias estao sofrendo, precisam deste 
medicamento, deste direito à vida.O DIREITO Á VIDA HUMANA SOBREPÕE A TODOS OS DEMAIS DIREITOS. ELE É 
CONSTITUCIONAL.Dentre os direitos fundamentais inseridos na Constituição Federal de 1988, é correto apontar o direito à vida, como 
o principal direito resguardado a todas as pessoas. É um direito que transcende o cenário jurídico. Antes de proteger qualquer outro 
direito é dever do Estado se preocupar com aquele que é o mais importante: o direito à vida humana, que sem este, todos os demais 
ficam sem fundamento.Direitos fundamentais podem ser definidos como aqueles que são considerados indispensáveis à pessoa 
humana, necessários para assegurar a todos uma existência digna, livre e igual. Não basta ao Estado reconhecê-los formalmente; 
deve buscar concretizá-los, incorporá-los no dia-a-dia dos cidadãos.Em 1948 surgia a Declaração Universal dos direitos do homem, 
que se preocupava com quatro ordens de direitos individuais. Em um primeiro grupo de direitos são citados: o direito à vida, à 
liberdade e à segurança; são chamados de direitos pessoais do indivíduoDo direito à vidaO direito à vida é o principal direito 
ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ ŀ ǘƻŘŀǎ ŀǎ ǇŜǎǎƻŀǎΣ ǎŜƳ ƴŜƴƘǳƳŀ ŘƛǎǘƛƴœńƻΦ {ŜƎǳƴŘƻ !ƭŜȄŀƴŘǊŜ ŘŜ aƻǊŀŜǎ Σ ƳƛƴƛǎǘǊƻ Řƻ{¢WΣ άƻ ŘƛǊŜƛǘƻ Ł ǾƛŘŀ Ş ƻ Ƴŀƛǎ 
fundamental de todos os direitos, já que se constitui em pré-requisito à existência e exercício de todos os demais.Ora, resta claro que 
se o direito à vida não for assegurado, todos os demais perdem o sentido de ser. Na lição de André Ramos Tavares, o direito à vida 
assume duas vertentes, sendo a primeira no direito de permanecer existente, que é o direito principal. Em um segundo momento o 
direito a um adequado nível de vida.Consequentemente, o Estado deve assegurar tais garantias a todas as pessoas para garantir, ao 
mesmo tempo, o próprio direito à vida.Infelizmente, no Brasil, muitos destes direitos não são respeitados, afrontando de maneira 
direta a Carta Magna. Inúmeros casos de pessoas com doenças graves acabam morrendo porque não tem acesso aos remédios que 
poderiam salvar suas vidas, nem tão pouco ao atendimento médico. O autor[16] vai além lembrando decisão do Supremo Tribunal 
Federal em que resta claro que o direito à saúde está totalmente interligado ao direito à vida. Ficou decidido que um paciente, 
portador do vírus da AIDS, tem o direito à assistência médica e farmacêutica de forma gratuita, por ser este, um dever do 
Estado.[17]Ademais, o direito à vida também está presente no art. 225, § 1º Da Lei Maior.[18] É um dever que se impõe ao Estado, de 
preservar a vida e, ainda, com determinado grau de qualidade.[19] Portanto,e com base nestes itens, peço a incorporação do 
Lumacaftor/ Ivacaftor pela Conitec para garantir o direito a vida para pacientes com Fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Na minha opinião todos devem ter direito ao tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se ajuda no bem estar do paciente, sempre deve entrar na rede pública.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamento necessário para a qualidade de vida dessas crianças

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Todo ser humano tem direitos fundamentais previstos nas leis, temos a proteção constitucional ao direito da vida e a 
saúde, sou membro da família, e essa criança é maravilhosa!! Ele luta  pela sua vida... Eu acompanho essa situação dessa criança 
desde quando ele nasceu, por favor não tirem o direito dele ser feliz e, ter o direito a saúde digna e a vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sim, são importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Indispensável. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se pode proporcionar uma vida digna aos pacientes o sus tem que fornecer o medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento lumacraftor/ivacaftor é de suma importância para portadores homozigotos  de fibrose cística, uma 
vez que trate a doença em si e não apenas os sintomas, como é feito hoje no Brasil. Além de ser seguro pois já é usado fora do Brasil 
por mais de 10 anos. Nossos raros também têm direito à vida e uma vidando tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses são os únicos remédios que tratam a causa, não tem outros remédios semelhantes

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O maior bem protegido por nossa constituição é a vida e a dignidade da pessoa humana. É obrigação do Estado 
protejer esses direitos com a proteção da saúde por todos os meios encontrados para isso e não fazê-lo seria ir de contra a esse 
direito

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem o filho de uma amiga que tem a doença hoje tem 15 anos e já sofreu mais doque eu com 53 aguentaria ele e todos 
os outros pacientes tem direito a vida e viver normalmente sem sofrimento se a um remédio que pode parar esse sofrimento tem que 
ser distribuído para os menos favorecidos e obrigação do estado negar isso e negar o direito a vida já que a doença  e degenerativa

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as crianças tem o direito de viver, não podemos ser omissos nessa hora..Vamos ajudar todas as crianças..

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos ajudar as pessoas que tem o problema de  fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O maior bem protegido por nossa constituição é a vida e a dignidade da pessoa humana. É obrigação do Estado 
protejer esses direitos com a proteção da saúde por todos os meios encontrados para isso e não fazê-lo seria ir de contra a esse 
direito

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Eu acho que e um medicamento de extrema necessidade

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para tratar os pacientes com fibrose e melhorar sua qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Acredito eu que é o único meio de paralisar o andamento da doença para que os pacientes possam ter uma vida 
normal.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A aprovação desse medicamento é de extrema importância na vida de Theo, e também na vida de outros brasileiros 
que tem a mesma doença.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu primo precisa desse medicamento, se não morre, vc vao querer matar uma criança?

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remédios novos para fibrose cística irão melhorar a qualidade de vida física e psicológica dos pacientes. O SUS tem 
por obrigação fornecer esses remédios.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento impressindivel para uma boa quantidade de vida para crianças e adultos com fibrose. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Crianças com tal anomalia rara tem o direito, assim como todos os cidadãos brasileiros, à saúde, sendo a mesma dever 
do estado. Com o medicamento descrito acima os pacientes terão maior expectativa de vida!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o remédio em questão está dando uma qualidade de vida melhor e aumentando suas chances, temos que lutar para 
tê-lo... Vidas importam!!!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o medicamento tem eficácia contra a doença e um custo inacessível para todos ..... é de extrema importância que 
esteja a disposição no SUS pois todos temos direito a uma vida saudável .

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que independente da idade todos podem fazer o tratamento pois são vidas iguais as outras.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Pode salvar vidas é necessário sim...

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos, temos direito a uma boa qualidade de vida, e se existem medicamentos para suprir essa necessidade, tem que 
estar ao alcance de todos.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença sem cura, crônica a qual tende com que seus portadores tenham inúmeras internações 
clínicas no decorrer de suas vidas. Esse medicamento se torna fundamental para uma melhor qualidade de vida dos portadores da 
doença, além de evitar internações pois, como comprovado, evita a perda da capacidade pulmonar dos pacientes, assim como 
recupera a mesma aos que já estão debilitados. O custo dos medicamentos se tornam muito menores, comparados com os custos das 
internações e os medicamentos administrados durante esse período. Além do que, os medicamentos administrados não são 
totalmente eficazes para o "combate" a doença e seus sintomas. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com o medicamento em questão lumacaftor/ ivacaftor, tendo acesso via ação judicial., 
Positivo: O paciente tinha capacidade pulmonar bem afetada, com apenas 30% da capacidade em funcionamento, tendo constantes 
internações e, tendo aconselhamento médico para a fila de transplante pulmonar. Com o uso do medicamento, sua capacidade 
pulmonar subiu para 60% e as internações quase cessaram., Negativo: Segundo a paciente, até sua adaptação ao medicamento, ela 
teve náuseas, tonturas. Após a adaptação, os sintomas encerram. 

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque meu filho já usou vários medicamentos e só piora.Esse novo medicamento é nossa esperança de 
uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancratina amoxicilina+ clavulanato de potássio, azitromicina alfadornase...., Positivo: 
Pancratina ajuda na parte digestivo ajudando o organismo a absorver os nutrientes.Os antibióticos ajudam a melhorar as 
informações pulmonares., Negativo: Tomar muito medicamento já está afetando o fígado dele.Os antibióticos dão dores no 
estômago , desânimo ,abaixa a humanidade ,e com isso a perda de peso.

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Saúde para todos

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tais medicamentos são comprovadamente benéficos para o tratamento, qualidade de vida e expectativa de vida para 
portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Desde 1997 fui apresentado à fibrose cística, através do filho de uma amiga de trabalho, o qual vivia em tratamento, 
mas não havia a estagnação da doença. Naquela oportunidade o filho da amiga veio a falecer com apenas 8 anos de idade. Passados 
mais de 15 anos, outro amigo de trabalho teve uma filha, que também nasceu com a doença, e desde que veio ao mundo, por 
diversas vezes, pude acompanhar a luta dele nas constantes internações e no uso de uma infinidade de medicações, as quais têm 
efeito paliativo e não conseguem parar o avanço dessa doença. A oportunidade de utilização de um remédio, já utilizado na Europa e 
América do Norte, capaz de estabilizar o avanço dessa doença é uma obrigação do Governo para com essas pessoas. Não é possível 
conceber que a possibilidade da vida ser mantida com qualidade seja desprezada diante do avanço das medicações, sobretudo dessa 
que pode salvar e dar uma vida digna a essas pessoas que podem se valer desse remédio.Se não bastasse essas justificativas, 
passemos ao direito à vida, direito à saúde, dignidade da pessoa humana, igualdade de condições, tudo já consagrado pela nossa 
Constituição Federal, e que pelo parecer da Conitec está sendo deixado de lado.Necessitamos ter uma resposta aos direitos dessas 
pessoas, a qual de maneira nenhuma poderá ser menos que POSITIVA, no sentido da saúde pública conceder gratuitamente essa 
medicação a todos que se enquadrarem dentro de possíveis usuários.Entendo que Deus está concedendo uma grande oportunidade 
do homem demonstrar através de seus estudos que há a possibilidade de cuidar adequadamente dessas pessoas, o que não pode ser 
desprezado.Assim, deve o Poder Público arcar com o tratamento dessas pessoas e incluir no rol de medicações gratuitas a serem 
entregues às pessoas acometidas pela fibrose cística esse novo remédio, já usado e aprovado por outros países.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Positivo: Auxilia na absorção das gorduras necessárias do organismo., 
Negativo: Apesar de auxiliar na absorção das gorduras, essa não é realizada de forma completa, haja vista que os pacientes 
permanecem com baixo peso. é importante salientar que analisando as fezes no local de defecação, é possivel verificar gordura em 
grande quantidade.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Salbutamol, Positivo: Ajuda na broncodilatação e melhoram a capacidade pulmonar, 
Negativo: O efeito é paliativo. O nível de oxigenação não estabiliza totalmente. Em geral, não fica dentro de um parâmetro normal. 
Além disso, causa uma elevação no número de batimentos cardíacos, uma arritmia é verificada.

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos que tem a doença nao importa a idade necessitam

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eles precisam de ajuda

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicacao vai fazer muta diferença para os pacientes com fribrose vai estabilizar a doença

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Visto que não existe nenhum outro medicamento que trate especificamente a fibrose cística, que o medicamento em 
questão é comprovadamente efetivo para a condição e utilizado em outros países (incluindo EUA e Europa), não se justifica a falta de 
oferta do mesmo no SUS para pacientes acometidos pela doença. Esta é uma doença progressiva, que desencadeia comorbidades e é 
altamente incapacitante. Se existe um tratamento que auxilie essas pessoas, ele deve ser incorporado ao sistema público de saúde, 
considerando que todos temos direito à saúde, garantida pela constituição federal de 1988.  Apesar de ser uma doença rara, quem 
tem fibrose cística tem direito à vida como qualquer outra pessoa. Uma vida não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas crianças precisam desse medicamento para melhor qualidade de vida seria desumano não liberar o 
medicamento

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças devem ser tratadas diretamente no gene e não apenas sintomas. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo desse decisão, pois o medicamento em questão pode transformar a vida desses pacientes de forma 
significativa.  Dados de vida real demonstram que o melhora na qualidade de vida é muito siginificativa e também devolvem a eles a 
oportunidade do convívio social e profissional.  Pacientes que fazem uso do medicamento diminuem consideravelmente as 
internações, o uso de antibioticos e das enzimas pancreaticas.  O governo faz a triagem da doença através do teste do pezinho e deve 
fornercer o tratamento adequado e mais eficaz para esses pacientes.  Essa é a oportunidade que a comunidade de FC espera por 
muitos anos, ver os pacientes tendo uma nova esperança de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é a vida de uma criança

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Chamo-me Julia, sou prima e afilhada do Rafael Torres Carneiro portador de Fibrose Cística. Desde que eu me entendo 
por gente eu lembro de ver meu dindo varias vezes não podendo sair com seus amigos ou com sua família pois ele estava internado. 
Ele já perdeu muitos momentos especiais por esse motivo como a minha primeira comunhão, aniversários, entre outros. Havia ainda 
situações em que ele não ia, uma vez que estava com febre ou porque ficava tossindo alto constantemente, e isso o incomoda e 
incomoda os outros. Outro exemplo seria que se você tem que acordar cedo para trabalhar ou estudar, imagina um portador da 
doença, que tem que acordar mais de uma hora antes para nebulizar todos os dias. Esse remédio significa a chance não só do meu 
dindo mas todos que possuem a doença terem uma qualidade de vida melhor e mais digna, o que eles merecem. Depois de tanto 
desgaste e sofrimento, temos nesse remédio, a esperança e oportunidade disso acontecer. Não desperdicem esta oportunidade, por 
favor.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos de tratamento de qualidade para nossa população, especialmente as mais carentes

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as vidas importam, pessoas com doenças também tem o direito de vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Produtos Quimioterápicos, Positivo: Dar sobrevida as pessoas, Negativo: Perda de 
cabelo 

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O tratamento é muito caro, o governo precisa ajudar, todos tem direito à vida!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito ser mto importante para melhorar a qualidade d vida da criança e todos merecem o direito da saúde e bem 
estar acessível.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, negar esse medicamento constitui Crime de Lesa Humanidade

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Lumacftor/Ivacaftor é um medicamento que atua na base da doença, proporcionando aos pacientes uma considerável 
melhora na perspectiva de vida e consequentemente na qualidade de vida. Relatos de vida real monstram que esses pacientes 
ganham peso, melhoram a capacidade pulmonar, internam menos e usam menos medicamentos paliativos.  É realmente uma 
esperança de vida melhor. Segundo dados do registro Brasileiro de FC esses pacientes vivem em média no Brasil 19 anos, enquanto 
que nos EUA os pacientes possuem uma média de 40 anos de vida, pois possuem acesso a esses medicamentos.  O governo Brasileiro 
faz o diagnóstico da doença atraves do teste do pezinho, então é de responsabilidade do governo prover o tratamento mais 
adequado.  

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento apresenta grandes melhoras no quadro de saúde do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou Fabio, tio de Rafael Torres Carneiro.Rafael, foi uma grande dádiva, um filho pra mim. Sempre o tive como um filho 
e não como sobrinho.Quando bebê, quase o perdemos a primeira vez, quando estávamos quase o perdendo, o médico com pena lhe 
deu um beijo e assim identificou como por um ato de Deus que ele tinha Fibrose cística.A doença do beijo salgado e rapidamente lhe 
deu tratamento adequado, por mais 12 horas teríamos perdido ele.Passei a minha vida inteira, acendendo velas desde dos meus 15 
anos, pedindo uma cura, um remédio.As tosses dele diárias, assim como o sofrimento de toda a família, sempre foi muito 
difícil.Centenas de reuniões de família canceladas, centenas de encontros com amigos e viagens que não puderam acontecer.Foram 
várias internações, várias noites dele mal dormidas por ele e pela família, muita aflição, angústia, sofrimento.Para quem é pai, mãe, 
tio, tia, imaginem o que é dormir e não saber até quando seu filho sobreviverá, se acordará, até quando seus alvéolos pulmonares 
aguentarão ou quando um medicamento poderá aparecer.Sempre pesquisei incessantemente os sites internacionais da Cystic 
Fibrosis, e nada, nunca vimos nada animador. Até este momento, nossa única esperança eram as nossas preces para que o 
medicamento que pudesse dá-lo um alívio, um alento, uma melhoria na qualidade de vida chegasse.Peço que por favor, entrem mais 
profundamente nas análises e que reavaliem o parecer dado.Esta é a esperança não somente do Rafael, mas de muitas e muitas 
famílias, quase como se vocês tivessem a chance entre decidir entre a vida e a morte.Entendo que uma decisão como esta deve ser 
cautelosa, há medo, as vezes incerteza, porém devemos ter em mente que devemos exaurir de forma incessante as 
possibilidades.Esta é uma possibilidade que eu espero há quase 30 anos e toda a família também.Não nos tirem esta oportunidade 
das coisas melhorarem, de darmos uma vida mais digna a ele e a todos os pacientes de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em vista de todos os estudos referentes a incorporação do lumacaftor/ivacaftor para o tratamento de fibrose cistica  
fica evidente a sua eficácia, não tendo assim justificativas plausíveis para a não recomendação preliminar da Conitec.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Baseado em informações recebidas de uma amiga que tem um filho com FC, esse medicamento conprovadamente 
poderá prolongar a vida e da melhor qualidade de via, ao seu filho e demais portadores dessa doença. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem muita gente que precisa muito temos que da muito valor a vida são crianças que precisa muito e um direito delas e 
de toda que precisa 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho com a doença e o mesmo precisa tentar o tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É IMPORTANTE, SIM.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes com fibrose cística precisam e podem ter o direito de receber esse tratamento promissor.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Simplesmente pelo fato de não haver nenhum medicamento tão eficaz quanto o Lumacaftor/vacaftor. Este 
medicamento tem sido a única esperança para os pacientes e familiares para seguirem com sua luta diária e já utilizados há muitos 
anos na América do norte e Europa.Por favor, ajudem esses raros a ter mais qualidade de vida.#vidasrarasimportam.

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Olá. Me chamo Taíssa, moro em Fortaleza/CE, tenho 28 anos, sou advogada e fui diagnosticada com Fibrose Cística com 
apenas 24 horas de nascida. Passei a ser acompanhada pela médica pneumologistas Dra. Mara Rubia no hospital de Messejana em 
2017, momento em que tive acesso ao Orkambi pela primeira vez, passando a tomá- lo continuamente a partir de 2018. O Orkambi 
trouxe inúmeros benefícios à minha saúde. Notei significativa melhora do meu sono, que era bastante irregular. Também pude 
perceber uma queda nas minhas faltas de ar, além da melhora da capacidade pulmonar. Desta forma, observei maior desempenho ao 
realizar atividades físicas sem cansar com tanta facilidade. Pude comprovar a eficácia do orkambi também através dos exames de 
espirometria, os quais atestam uma estagnada no avanço da doença. Em suma, o Orkambi me proporcionou maior qualidade de vida. 
Sem dúvidas é numa droga indispensável à manutenção da saúde de todos os pacientes portadores da fibrose Cística. É UM 
MEDICAMENTO DE EXTREMA IMPORTÂNCIA PARA OS PORTADORES DA FIBROSE CÍSTICA

2ª - Sim, como paciente, Qual: ORKAMBI, Positivo: Melhora na qualidade do sonoMelhora na capacidade respiratória Diminuição da 
secreção pumonar, Negativo: POUCA FALTA DE AR NO INICIO DO TRATAMENTO

3ª - Sim, como paciente, Qual: colomicim, Positivo: Me proporciona alivio pulmonar devido à limpeza, Negativo: nenhum

Clique aqui

plestimografia 
e espirometria

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que o meu primo necessita dessa medicação para que possa ter una qualidade de vida física e emocional onde 
ele possa trabalhar e ter uma vida feliz e saudável. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem que ter oportunidade e acesso ao medicamento que pode mudar sua vida. 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados, A Fibrose Cística é uma doença silenciosa e progressiva, hoje é tratada somente as consequências desta 
doença o que não é suficiente uma vez que o pulmão, pâncreas e outros órgãos vão sendo danificados com o passar do tempo.  A 
Fibrose Cística resulta na disfunção da proteína cystic fibrosis transmembrane condutance regulator (CFTR), situação que faz com que 
toda a secreção do organismo da pessoa com Fibrose Cística seja mais espessa que o normal, dificultando sua eliminação. Essa 
secreção traz diversos danos em vários órgãos, corpo e na vida das pessoas que tem essa doença. O medicamento 
Ivacaftor/Lumacaftor que estamos pedindo disponibilização é para corrigir essa disfunção dessa proteína e o corpo não sofrer mais os 
danos e poderem ter uma vida praticamente normal.A dificuldade de expelir a secreção dos pulmões faz com que tenham diversas 
doenças no decorrer dos meses e anos... eles tem, pneumonias de repetição, sinusites, pólipos nasais, etc., e adquirem várias 
bactérias que  ficam colonizadas danificando os pulmões, essas doenças são as consequências desse defeito genético,  temos que 
ficar tratando  enquanto elas diminuem a função pulmonar gradativamente  até  terem que ir para fila de transplante na adolescência 
ou antes.Os medicamentos que usam hoje não são suficientes para deixa -los saudáveis, para a  dificuldade de fluidificação das 
secreções pulmonares são utilizados várias vezes ao dia os medicamentos Alfadornase,  solução salinica hipertônica , uso de 
bombinhas dilatadoras dos brônquios (Sabutamol) e antialérgicas,  uso de  lavagens nasais com soro fisiológico , fisioterapias, 
aspiração nasal e quando há bactérias colonizadas,  uso de diversos  antibióticos de uso prolongado, como a Azitromicina, Bactrin, 
Colomicin, Tobramicina e com o tempo se tornando resistente a eles.Todas esses medicamentos, na maioria das vezes não são 
suficientes e acabam tendo como consequência a internação.No Pâncreas,  essa secreção impede que eles absorvam a gordura e é 
nutrientes dos alimentos, para isso eles tem que tomar pancreatina toda vez que comem qualquer coisa, imagina comer um petisco e 
ter que tomar vários comprimidos,  ir a uma festa e tomar vários comprimidos para comer qualquer coisa?Essa desregulação das 
enzimas faz com que sempre tenham perda de gordura nas fezes,  é com isso tem defasagem de peso e consequentemente no 
desenvolvimento do corpo e altura. As enzimas não são suficientes para regular corretamente e acabam causando cólicas, diarréia ou 
constipação, todos os dias da vida deles.Também no pâncreas o muco  espesso e viscoso  provocam cicatrizes nesse órgão. Essas 
cicatrizes impedem que o pâncreas produza insulina e eles desenvolvem a diabetes, além da Fibrose Cística, agora tem que lidar com 
mais uma doença,  a diabetes.Os fibrocísticos , precisam de uma alimentação hipercalórica, como ter uma alimentação hipercalórica 
com diabetes? Muito mais difícil e estressante e mais um medicamento para custeio do governo. No  relatório, a Conitec considerou a 
qualidade dos estudos insuficientes e pouco relevantes, de acordo com registro Brasileiro Fibrose Cística 2017, há cerca de 5mil 
pessoas diagnosticadas com Fibrose Cística , delas há  cerca de 1mil elegíveis a Lumacaftor /Ivacaftor, esses pacientes foram 
realizados o exame de genotipagem em parceria com a VERTEX como realizar estudos se somos tão poucos,  há alguns pacientes 
tomando o Lumacaftor/ Ivacaftor  que  conseguiram via judicial e estão com resultados maravilhosos , quanto à valores,  como julgar 
quanto vale a vida da minha filha, ela não tem culpa, ela tem o direito de viver uma vida normal!Na juventude eles irão desenvolver 
Osteoporose ou Osteopenia devido à falta de minerais que foram perdidos  devida a má absorção do pâncreas,  durante toda a vida 
es reclamam de dores nas articulações e nas pernas.Rotina da filha aos 4 anos (quando esta minimamente bem, o que é raro, pois 
sempre está com alguma inflamação, infecção ou dor)Minha filha Giovanna acorda, toma 1 comprimido enzima pancreatica CREON e 
toma leite  com suplemento hipercalórico Fortini, logo depois, faz lavagem nasal e bombinha Sabutamol e inalação  com solução 
hipertonica salínica a 5% (Agua destilada + NACL) durante 20 minutos,  após isso faz fisioterapia respiratória durante 30 minutos.No 
almoço toma 2 enzimas pancreaticas e faz uma refeição hipercalorica  e ainda acrescento óleo TCM para aumento calórico da 
mesma.A tarde vai para escola (o que só é permitido após completar 4 anos devido ao aumento do risco de contrair doenças e 
infecções e consequentemente mais internações). Na escola,  na hora das refeições as professoras tem q ministrar as enzimas na hora 
do lanche.A noite quando chega da escola faz inalação com Alfadornase (10min) e bombinha sabultamol e solução hipertonica 
salinica 5% (20min) e mais 30 min fisioterapia respiratória.No jantar outra refeição hipercalórica, tomando antecipadamente as 2 
enzimas e acrescida de óleo TCM.Quando está com alguma bactéria ainda há administração de antibióticos orais ou inalatórios no 
decorrer do dia, ela ainda toma Azitromicina de uso contínuo as segundas, quartas e sextas e faz uso diário de Vitaminas A, D,E,K 
liposslúveis.Ela ainda tem realizar diversos esportes no intuito de trabalhar a função respiratória ou terapias alternativas para tentar 

Clique aqui
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minimizar as consequências, mas nem sempre temos condições financeiras para arcar com isso.Outro grande risco que os fibrocísticos 
correm é  a desidratação rápida em qualquer situação  como brincar no parque,  fazer uma  atividade física ou simplesmente uma dia 
quente. as glândulas sudoríparas, a alteração no transporte iônico determina a perda de sódio e de cloro e pode levar à desidratação 
repentina, então eles e nós pais/ responsáveis/professores temos que ficar atentos 24h/por dia e repondo este sal perdido várias 
vezes no dia.Conforme eles vão crescendo, a função respiratória diminui, as bactérias colonizam, aumentam a quantidade de  
enzimas, diminui o peso, aumentam as dores e o cansaço, aumenta a ansiedade e a possibilidade de depressão. Como uma pessoa 
terá uma vida normal com esta rotina, com este estado de saúde e ainda com a informação que tem uma expectativa de vida menor 
que os outros? Como irão trabalhar? Casar? Como esta mãe ou responsável pode trabalhar com uma rotina e cuidados  tão intensos 
com seus filhos,  como vão faltar no trabalho durante uma internação, consultas? como estas pacientes vão gerar um filho com 
função pulmonar reduzida, como vão trabalhar, realizar seu sonhos??A maioria destas famílias e pacientes precisam de auxílio  
financeiro do governo, muitos se aposentam, muitos responsáveis ganham o auxílio INSS para manter se manterem. Seria muito 
melhor para esta família e para o governo ter este responsável e paciente trabalhando e tendo uma vida normal e produtiva.Olhem 
ao redor do mundo, os pacientes que utilizam este medicamento estão tendo resultados maravilhosos, podendo crescer, viver suas 
vidas o mais próximo possível do normal.  Em anexo há alguns depoimentos espontâneos retirados das redes sociais de pacientes em 
vários países onde este medicamentos já está incorporado e estão em uso do Lumacaftor Ivacaftor (estão traduzidos),  isso já prova o 
quanto ele é eficaz, o quanto precisamos dele, o quanto fará nossos filhos viverem bem. Eles precisam dessa medicação,  precisam 
viver, os ajude.O direito à vida humana sobrepõe a todos os demais direitos, ele é constitucional, é dever do estado se preocupar com 
a vida humana, é um direito garantido. Por favor, cumpram com este dever. 

2ª - Não

3ª - Não

Fotos 
Depoimentos 

Uso 
Lumacaftor/Iva

caftor

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento fará toda a diferença na vida dos porta-moedas de fibrose cística que atualmente tem poucas 
chances de tratamento exatamente pela falta de medicamentos que auxiliam demasiadamente nesse tratamento.É muito triste ver 
que pacientes precisam sair do Brasil para conseguir estes medicamentos e, os que não tem condições financeiras, simplesmente 
definham e morrem.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha sobrinha atualmente está nos Estados Unidos faz ndo o tratamento com 
Trikafta e se encontra muito bem e saudável., Positivo: Melhora significativa da capacidade pulmonar, apetite, ganho de peso e boa 
disposição para atividades físicas, menos intercorrências médicas e secreções muito finas e esporádicas., Negativo: Ganho de apetite

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento deve ser fornecido pelo governo devido ao seu elevado preço

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Olá. Me chamo Taíssa, moro em Fortaleza/CE, tenho 28 anos, sou advogada e fui diagnosticada com Fibrose Cística com 
apenas 24 horas de nascida. Passei a ser acompanhada pela médica pneumologistas Dra. Mara Rubia no hospital de Messejana em 
2017, momento em que tive acesso ao Orkambi pela primeira vez, passando a tomá- lo continuamente a partir de 2018. O Orkambi 
trouxe inúmeros benefícios à minha saúde. Notei significativa melhora do meu sono, que era bastante irregular. Também pude 
perceber uma queda nas minhas faltas de ar, além da melhora da capacidade pulmonar. Desta forma, observei maior desempenho ao 
realizar atividades físicas sem cansar com tanta facilidade. Pude comprovar a eficácia do orkambi também através dos exames de 
espirometria, os quais atestam uma estagnada no avanço da doença. Em suma, o Orkambi me proporcionou maior qualidade de vida. 
Sem dúvidas é numa droga indispensável à manutenção da saúde de todos os pacientes portadores da fibrose Cística. É UM 
MEDICAMENTO DE EXTREMA IMPORTÂNCIA PARA OS PORTADORES DA FIBROSE CÍSTICA

2ª - Sim, como paciente, Qual: ORKAMBI, Positivo: Melhora na qualidade do sonoMelhora na capacidade respiratória Diminuição da 
secreção pumonar, Negativo: Picos de falta de ar, no inicio do tratamento.

3ª - Sim, como paciente, Qual: COLOMICIM, Positivo: Proporciona alívio pulmonar, Negativo: nenhum

Clique aqui

plestimografia 
e espirometria

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda vida importa

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A FIBROSE CÍSTICA É UMA DOENÇA RARA, GENÉTICA E FATAL. O PRÓPRIO GOVERNO FAZ O DIAGNÓSTICO DA DOENÇA 
ATRAVÉS DO TESTE DO PEZINHO, OU SEJA É INADMISSÍVEL O GOVERNO DIAGNOSTICAR A FC E NÃO TRATAR. O ORKAMBI É A ÚNICA 
CHANCE DE VIDA PARA OS PACIENTES F508DEL HOMOZIGOTOS

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remédios atuais não resolvem a doença. São paliativos!!! Então há necessidade de se usar esta nova medicação 
para  curar as pessoas que sofrem da doença fibrocística!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Simplesmente pelo fato de não haver nenhum medicamento tão eficaz quanto o Lumacaftor/vacaftor. Este 
medicamento tem sido a única esperança para os pacientes e familiares para seguirem com sua luta diária e já utilizados há muitos 
anos na América do norte e Europa.Por favor, ajudem esses raros a ter mais qualidade de vida.#vidasrarasimportam.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, todos  temos direito  a vida

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Como paciente de fibrose cística, sinto muitas dificuldades em desempenhar meu papel na sociedade em função de 
longos períodos para o tratamento que envolve 5 nebulizações diárias, além de sessões de fisioterapia. Tudo isso, sem garantia que 
irei ter vida longa visto que os medicamentos tem apenas a função de abrandar os sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Colistimetato de Sódio 1.000.000 UIAlfadornase , Positivo: Ajudam a deixar o muco menos espesso o 
que facilita a expectoração e dão uma melhor qualidade respiratória., Negativo: Dão taquicardia, insonia e não garantem que eu vá 
me curar

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença genética progressiva e fatal. A média de sobrevida desses pacientes no Brasil, segundo 
os dados do registro Brasileiro de FC, é de 19 anos, enquanto que nos EUA onde o Lumacaftor/Ivacaftor é disponível, é de 40 anos.   O 
Lumacaftor/Ivacaftor é o único medicamento disponível para os pacientes homozigotos DF508 que trata a causa da doença.  Os 
medicamentos disponiveis hoje são paliativos.  Esse medicamento é uma grande inovação da medicina e pode mudar o curso natural 
da doença, diminuindo as internações, diminuindo o uso de antibiotícos e também impedindo que esses pacientes evoluam para a 
necessidade de transplante pulmonar.   Tendo em vista o custo de internações, uso de antibioticos e exclusão da necessidade de 
transplante,  o governo já terá uma vantagens significativa no impacto orçamentário.  Além do exposto acima, podemos considerar a 
melhora da qualidade de vida dos pacientes e o retorno para a vida produtiva.   Esses pacientes merecem ter uma vida melhor e mais 
digna. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou Maria Luísa, tia do Rafael Torres Carneiro portador da Fibrose Cística.  O Rafael desde que nasceu sempre foi um 
menino de ouro independente das inúmeras vezes que teve que se internar, passar horas do seu dia fazendo nebulizações, passar sua 
infância toda querendo viajar com os amigos e não podendo, querer jogar bola e não poder, passar sua infância, adolescência e a fase 
adulta da creche, escola e faculdade atrapalhando seus amigos com suas tosses constantes e tendo que sair da sala de aula para 
colocar seu catarro para fora, perder festas do seu aniversário porque teve que ficar num hospital frio sendo furado toda hora por 
causa da veia que não estava aguentando entre outras coisas... ele jamais se revoltou . Mas como mãe também jamais desejaria para 
o meu pior inimigo que qualquer pessoa passasse por isso. Queremos ver nossos filhos tendo um mínimo de qualidade de vida e 
quando surge uma esperança queremos abraça la. Porque para você pode ser um número ou uma porcentagem mas isso significa 
muito para o paciente e sua família. Passamos por tanto sofrimento que faríamos de tudo para podermos dar uma qualidade de vida 
para ele.Estamos rezando e tendo muita fé para que ele consiga.Se trato de uma esperança, uma nova vida e não apenas um simples 
novo tratamento ou medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há o medicamento, o paciente tem direito de recebê-lo, não há por que não ser favorável ao fornecimento do 
mesmo, sendo que está na Constituição que saúde é um direito de todos, sem distinção, e desse medicamento dependem muitas 
vidas!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O estado deve cumprir a constituição e garantir a saúde dos brasileiros

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto é portador de fibrose cística. Acompanho sua luta desde a infância. Sempre levou o tratamento a sério, 
mesmo com tosses constantes e momentos de piora. Nebuliza 4 vezes ao dia, fazendo um esforço enorme para expectorar a secreção 
dos pulmões. Segue sua vida, mas perde horas diárias com o tratamento. Os novos medicamentos atuam sobre o defeito celular. Isso 
seria uma baita evolução. Os remédios que ele utiliza hoje em dia só servem para auxiliar na retirada de secreção. Não atacam o que 
gera as complicações. Sua capacidade pulmonar, mesmo com atividades físicas e com tratamento rígido, acaba caindo de forma 
evolutiva. O que podemos fazer por ele é lutar para que o Orkambi seja incorporado ao SUS. Seria uma grande alegria poder ainda 
presenciar meu neto no uso dessa medicação, se sentindo melhor. Ele é um guerreiro. Se formou em Direito. Estuda pra concurso, 
mesmo encarando o tratamento e momentos de piora.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos tradicionais não tem produzido os efeitos esperados portanto acreditados que os novos 
medicamentos levarão os pacientes a uma qualidade de vida melhor.Embora mais caros  a esperança é  que, com o uso deles, as 
internações e até mesmo os transplantes serão diminuídos, portanto a longo prazo, haverá até economia de recursos!!!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, O governo tem que dar esse medicamento gratuito

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Queremos nossos filhos levando um vida normal.

2ª - Não

3ª - Não

Página 903 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E um medicamento que faz a diferença para os pacientes ,com essa doença,  então vamos liberar ..

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ola eu me chamo Letícia, e sou a prima do Rafael um  portador da doença. Rafael é um menino muito especial que 
sempre nos ajuda e nos faz rir.Mas infelizmente por conta de sua doença já quase perdemos ele diversas vezes. Em maioria das vezes 
não podemos ter tanto contato por conta da doença ou por ele sempre estar no hospital ou porque qualquer coisinha mínima na 
gente ( um resfriado alguma coisa assim) para ele se torna um grande problema. Não é um medicamento paliativo, mas sim a chance 
de uma nova vida para todo nós.Reavaliem por favor.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS deveria fornecer o mesmo, pois faria muita diferença na vida de uma pessoa com fibrose

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E um medicamento que faz a diferença para os pacientes ,com essa doença,  então vamos liberar ..

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha se chama Taíssa, tem 28 anos, moramos em Fortaleza/CE, Minha filha foi diagnosticada com Fibrose Cística 
com apenas 24 horas de nascida. Esta sendo acompanhada  pela médica pneumologistas Dra. Mara Rubia no hospital de Messejana 
desde 2017, momento em que tive acesso ao Orkambi pela primeira vez, passando a tomá- lo continuamente a partir de 2018. O 
Orkambi trouxe inúmeros benefícios à saude da minha filha. Notei significativa melhora do seu sono, que era bastante irregular. 
Também pude perceber queda nas faltas de ar dela, além da melhora da capacidade pulmonar. Sem dúvidas é numa droga 
indispensável à manutenção da saúde de todos os pacientes portadores da fibrose Cística. É UM MEDICAMENTO DE EXTREMA 
IMPORTÂNCIA PARA OS PORTADORES DA FIBROSE CÍSTICA!!!

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ORKAMBI, Positivo: melhora na qualidade do sono e da capacidade pulmonar, 
Negativo: nenhum

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Rafael Torres Carneiro é meu único sobrinho e tenho muita admiração por ele pelos seguintes motivos: (i) sempre foi 
disciplinado quanto à rotina necessária à doença, fazendo as nebulizações e fisioterapia até em viagens para conseguir passar o dia 
bem, o que lhe toma cerca de 3 horas diárias; (ii) é extremamente dedicado à família, principalmente com seus avós; (iii) é advogado, 
formado pela UERJ, com OAB e atualmente estuda para concurso, apesar de todos os obstáculos, pois sonha em ser procurador. 
Possui caráter firme, clareza de propósito e determinação. Gostaria muito de vê-lo passando bem, sem internações ocasionais, e sem 
tosses constantes, pois é um ser humano incrível. Tanto dinheiro varrido por corrupção, e o valor de medicamentos continua sendo 
um peso para o Estado? O relatório inicial desfavorável é um escândalo! O Orkambi tem eficácia comprovada pela FDA e pela ANVISA.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos com importância comprovada para a melhora da qualidade de vida e, inclusive, atinge vó da expectativa 
de vida dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SE INVESTE EM COISA BANAIS, ALTOS SALÁRIOS PARA SENADORES, MINISTROS E A SAÚDE TEMOS QUE FAZER UMA 
PESQUISA PARA SABER SE O TRATAMENTO QUE É COMPROVADO CIENTIFICAMENTE PODE OU NÃO PODE? ISSO É UMA QUESTÃO DE 
SOBREVIVÊNCIA PARA AS PESSOAS QUE DEPENDEM DESSE REMÉDIO 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Entendo e respeito a análise feita pela Conitec em sua recomendação preliminar quanto à proposta de incorporação do 
lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística em pacientes com 6 anos ou mais e que são homozigotos. No entanto, novos 
estudos estão sendo realizados, trazendo resultados promissores na utilização do lumacaftor/ivacaftor em indivíduos dessa 
população. Como cidadão brasileiro, também me preocupo com os custos de utilização de novos medicamentos, porém à medida que 
mais pessoas se beneficiem do uso dos medicamentos, proporcionalmente o valor do tratamento se reduzirá e futuramente, com 
maior demanda, o valor do medicamento também diminuirá. Além disso, sem a atuação governamental, a maior parte dessas pessoas 
não teriam condições de arcar com o tratamento. Como se trata de uma recomendação preliminar, acredito que os resultados de 
novos estudos possam fazer com que esta douta Comissão reanalise seu parecer.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Publicação do 
site Jornal de 
Pneumologia. 

Link: 
https://www.jo
rnaldepneumol
ogia.com.br/de
talhe_artigo.as

p?id=2911

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Leonardo precisa tomar as medicações abaixo para ter qualidade de vida..Medicações: Creon 
FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sabemos comprovadamente que essa medicação tem efeitos positivos em pacientes portadores de fibrose cística, uma 
doença grave e incurável que causa inúmeras limitações ao doente e uma vida cercada de incertezas e tristezas. São pacientes que 
acabam tendo comprometimento de vários orgãos e ficam impossibilitados de manter uma vida dentro dos padrões normais.        
Uma vez que a saúde é direito de todos e DEVER do estado chega a ser cruel pensarmos que existe uma medicação capaz de corrigir a 
proteína defeituosa produzida na fibrose cística e que esses doentes não podem ter acesso pelo SUS. Você sabe que a medicação 
existe, ela é comprovadamente eficaz mas não está ao alcance da maioria dos doentes por causa do seu alto custo. Dentre tantos 
benefícios, aumentar a expectativa de vida dessas pessoas deveria ser o suficiente para que o acesso fosse facilitado diminuindo o 
sofrimento do doente e de todos aqueles que o cercam.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos o direito de viver com saúde , é necessário essa medicação seja disponível para todos que necessitam da 
mesma.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como já foi observado em outros países, esse remédio pode melhorar muito a qualidade de vida de portadores de 
fibrose cística. Não tratando apenas sintomas, mas sim interrompendo o progresso da doença.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como tio peço que a conitec implante essa medicação no SUS para que no Brasil todos os pacientes tenham o direito 
de vida pois a vida não tem preço

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero que minha filha e todas as crianças com FC tenham o direito de viver melhor, ter uma melhor qualidade de vida, 
poder brincar sem quase morrer de tossir, poder correr sem falta de ar, simplesmente respirar sem esforço... viver bem igual a eu e a 
você.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, Meropenem, alfafornaze, Creon, Ciproflaxacino, Aquadex, Azitromicina, 
inalação hipertônica, etc..., Positivo: Esses medicamentos tratam as consequências da doenças e não a causa como esse. Fazemos 
nosso melhor tratando as consequências, mas isso não evita que cada vez mais sua capacidade respiratória diminua, que tenha 
pneumonias é infecções e proliferação das bactérias, que são as grandes vilãs da vida de um FC. Precisamos desse medicamento que 
age na causa. , Negativo: Toda droga tem um efeito colateral, é assim devemos refletir, ele tem mais pontos positivos e ou negativos? 
Claro que POSITIVOS, senão nem teria sido aprovada sua fabricação, é uma decisão simples, você quer viver com algum desconforto 
de algum efeito colateral ou quer morrer?

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos os seres humanos tem o direito a vida 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos os pacientes devem ter o direito de acesso aos medicamentos que possam amenizar a doença ou curá-la.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo remédio que ajude um paciente em tratamento é necessário.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse remédio é de suma importância para que essas crianças tenham a possibilidade de se desenvolver com saúde e 
tenham perspectivas de longevidade para serem adultos normais que sonham e veem a possibilidade de realizar esses sonhos

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse tratamento pode salvar mtas pessoas

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Absurdo crianças precisarem e vcs negarem, absurdo 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Lumacftor. , Positivo: A criança melhorou muito graças a Deus, Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacftor e ivacaftor, Positivo: A criança melhorou muito, absurdamente, Negativo: 
Nenhum apenas melhorou

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes portadores de Fibrose cística extremamente vulneráveis necessitam com urgência dessas medicações, esse 
medicamento permitirá uma qualidade de vida melhor, com menos internações 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Remédios são importantes para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se o tratamento pelo menos ameniza os efeitos da doença, se faz necessário.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PORQUE VÁRIAS PESSOAS ESTÃO ESPERANDO POR ESTA MEDICAÇÃO QUE PODE SALVAR A VIDA DELAS. E QUE O VALOR 
É ALTO DEMAIS PARA QUE FAÇAM ESTE TRATAMENTO E TENHAM UMA QUALIDADE DE VIDA MELHOR. A FILHA DE UM AMIGO TEM 
FIBROSE CÍSTICA E VEJO O SOFRIMENTO DELES, CADA VEZ Q ELA PEGA UMA BACTÉRIA.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O lumacaftor/ivacaftor pode muda a vida de muitos fibrocísticos, os remédios que temos a qui no Brasil para fibrose 
cística só suavizam os sintomas da doença ao contrário do lumacaftor/ivacaftor ele vai tratar a doença não suavizar, ele vai tratar os 
genes defeituosos da doença. Ele realmente tem o poder de mudar completamente a vida dessas pessoa com essa doença! 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa é a hora tão esperada para quem tem Fibrose Cistica, o sonho não pode acabar, esse medicamento age 
diretamente na Celula para corrigir esse defeito na qual o paciente necessita de varios  medicamentos e nem sempre tem sucesso.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima PancreaticaPolivitaminicoPulmozanyeAcetilcisteinaInalação com Soro 
fisiologico diarioBudesonidaAmoxicilina, Positivo: Os efeitos positivos para dar uma qualidade de Vida  na respiração,na parte 
Nutricional,crescimento, desenvolvimento enfim uma rotina contínuo que não podemos parar., Negativo: Ocasionam efeitos 
adversos, como dores abdominais, Diarreia, vômitos, perda de apetite enfim fazer uma rotina na Vida de uma criança é 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU A FAVOR DA VIDA

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um conhecido que tem uma filha de 6 anos com fibrose cística a acompanho o sofrimento da família.sendo que a 
medicação pode ser uma esperança para aliviar os sintomas, sendo já utilizada em diversos países, e foram registradas na FDA e EMA, 
as principais agências reguladoras do mundo.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Não tenho, Positivo: nada a declarar, Negativo: nada a declarar

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário disponibilizar o medicamento para a população. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Leonardo precisa tomar as medicações abaixo para ter qualidade de vida..Medicações: Creon 
FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes de fibrose cística no Brasil fazem uso de medicações que tratam as complicações e sintomas da doença, 
essa porém atuará como terapia da doença, atuando na proteína defeituosa da fibrose cística, melhorando consideravelmente a 
qualidade de vida dos mesmos, com esperança de menos internação e mais sobrevida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como prima convivo com uma pessoa de fibrose e posso ver o sofrimento e o quanto é doloroso. Peço que a conitec 
não tirem o direito dos fibrose aqui no Brasil de viver e que não venham a um obito precose. Que a negação de implantar a 
medicação no SUS não seja por causa do custo,pois a vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são de grande importância p salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo... pois muitos pacientes podem se beneficiar com o uso dessa medicação e ter melhor qualidade de vida 
através deste. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonPulmozyme , Positivo: Creon: diminuiu consideravelmente a diarreia do meu 
filho que tem insuficiência pancreática Pulmozyme: ajudou a controlar as exacerbações respiratórias , Negativo: Nada a declarar 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os novos medicamentos promovem qualidade de vida e sobrevida

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação é de suma importância na vida do paciente com fibrose cística, Pois é o único medicamento no mundo 
inteiro que é capaz de estacionar o andamento da doença fazendo com que as células voltem a funcionar normalmente e trazendo 
assim uma vida longa e de qualidade para o pacientePaciente esse que tem direito à Vida

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que todos devem ter direto ao tratamento

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os novos medicamentos promovem qualidade de vida ,e principalmente,sobrevida

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Sou a favor em liberar esta medicacao gratuita

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma criança a Maria Eduarda que é uma criança super feliz, mas sofre demais com os problemas que essa 
doença causa.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicação ultrapassada 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam disso para o seu tratamento. Respeitem eles e seus familiares. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Decas, Alfadornase, Positivo: Melhora do intestino., Negativo: A criança 
apresenta certa dificuldade para aceitar alimentos que eu ofereço. 
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como familiar de um portador de fibrose cística e   lendo todo o relatório da Conitec, eu discordo, do parecer inicial da 
não incorporação do Orkambi ao SUS. O parecer desfavorável da conitec para esse medicamento além de imoral é desumano, uma 
medicação que vai salvar VIDAS! O Orkambi  já é usado em outros países, como EUA, e outros países da Europa, onde os pacientes 
tiveram melhoras muito significativas, em relação às exacerbações pulmonares, função pulmonar e parte digestiva. Muitos pacientes 
relatam que conseguiram ficar longe, do uso de antibiótico, que é o grande companheiro dos pacientes com fibrose cística. Além 
disso, os pacientes diminuíram as internações, as pneumonias de repetições, e consequentemente pegaram menos bactérias, que em 
muitos casos, acabam levando o paciente a óbito, por serem bactérias multirresistentes.Sabemos que a Fibrose Cística é uma doença 
rara, genética, crônica, progressiva e sem cura. No relatório apareceu que o SUS disponibiliza aos pacientes: enzimas, alfadornase, e 
tobramicina . Conhecendo um pouco da doença e dessas medicações apontamos a seguir, para que serve cada medicação dessas: 
Tobramicina é um antibiótico, usado para combater vários tipos de infecção bacteriana; enzimas servem para auxiliar na digestão; 
alfadornase serve para fazer inalação, com o objetivo de deixar a secreção do pulmão e vias respiratórios menos espessa, facilitando 
sua expectoração. Desta forma, as medicações que o SUS oferece hoje, servem para tratar os sintomas decorrentes da doença. O 
Orkambi é uma medicação única, pois, ele serve para corrigir o gene defeituoso causador da doença, agindo diretamente na célula 
defeituosa, onde tudo começa, ou seja, na raíz da doença. O ORKAMBI tem a função de deixar a secreção menos espessa, consistente 
e pegajosa, o que vai tornar mais fácil, o paciente eliminar secreção. Sendo assim não têm como comparar essa medicação, com o 
que, já está disponível no SUS, elas têm função e efeito muito diferentes uma das outras. Então discordo da parte do relatório, onde 
querem comparar ao tratamento já oferecido pelo SUS. Essa nova droga é única, e nem um pouco parecida, ao que o Sus oferece 
hoje. Não existe comparação. É fantástico isso,  a doença não avançar.   Tenho um caso, de um familiar, e acompanho um pouca da 
luta diária desta família. o dia a dia   dos portadores de fibrose cística,  o quanto a rotina exige tempo e é desgastante. Essa criança, já 
nasceu com íleo meconial, já passou por duas cirurgias para reconstrução do intestino. Ficou muito tempo internada em hospitais, e 
UTI. Já teve vários quadros de suboclusão intestinal, o que sempre se tornou uma emergência médica, necessitando muitos dias de 
hospital e UTI, e tudo isso acontece porque a secreção do intestino é muito aderente à mucosa intestinal, impedindo com que as 
fezes, façam seu percurso normal, dificultando assim a evacuação pelo ânus. Já foram muitos meses de luta contra essa doença, 
mesmo sendo uma criança pequena de apenas de três aninhos. Além disso, a parte respiratória dela também é afetada, necessitando 
sempre inalações e fisioterapia respiratória diariamente, com o objetivo de eliminar essas secreções. Ela já fez, muito uso de 
antibióticos, para tentar combater as terríveis bactérias. E diariamente toma uma dose grande de medicações para tentar se manter, 
em um quadro de saúde estável. Mas isso ainda não é suficiente, pois a doença é progressiva, e continua avançar. Sabemos que 
muitos problemas podem vir a surgir com esse excesso de medicações, como uma cirrose hepática, diabetes, pancreatite, entre 
outros. Isso preocupa todos os familiares.  Por tudo isso, se faz de extrema importância a incorporação do Orkambi aos Sus, ele vai 
estagnar a doença, não vai deixar a doença avançar, e com isso a saúde e a qualidade de vida dos pacientes, vai melhorar  muito. Sem 
contar que desta forma, a expectativa de vida vai aumentar, considerando que hoje aqui no Brasil ela é muito baixa.  Por isso não dá 
mais para esperar, a doença avança, ela progride. Temos PRESSA. É muito sofrimento para toda a família,  se coloquem no lugar do 
outro por favor,  sejam mais humanos...analisem se fosse familiar seu. Um dos motivos para a não incorporação do Orkambi aos 
{¦{Σ   ǉǳŜ ƴƻ ƳŜǳ Ǉƻƴǘƻ ŘŜ ǾƛǎǘŀΣ Ŝ ŘŜ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ƛƴǘŜǊŜǎǎŀŘƻǎ ƴƻ ŀǎǎǳƴǘƻ ǇŜǎƻǳ ōŀǎǘŀƴǘŜ Ŧƻƛ ŀ ǉǳŜǎǘńƻ Řƻ άŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻέΦ /ƻƳƻ ǎŜ ǇƻŘŜ 
justificar isso, pessoas não são mercadorias para serem taxadas em preço. Estamos falando em salvar vidas, e quando entramos nesse 
ǉǳŜǎƛǘƻΣ  ƴńƻ ǘŜƳ ŎƻƳƻ ŎƻƭƻŎŀǊ ǇǊŜœƻΣ ǉǳŀƴǘƻ ǾŀƭŜ ǳƳŀ ǾƛŘŀΣ ŀǘŞ ǉǳŀƴǘƻ ǎŜ ǇƻŘŜ άƎŀǎǘŀǊέΣ ǇŀǊŀ ǎŀƭǾŀǊ ǳƳŀ ǾƛŘŀΦ Lǎǎƻ Ş ŘŜǎǳƳŀƴƻΣ Ŝ 
ƛƴŎƻƴǎǘƛǘǳŎƛƻƴŀƭΦ bŀ [Ŝƛ aŀƛƻǊΣ ǉǳŜ Ş ŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭΣ Ŝǎǘł ŜǎŎǊƛǘƻ ōŜƳ ŎƭŀǊƻ ƴƻ ǎŜǳ ŀǊǘƛƎƻ мфс ά ŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎΣ Ŝ 
dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença  e de outros agravos, e 
ŀƻ ŀŎŜǎǎƻ ǳƴƛǾŜǊǎŀƭ Ŝ ƛƎǳŀƭƛǘłǊƛƻ Łǎ ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇŀǊŀ ǎǳŀ ǇǊƻƳƻœńƻ Σ ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ 5Ŝǎǘŀ ŦƻǊƳŀΣ ƻ 9ǎǘŀŘƻ ǘŜƳ ƻ 
DEVER de fornecer essa medicação, a todos os pacientes de fibrose cística. Deixamos claro, que como é uma doença rara, essa 
medicação não é para todo mundo, serão em torno de 800 pessoas no país todo, que serão beneficiadas , ou seja, algo que pode sim 
ser pago pelo governo. Também está assegurado, em várias outras leis, além da Constituição Federal, o direito a vida digna a todo 
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cidadão, o direito a vida e a saúde. Então, não importa que se é caro, essa medicação precisa chegar, aos pacientes que necessitam 
fazer uso dela. Uma vida não tem preço. Toda pessoa é única. Toda vida importa. Toda pessoa é insubstituível! Não dá mais para 
aceitar perder vidas para uma doença que hoje existe tratamento e simplesmente está sendo negado pelo alto custo. Isso é 
inadmissível. Como justificar a perda de VIDAS,  por falta de medicamento que existe sim.Orkambi já! Temos pressa! A vida não 
espera! A doença Avança! Progride! A vida de muitos brasileiros dependem dessa medicação! Pelo direito de uma vida digna! 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sou irmã  de portadora de fibrose cística, e não é justo que privem minha irmã de correr, brincar e usar seu oxigênio, 
minha irmã é a pessoa mais importante pra mim e não é justo que vocês tirem os direitos de viver dela se a eficácia é comprovada!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornaze, tobamicina, colistin, meropenem, creon, aquadex, etc.., Positivo: 
tratamento surte efeito positivo sobre ela , Negativo: esses medicamentos tratam as consequências da FC e não a causa principal 
como esse remédio 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Leonardo precisa tomar as medicações abaixo para ter qualidade de vida. 
Medicações:CreonFluimucilDekasFortiniApevitinAlfadornaseAerolinFlixotideAzitromicina

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A nova medicação age direto no gene defeituoso CFTR  deixando a fibrose cistica estável e dando melhor qualidade de 
vida para o portador da doença rara diminuindo infecções e melhorando a função pulmonar do portador da fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A nova medicação dará uma qualidade de vida melhor para o portador da fibrose cistica ela age direto no gene CFTR 
diminuindo às infecções internações medicações do dia a dia

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos são muito importantes para salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Gabriela Corneau, 15 anos, ES/VV  Como nós já sabemos, FC é uma doença genética que exige um tratamento rigoroso, 
consequentemente, ela afeta não somente na minha vida pessoal, como também na acadêmica.  Um dos meus objetivos é me tornar 
uma psicóloga, ou seja, eu devo me esforçar nos estudos para conseguir ser aceita em uma faculdade consideravelmente boa. Porém, 
esse desejo somente poderá ser realizado com a cooperação de vocês. No parágrafo anterior eu citei que o tratamento deve ser 
rigoroso, para cada mutação de FC é diferente os tipos de tratamento, sendo assim, alguém que tem uma mutação mais leve, não 
ƴŜŎŜǎǎƛǘŀ ŘŜ ǳƳ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ άǇŜǎŀŘŀέΦ aƛƴƘŀ Ƴǳǘŀœńƻ Ş ά5ǳǇƭŀ ŘŜƭǘŀ Cрлуέ π Ŝ Ŝǳ ǎƻǳ ŜƭŜƎƝǾŜƭ ǇŀǊŀ ǊŜŎŜōŜǊ ŀ ƭǳƳŀŎŀŦǘƻǊκƛǾŀŎŀŦǘƻǊ π
Orkambi - , infelizmente ela é uma das mais perigosas, ou seja, exige um tratamento mais complicado do que das outras pessoas, para 
piorar minha situação eu tenho bronquiectasias e insuficiência pancreática.   Minha fisioterapia no mínimo dura 4h, sem contar com 
os exercícios físicos, conseguir arranjar um tempo para estudar é um tanto de complicado, com a cooperação de vocês, fornecendo 
este medicamento, além de eu ter acesso a uma vida mais estável, uma educação melhor e aumentar minhas chances de vida eu não 
irei precisar ir ao hospital regularmente como o usual.  Eu sou uma desbravadora, ser uma desbravadora significa que eu devo ir em 
viagens para mostrar o evangelho às pessoas, com o tratamento que eu faço, esse desejo é impossível de se realizar, viajar de um 
estado para o outro com a quantidade de medicamentos que eu tenho não é fácil, uma vez eu tentei e foi um caos. Com o 
medicamento - lumacaftor/ivacaftor -Orkambi - minha ida para outros estados como uma desbravadora será muito mais simples.  
Apesar de que meus sonhos sejam muito difíceis de alcançar, não significa que são impossíveis, meu tempo de vida é muito curto, 
mas isso pode mudar com esse medicamento, aumentando minhas chances de vida e diminuindo a quantidade de remédios que eu 
necessito tomar por dia, eu poderei me tornar uma psicóloga, sair com os meus amigos regularmente e poderei viajar como sempre 
desejei.Minha vida não tem preço. Eu mereço viver como qualquer outra pessoa !!!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas pancreáticas Creon 10.000, enzimas pancreáticas Creon 25.000, Dekas polivitamínico, 
Alfadornase (Pulmozyme), Salbutamol, Salina Hipertônica, Seretide, Nasonex, Soro fisiológico, Ibuprofeno, Acetilcisteína, os 
ǇǊƻōƛƽǘƛŎƻǎΣ !ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ Σ tƻǎƛǘƛǾƻΥ /ǊŜƻƴ млΦллл Ŝ нрΦллл π ŀƧǳŘŀ ŀōǎƻǊǾŜǊ ƻǎ ƴǳǘǊƛŜƴǘŜǎΣ ƎƻǊŘǳǊŀǎ Ŝ ǇǊƻǘŜƝƴŀǎ 5Ŝƪŀǎ ς ǳƳŀ ŘƻǎŜ 
ŜƴƻǊƳŜ ŘŜ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ !Σ 5Σ 9 Ŝ Y tǳƭƳƻȊȅƳŜ ς ŀƧǳŘŀ ƴŀ ƳƻǾƛƳŜƴǘŀœńƻ Řŀ ǎŜŎǊŜœńƻ {ŀƭƛƴŀ IƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ ς ŀƧǳŘŀ ƴŀ ƳƻǾƛƳŜƴǘŀœńƻ Řŀ 
ǎŜŎǊŜœńƻ {ŀƭōǳǘŀƳƻƭ ς ǳǎŀŘƻ ǇŀǊŀ ǊŜƭŀȄŀǊ ŀ ƳǳǎŎǳƭŀǘǳǊŀ Řƻǎ ōǊƾƴǉǳƛƻǎ ǇŀǊŀ ŦŀŎƛƭƛǘŀǊ ŀ ǇŀǎǎŀƎŜƳ ŘŜ ŀǊΦ ¦ǎŀŘƻ ǎŜƳǇǊŜ ŀƴǘŜǎ ŘŜ 
ƴŜōǳƭƛȊŀœńƻ ŘŜ {ŀƭƛƴŀ IƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ Ŝ ŀƴǘŜǎ ŘŜ ǉǳŀƭǉǳŜǊ ŀǘƛǾƛŘŀŘŜ ŦƝǎƛŎŀΦ {ŜǊŜǘƛŘŜ ς ŎƻƴǘǊƻƭŀ ŎǊƛǎŜǎ ŘŜ ŀǎƳŀ Ŝ ǳǎŀŘŀ ƴŀ ƳŀƴǳǘŜƴœńƻ 
bŀǎƻƴŜȄ ς ŀƧǳŘŀ ƴƻ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ Řƻǎ ǇƽƭƛǇƻǎ ƴŀǎŀƛǎ {ƻǊƻ ŦƛǎƛƻƭƽƎƛŎƻ ς ŀƧǳŘŀ ƭƛƳǇŀǊ ƻ ƴŀǊƛȊ  LōǳǇǊƻŦŜƴƻ ς ŀƧǳŘŀ ƴŀǎ ƛƴŦŜŎœƿŜǎ Ŝ ŦŜōǊŜΣ 
ŦƻǊǘŀƭŜŎŜ ŀ ŀœńƻ Řƻ ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻ !ŎŜǘƛƭŎƛǎǘŜƝƴŀ π ŀƧǳŘŀ ŦƻǊǘŀƭŜŎŜǊ ƻ ǎƛǎǘŜƳŀ ƛƳǳƴƻƭƽƎƛŎƻ hǎ ǇǊƻōƛƻǘƛŎƻǎ ς ǳǎŀŘƻǎ ǇŀǊŀ ƳŜƭƘƻǊŀǊ ŀ Ŧǳƴœńƻ 
Řƻ ƛƴǘŜǎǘƛƴƻ !ȊƻƛǘǊƻƳƻŎƛƴŀ ς  ǇǊŜǾŜƴœńƻ Řŀǎ ƛƴŦŜœƿŜǎ ǇǳƭƳƻƴŀǊŜǎ Σ bŜƎŀǘƛǾƻΥ /ǊŜƻƴ млΦллл Ŝ нрΦллл π ƳŜǎƳƻ Ŝǳ ǘƻƳŀƴŘƻΣ Ŝǳ ǘŜƴƘƻ 
ŘƛŀǊǊŜƛŀǎΣ ǇǊƻōƭŜƳŀǎ ŎƻƳ ƎŀƴƘŀǊ ƻ ǇŜǎƻ Ŝ ŦŜȊŜǎ ƎƻǊŘǳǊƻǎŀǎ 5Ŝƪŀǎ ς ƳŜǎƳƻ ǘƻƳŀƴŘƻ ǎŜƳǇǊŜ ǘŜƴƘƻ ƛƴǎǳŦƛŎƛşƴŎƛŀ Řŀǎ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ 
tǳƭƳƻȊȅƳŜ ς ƳŜǎƳƻ ŦŀȊŜƴŘƻ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ŘŜǇƻƛǎ ŘŜ ǳǎŀǊ ƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ƴńƻ ŎƻƴǎƛƎƻƭ ǘƛǊŀǊ ŀ ǘƻŘŀ ǎŜŎǊŜœńƻΦ h ǊŜǎǘƻ ǉǳŜ ŦƛŎŀ ƴƻ 
ǇǳƭƳńƻ Ŝǎǘł ŦŜŎƘŀƴŘƻ ƻǎ ǇǳƭƳƿŜǎ Ŝ ŀ łǊŜŀ ǇŀǊŀ ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ Řŀǎ ōŀŎǘŞǊƛŀǎ {ŀƭƛƴŀ ƘƛǇŜǊǘƾƴƛŎŀ ς ŦŀȊŜƴŘƻ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ŘŜǇƻƛǎ ŘŜ ǳǎƻΣ ŀ 
ǎŜŎǊŜœńƻ ƴńƻ Ŝǎǘł ǊŜƳƻǾƛŘŀ ŜƳ млл҈ {ŀƭōǳǘŀƳƻƭ ς ǊŜƳŞŘƛƻ ƛƴǾŀǎƛǾƻΣ Ŝǳ ǇǊŜŎƛǎƻ ǳǎŀǊ ǇŀǊŀ ǘƻƳŀǊ ƻǳǘǊƻǎ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ {ŜǊŜǘƛŘŜ ς 
ƳŜǎƳƻ ǳǎŀƴŘƻ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ŘƛŀǎΣ Ŝǳ ǘŜƴƘƻ ŀǘŀǉǳŜǎ ŘŜ ǘƻǎǎŜ bŀǎƻƴŜȄ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀƴŘƻΣ ƻǎ ƳŜǳǎ ǇƽƭƛǇƻǎ Ŝǎǘńƻ ŎǊŜǎŎŜƴŘƻ ƳŀƛƻǊŜǎ {ƻǊƻ 
ŦƛǎƛƻƭƽƎƛŎƻ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀƴŘƻ Ş ŘƛŦƝŎƛƭ ǘƛǊŀǊ ƳǳŎƻ Řƻǎ ǇǳƭƳƿŜǎ LōǳǇǊƻŦŜƴƻ ς ǇǊŜŎƛǎƻ ǎŜƳǇǊŜ ǳǎŀǊ ǉǳŀƴŘƻ ǘŜƴƘƻ ŦŜōǊŜΦ LƴǾŀǎńƻ 
ŘŜǎƴŜŎŜǎǎłǊƛŀ Ŝ ǇƻǳŎŀ ŜŦƛŎƛşƴŎƛŀ !ŎŜǘƛƭŎƛǎǘŜƝƴŀ π ƻǳǘǊƻ ǊŜƳŞŘƛƻ ǳǎŀŘƻ ǉǳŜ ǘŜƳ ǇƻǳŎŀ ŜŦƛŎƛşƴŎƛŀ hǎ ǇǊƻōƛƽǘƛŎƻǎ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀŘƻΣ Ŝǳ 
ŀƛƴŘŀ ǘŜƴƘƻ ŘƛŀǊǊŜƛŀǎ !ȊƛǘǊƻƳƛŎƛƴŀ ς ƳŜǎƳƻ ǳǎŀŘƻ Ŝǳ ŀƛƴŘŀ ǘŜƴƘƻ ŎƻƭƻƴƛȊŀœńƻ ŘŜ {ǘŀǇƘȅƭƻŎƻŎŎǳǎ ŀǳǊŜǳǎ 

Clique aqui
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são essenciais para pacientes portadores de fibrose cística, pois, pode dar uma qualidade de vida 
melhor para essas pessoas, pelo fato de ser capaz de pausar a doença e com isso diminui a quantidade de suplementos. Queremos 
nossos direitos, se existe o remédio que quase é capaz de curar a doença para que esconder?

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que todos com a doenca tem o direto de receber o medicamento

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes com fibrose cistica necessitam dessa medicação para um qualidade de vida melhor,e um tratamento muito 
importante e voltado especificamente para esses pacientes, esperança para cada um que convive com essa doença

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha filha faz uso de enzimas pancreáticas,ursacol,polivitaminico(em falta há alguns 
meses em nossa região e de extrema importância),pulmozyme e já foi submetida a várias internações e 8 cirurgias, Positivo: Todos 
contribuem para a vida dela, Negativo: Nenhum efeito negativo mas sabemos que não pode ficar sem nenhum deles

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois conheço uma pessoa que tem Fibrose Cística e necessita desse tratamento para sobreviver e sabemos 
que nós brasileiros não temos condições de custear o tratamento por esse extremamente caro.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Acredito que vale a pena tentar e ajudar as pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos direito a fazer tratamento, para no mínimo ter uma chance de sobreviver.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Nenhuma vida tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O usonem outros pacientes em alguns paises com o medicamento aprovado são autorizados e comprovado a eficácia..  
os portadores da doença tem o direito a medicamentos, direito a vida...

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo ser humano tem direito de viver, pagamos impostos e é dever do Governo é Estado liberar qualquer 
medicamento..

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Saúde pra todas as idades 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Se tiver eficácia o medicamento dever ser incorporado 

2ª - Não

3ª - Não

Página 918 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ê um remedio muito caro. Mas necessário para a vida de uma pessoa, que não tem condições de pagar esse tratamento

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Trata-se de uma medicação que conforme testemunhos de pacientes de outros paises, mudou a vida dos pacientes de 
fibrose cística. Trouxe melhora extraordinária na qualidade de vida e diminuiu as infecções e consequentemente as internações. 
Fazendo com que diminua inclusive os gastos do estado com despesas hospitalares.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores da doença e podem dar uma qualidade melhor de vida ao 
paciente.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Deus está no controle de tudo &#128591;

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação é muito importante por corrigir a doença e irá salvar muitas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento se mostrou eficiente nos estudos. Concordo que o custo é alto, tambem pelo exame genético. Mas 
existem casos, assim como de minha filha, que já fizeram o exame de DNA e teriam esse empecilho à menos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmozyme... Todo o tratamento padrão para FC., Positivo: Ganho de peso, 
melhora na capacidade pulmonar..., Negativo: Não teve até agora.
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu tenho um sobrinho portador de fibrose cística, toma todas as medicações e o problema sempre evoluindo com 
crises fortes e essa medicação mudará a qualidade de vida desse jovem.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não e justo proibirem um medicamento que podem salvar vidas isso e esperança pra muitas mães e pessoas que tem 
essa doença porque toda vida e importante!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois acho de extrema importância o uso do remédio para pacientes com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Mais vale vida do que cifrão 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento vai dar oportunidade de uma qualidade de vida melhor, tratando a doença em si, e não só os 
sintomas. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhora na qualidade de vida, melhora na respiração, diminui a quantidade de antibiótico a ser ingerido, diminuição de 
internação, ganha de peso etc...

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso, os pacientes terão aumento da função pulmonar, de peso e massa corpórea, diminuindo as internações e até 
o uso de antibióticos para combater as terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas nos pulmões.Até 
mesmo, evitar que o paciente vá para fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose Cística tem todas as secreções do 
organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia respiratória por dia para a eliminação 
dessas secreções, para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e também, muitas inalações com medicamentos 
fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio é essencial. Muitas vidas dependem dele.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Existem muitas mães que sonham junto com seus filhos uma vida, e não acho justo o governo desviar tanto dinheiro 
para benefício próprio  e não ajudar as crianças que necessitam desse medicamento para vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, por que e de suma importacia para os pacientes de fibrose cistica e vai trazer muito beneficios, para os pacientes de 
fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Já está sendo usado em outros países ..podendo ser implantado em nosso pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha é portadora de fibrose cística e vemos todos os benefícios e qualidade de vida que este medicamento 
proporciona aos portadores da doença em todos os países onde este medicamento é usado. a saúde é um direito de todos e os 
brasileiros tem o direito de ter acesso a estes novos medicamentos que prometem estabilizar a doença. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho 2 sobrinhos com FC, acompanho eles desde que nasceram.Sei de todo sofrimento com constantes exames, 
fisioterapias, viagens para consultas, internações. Mesmo com toda familia ajudando a luta diária é cansativa para minha irmã que 
vive para os filhos, não pode trabalhar.Essa medicação nova vai tranquilizar e dar qualidade de vida para toda a familia e uma chance 
das criancas viver melhor, mais tempo e como pessoas normais. Precisamos dar essa oportunidade a eles, diminuir as internaçoes, 
diminuir tanto de drogas que ingerem. Acredito muito nessa vitoria.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas pacreaticas, alfadomase, tobramecina e antibioticos, Positivo: bom que faz 
efeito no momento do uso., Negativo: tem muito efeitos colaterais, dores nas articulaçoes com uso dos antibioticos.

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU A FAVOR DA VIDA

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas pessoas que necessitam dos medicamentos, não podem ter as suas vidas interrompidas.A vida não tem preço, é 
um direito de todos.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Que Deus abençoe quero ver a minha sobrinha neta chegar na fase atulta

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhora na qualidade de vida, melhora na respiração, diminui a quantidade de antibiótico a ser ingerido, diminuição de 
internação, ganha de peso etc...

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tratamento caro para a maioria da população.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a vida da minha filha depende dessa medicacao

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, enzimas pancreaticas, colistimetato, azitromicina e ursacol, Positivo: 
ajudam a controlar e amenizar os sintomas da doença , Negativo: somente o colistimetato causa leves efeitos colateriais, porem 
toleraveis 

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Viver é direito de todos e vocês não podem tirar esse direito de quem luta para viver. Essa medicação já foi aprovada e 
comprovada da sua eficaz e vocês não podem se negar de implantar pelo SUS alegando Alto custo eu peço que vocês pensem 
bastante e não venham tirar a última chance de tantas vida.  Vocês não podem tirar esse direito de quem luta para vive.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo , pois a vida da minha filha depende dessa medicaçao

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme , Enzimas pacreaticas, Colistimetato inalatorio, Azitromicina e Ursacol, 
Positivo: essas medicaçoes ajundam a controlar os sintomas da doença, que e progressiva, Negativo: apenas o colistimetato causa 
efeito colateral leve, mas toleravel

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se á uma forma de salvar ou ate amenizar o sofrimento e uma doença de alguem devemos ajudar sim por que pagamos 
nossos impostos justamente para termos direito a ter asseço a medicamento que sao de dificil asseço e que possa salvar vidas.

2ª - Não

3ª - Não

Página 923 de 2145

http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/58735/13676228_702744.txt
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não temos nemhum medicamento que trate desta doença como este , que possa modular essa doença e que não seja 
paliativo como o que temos aqui. Nós só temos medicamentos que tratam a causa e não a doença.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento 2estabiliza a doença, imagina um pai  e mãe vendo seu filho morrendo por falta de medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Quando você têm um filho que sofre de uma doença como está ou até outra mesmo, o Estado não quer pronunciar só 
resta pedir socorro às redes sociais,o que se torna uma vergonha para o Estado, negar um medicamento pra um paciente.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TODOS  TEM DIREITO A SAUDE COM MEDICACAO PARA QUE SUA VIDA SEJA PRESERVADA. QUEREMOS TER DIREITO A 
MEDICACAO QUE SALVA VIDA , MELHORA COMPLICACOES QUE O PACIENTE TEM NO CORPO TODO

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALFADORNASE E ENZMA, Positivo: ENZIMA FAZ A DIGESTAO DOS ALIMENTOS 
ALFADORNASE FAZ A FUIDIFICACAO DA SECRECAO NAO DEIXANDO ACUMULAR PULMAO, Negativo: NAO TEM

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma medicação muito importante para as crianças, adolescentes e adultos com FC. Essa medicação é um suspiro de 
vida para essas pessoas. É oportunidade de vida!!! Ter a certeza que poderão viver por muito tempo!!! 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O filho da minha prima conseguiu via judicial algumas caixas do medicamento e relatou que no segundo dia que tomou 
conseguia respirar até o final... Esse medicamento, conforme postagens de outras mães, cujos filhos já tomam a mais tempo, reduz o 
número de internações por infecções, melhora a capacidade respiratória, reduz o uso de outros remédios que trazem apenas os 
sintomas. O orkambi corrige o defeito na célula, ai tudo passa a funcionar melhor.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, o estado precisa dar suporte aos cidadãos que necessitam dos medicamentos que não estão ao seu alcance de adquiir 
por recursos proprios

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente precisa ter uma condição melhor na vida e o medicamento lhe proporciona isso.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto faz uso do orkambi e teve grandes resultados, como ganho de peso, altura e energia 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, creon..., Positivo: Ganho de altura, peso, energia..., Negativo: Nenhum 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Experiência através do meu neto que faz o uso de vários medicamentos para tratar os 
sintomas da fibrose cística , Positivo: Ganho de peso, de altura, energia , Negativo: Não houve 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque convivo cm pessoas que tem a fibrose e o tratamento que fazem não são suficientes, pois a conitec deve 
disponibilizar a medicação pelo SUS, afinal vidas não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque sou a favor da vida! 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Trata-se de um doença grave e que não tem cura, comprometendo a qualidade de vida do paciente e reduzindo sua 
expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O acesso aos tratamentos mais adequados e que prolonguem a qualidade de vida ê  um direto de todos os cidadãos e 
negá-lo ê , portanto, não democrático. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozime; Colistimetato inalatorio; enzima pancreaticas; ursacol , Positivo: Reduçao dos sintomas; 
melhora da qualidade de vida; espaçamento entre as intercorrências hospitalares , Negativo: O uso do Colistimetato inalatorio traz 
pequenos efeitos alergicos colaterias; porem, suportaveis 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos serão importantes para a manutenção da qualidade de vida dos portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho o sobrinho de uma amiga que com o tratamento melhora sua condição de saúde e notamos que retarda a 
doença. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente necessita do remédio pra ter uma vida digna e sociável 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é extremamente importante para as crianças portadoras de fibrose cística, pois pode ajudar não só 
na melhora dos sintomas da doença como na expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A saúde é dever do estado. Novas tecnologias estão avançando para corrigir o genes defeituosos. Medicação aprovado 
por FDA (Agência Reguladora dos Estados Unidos) também  pela Anvisa no Brasil. Porém não foi aprovado pela Comissão para 
incorporação no SUS. São anos de luta por um medicamento que possa aumentar a qualidade de vida e sobrevida dos portadores de 
Fibrose Cistica e não podemos perder uma oportunidade devido o alto custo da medicação.  Infelizmente a média de vida no Brasil 
em relação ao outros países são baixos. Até quando vamos perder vida e quanto vale uma vida para não incorporar tais medicações. 
A vida não tem preço!!!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicações q melhora a qualidade de vida de um paciente e aumenta a sua sobrevida não deve ser considerado caro 
para o estado, pois vidas não tem preços. Além disso, esse novo medicamento diminuirá as infecções e as internações, o que 
diminuirá os custos do estado com as internações

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pela melhora na qualidade de vida desses pacientes e seus familiares.Porque medicamentos de alto valor monetário 
devem sim ser disponibilizados à população.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Eu tenho um sobrinho que infelizmente tem esse problema de saúde,Com este medicamento não só ele mais várias 
crianças adolescentes e adulto serão beneficiados com ele e terão suas vidas normais.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para cura 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanhar a luta diária de uma família pela saúde e melhor qualidade de vida de um membro com Fibrose Cística, 
nos faz afirmar a importância do medicamento Orkambi. Este medicamento pode fazer uma grande diferença na vida de um paciente 
adulto de 30 anos de idade, que cada dia faz várias nebulizações e fisioterapia e tem cuidado com a alimentação para ajudar na 
imunidade e evitar sequelas maiores.O medicamento Orkambi será o divisor de águas na vida dos pacientes que dele fizerem 
uso.Toda nossa família tem esperado ansiosamente  pela chegada desta medicação.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes diagnosticados com FC dependem deste medicamento por isso quero votar ou pedir que este 
medicamento seja doado pelo sus

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, haja vista que este medicamento trará aos pacientes de Fibrose Cística uma qualidade de vida superior 
áqueles medicamentos já incorporados ao tratamento... sua ação é eficaz e permite que os portadores desta doença levem uma vida 
menos pesada de medicações o que os limitam no seu cotidiano

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Humalog Lispro, Pulmozyme, Creon 25000, Azitromicina, ursacol 300mg, inalações 
diárias de soros fisiológicos com Berotec, suplementações alimentares já que não conseguem absorver totalmente as vitaminas dos 
alimentos, gomAdeks polivitaminico, Positivo: Embora é uma grande quantidade diária para manter mais lenta a progressão da 
doença, todos este medicamentos são coadjuvantes no bem estar cotidiano, sem as quais diminuiriam muito a expectativa de vida 
dos pacientes, Negativo: Como são diárias estas medicações, o ponto negativo é a própria de todos os remédios com uso contínuo 
trazem efeitos colaterias, haja vista que podem sempre ocorrer interações medicamentosas e também, atrapalham em muito todas 
as atividades comuns do dia, por ter que estar controlando o uso de tudo

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois a vida não tem preço, talvez essa seja única chance dde ser humano corrigir sua sensibilidade.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Começo esse texto fazendo uma reflexão!Nesse período de Pandemia, estamos vivenciando algumas realidades que 
fazem parte da rotina de um portador de Fibrose Cística e entre elas, é lutar contra inimigo invisível . Me questiono como seria o 
nosso dia a dia, sem esperança na vacina ou em um medicamento, que não pudesse atuar definitivamente na causa e estivéssemos 
condenados a viver, somente com tratamentos paliativos, medicamentos cada vez mais fortes e ciclos prolongados, proporcionando 
um alivio momentâneo. Teríamos uma vida sem perspectivas, sem planos profissionais, somente agradecendo por mais um dia de 
vida e aguardando por um milagre da ciência. É assim que um Portador de FC vive, na expectativa de um medicamento que pode 
diminuir a progressão da doença, vendo seus amigos, conhecidos, com realidades parecidas, se despedindo de seus familiares, tão 
novos e cheios de sonhos não realizados, porque a maioria deles são crianças e adolescentes. Talvez sejam só números para alguns, 
mas não para nós, que somos familiares e amigos, tratam-se de vidas preciosas que são interrompidas no início de uma linda 
jornada.Agradeço essa descoberta, sempre acreditei no avanço da Ciência, que não há doenças incuráveis, nem o impossível e sim 
possibilidades ainda não descobertas e agora que essa descoberta chegou até nós. Como justificaremos essas mortes? Sabendo que 
esse medicamento pode aliviar sofrimentos, trazendo qualidade de vida e impedindo tantas mortes. Não há nenhum argumento 
plausível, que justifique negar o direito de viver com qualidade de vida, porque a saúde é um direito de todos e um dever do Estado, 
conforme Artigo 196 da Constituição Federal e esse direito tem que ser igualitário e universal. Todos os dias desde que a Lívia 
Rodrigues Lopes nasceu, peço que Deus a proteja, mas hoje peço para que ele ilumine todos os responsáveis pelo destino da nossa 
menina. Ela que é uma mulher de apenas 18 anos, minha afilhada, que eu amo como uma filha e já vivenciou dores e sofrimentos que 
eu nos meus 52 nunca vive. Que tem fé, acredita na sua melhora, que tem medo de sonhar, ter expectativas, planejar o futuro e 
precisa dessa oportunidade. Ela é elegível, conforme teste genético de 2017,  com as mutações p.Phe508del (classe II) e p.Serp549Arg 
(classe III) , portanto precisa muito desse medicamento.  Não merece viver com ar emprestado ( inúmeras vezes por 24 hs), que tem 
uma rotina interminável de medicamentos ( muitos deles nefrotóxicos ou com efeitos colaterais), faz inúmeras inalações, tem 
constantes internações com procedimentos que causam muita dor, que infelizmente trazem melhoras e alívios momentâneos, que 
muitas vezes fica limitada precisando de auxílio para tomar banho ou pentear seus lindos cabelos, mas que nunca deixou de sorrir e 
acreditar, por isso nunca perderemos a Esperança, porque a sua vontade de viver e determinação, nos fortalece. Juntos pela Lívia 
somos mais fortes.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhoras a função pulmonar, respiração, os órgãos vitais se mantém mais saudável, diminui a quantidade de 
antibiótico, diminui as internações 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo,porque estamos falando de vidas!é todos temos direito de viver principalmente os FC que precisam tanto 
desse medicamento para ter uma qualidade de vida melhor meu neto é FC um menino lindo que com a liberação do medicamento 
não vai passar por tantas internações melhorando é podendo viver melhor sem sofrer tudo isso,sofremos todos juntas cada vez que 
isso acontece.Por isso faço o meu apelo liberem o medicamento pelo amor de Deus tenho esperança que vocês revejam com muito 
carinho nossos filhos netos é todos que precisam sejam beneficiados com uma vida melhor.Que Deus os abençoe para que liberem a 
medição pois só quem vive com o FC diariamente sabe o que é  sofrer dia após dia.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 930 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, NÃO CONCORDO com o parecer desfavorável da conitec da NÃO  incorporação do ORKAMBI para a fibrose cística no 
Sus. Este parecer desfavorável da conitec é imoral é desumano,  uma medicação que pode salvar vida.Não faz sentido  um parecer 
desfavorável a incorporação de uma medicação que vais SALVAR tantas vidas. E que provavelmente promoverá também a diminuição 
da pressão no sistema de saúde pública,  em virtude das internações e outros tratamentos, a fibrose cística é uma doença genética,  
rara, crônica,  progressiva e sem cura. A doença causa a formação de secreções mais espessas que acometem vários órgãos,  no 
pulmão esse aumento de secreção causa infecções graves. Hoje no Brasil não existe nenhuma medicação  para tratar a doença  ou 
seja o gene defeituoso , existem medicamentos apenas para tratar os sintomas. O Orkambi apresenta resultados comprovados. A não 
incorporação na lista de testamentos para a doença causa um grande prejuízo.  Registrado no ano de 2018 na Anvisa,  após 
aprovação no FDA em 2012 e 2015, esse medicamento impedirá  a progressão rápida da doença.O Orkambi  trata o gene defeituoso,  
faz com que a célula funcione normalmente, essa medicação é única  , as outras medicações servem apenas para aliviar os sintomas.  
O Orkambi  deixa a secreção menos consistente,  pegajosa, faz com que o Portador consiga eliminar mais fácil as secreções,  evitando 
assim muitas complicações como pneumonias e internações,  o que muitas vezes coloniza tanto de bactérias que o portador acaba 
indo à óbito. Ter um medicamento que permite minimizar a progressão da doença e promover a recuperação da função pulmonar é 
permitir ganho expressivo de peso, se não  é uma cura definitiva ,  nos dá a possibilidade de sonhar com o futuro.  Um futuro em que 
os portadores terão a chance de brigar pela vida e de aproveita lá com mais igualdade , porque não estarão dedicando TODO O SEU 
TEMPO E ENERGIA , num tratamento que combate apenas os sintomas e com o passar dos anos infelizmente vai ficando cada vez 
mais exigente e menos efetivo.A medicação é EFICIENTE.  Aí aqui no Brasil venham querer falar em negar em função do alto custo. 
Mas aí pergunto quanto vale uma VIDA? Vida não tem preço,   inaceitável,  inadmissível,  pelo amor de Deus gente,  vamos ser mais 
humanos,  se colocar no lugar do outro. Vamos nós perguntar com mais frequência é se fosse comigo ou com um familiar meu. 
Ninguém pediu ou escolheu nascer com essa doença,  só quem tem na família para ter noção do tamanho do sofrimento,  do 
desgaste físico e emocional que é.  A rotina é diária,  inúmeros comprimidos,  fisioterapia,  instalações,  tosse , dores abdominais,  
dificuldades em respirar,  ganhar peso, internações,  exames...  Acompanhamento com equipe multidisciplinar,  médico,  enfermeiro, 
nutricionista,  fisioterapia é desgastaste.Aí me pergunto  como justificar a perda de VIDAS para uma doença que tem tratamento SIM,  
mas julgado caro.  Quem pode dizer,  escolher que estás pessoas portadoras da fibrose cística, não merecem viver, sendo que a vida é 
o direito mais importante existente na constituição Federal,  direto imprescindível ao cidadão  . Dizer que é caro não justifica,  é ir 
contra o direito à vida,  conta os princípios da dignidade humana.A Política Nacional de atenção integral às pessoas com doenças 
raras .A portaria 199 de 30.01.2014 do ministro da saúde institui a Política Nacional de atenção integral às pessoas com doenças raras 
no sus.  O artigo 4 diz incorporação  e uso de tecnologias voltadas para a promoção,  prevenção e cuidado integral  incluindo 
medicamentos é fórmulas nutricionais. Está nas políticas públicas,  vamos aprovar conitec, vidas dependem de vocês. Por isso  
precisamos urgente do orkambi no sus,  para melhorar a vida de todos os pacientes com fibrose cística , vai aliviar os sintomas,  
deixando as secreções tanto do intestino,  quanto do pulmão menos espessa . Está medicação traz melhoras na função pulmonar e 
digestiva , está medicação nos dá muita esperança de dias de VIDA melhor  , NÃO aceito o Custo elevado como justificativa,  isso não 
dá para admitir.  Quanto vale uma VIDA   ninguém pode dizer,  cada vida é única e importante e não podemos perder vidas existindo 
tratamento. Nada é mais importante que isso para nós.  Justamente em meio a tanta dor, sofrimento e perda,  que temos que nos 
levantar e fazer o que estiver ao nosso alcance para dizer aqui também entre as pessoas com doenças raras  que TODA VIDA 
IMPORTA!  A hora é agora, não podemos esperar , perder tempo, essa doença é progressiva  ou seja ela avança,  estamos correndo 
atrás do tempo.  A vida de tantas pessoas dependem da decisão da conitec. Temos pressa a vida não espera! Queremos que se 
cumpra a lei maior do direito à VIDA ! Está na Constituição Federal , A SAÚDE É DIREITO DE TODOS E DEVER DO ESTADO. Então que à 
lei seja cumprida .Toda a VIDA IMPORTA,  não podemos perder VIDAS! Cada vida é o AMOR da vida de alguém.  

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento é de suma importância pros pacientes que possuem essa comorbidades.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que essa medicação vai ajudar a melhorar a qualidade de vida dos fibrocisticos pois irá agir diretamente na doença 
e não nos sintomas como é realizado atualmente.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos têm direito a Vida! 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque essa medicação vai ajudar a melhorar a qualidade de vida de quem tem fibrose CISTICA 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pude observar a melhora de um amigo,portador de fibrose cística, após o uso da medicação.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos expectativa que com essa medicação nossa filha terá uma qualidade de vida melhor

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por favor libera esse remédio 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciênte que conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada com 
está medicação

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes com fibrose cistica  sofrem muito , são muitas internações,  uma quantidade de medicamentos 
diariamente absurda, a fibrose cistica trás sério prejuízos para vários órgãos, levando a morte precose.  Esse medicamento deve ser 
aprovado urgentemente.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essas duas drogas, tratam diretamente no defeito do gene CFTR, portanto, os pacientes terão: aumento da função 
pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso 
de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e 
até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de transplante de pulmões. Fora que, esses novos medicamentos não são 
experimentais, pois já foram aprovados pela FDA e até mesmo aqui no Brasil pela ANVISA.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, paciente  que conheço   não  sobreviverá  respirando  livremente  sem ajuda de oxigênio  se ela não for beneficiada  
com essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente são fornecidos, apenas brandam os sintomas. Com o 
fornecimento desse novo medicamento, evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável, tendo em vista que são medicamentos que estacionam a doença. Os 
medicamentos que atualmente  são fornecidos apenas abrandam os sintomas.Com o fornecimento desse novo medicamento 
evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de transplante.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com isso os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento de 
peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se 
aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de 
transplante de pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Necessidade de uma vida melhor

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tem que incluir.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa medicação favorecerá vários pacientes que não podem obter essa medicação j

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em outros paises ja foi comprovada a eficácia da medicação. E quanto antes o paciente começar a fazer o tratamento 
mais rápido ele poder a ter melhora na qualidade de vida. Perdi meu irmão pra FC por não ter um tratamento adequado.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Positivo: Creon- repor as enzimas pancreáticas, Negativo: Nao apresentou 
nenhum efeito  negativos
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Mendicamento importantes para os portadores de Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a saúde gratuita, seja ela médica, fármaco ou laboratorial.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Camila é precisa muito . Esse remédio é a esperança de todos que tem frutose cistica 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, porque  medicamento pode melhorar a vida de pacientes com fibrose cistica 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Leonardo precisa tomar as medicações abaixo para ter qualidade de vida..Medicações: Creon 
FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Essa medicação é de suma importância para parar a cascata de reações de fibrose no organismo, 
permitindo um melhor prognóstico de vida aos pacientes. Uma chance de se curarem. Todo o resto é paliativo.Meu sobrinho tem 8 
anos.Perdi uma sobrinha de 9 anos.Ela fez todo tratamento da época.  Vivia hospitalizada e até internada 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento auxilia no tratamento da doença

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, o medicamento pode melhor as vida dos pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O sofrimento do paciente pode ser sanado através deste medicamento.. nada mais humano do que todos terem acesso 
à este caro medicamento!Vamos restaurar vidas... o fato dessas pessoas não precisarem de tanto atendimento nas redes publicas já 
estornará automaticamente o valor do medicamento aos cofres publicas!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essas medicações podem salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Amigos que sofrem com a doença em família e precisam muito da esperança que este medicamento pode lhes trazer . É 
muito importe este medicamento para portadores de fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha filha faz uso da CREON10.000, Pulmozyme e Muvinlax, Positivo: Ela não teve 
mais nada Pulmonar fazem 11 anos, Negativo: O Muvinlax as vezes solta um pouco demais o intestino

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável a vida que estes medicamentos fazem a doença parar de progredir evitando consequências piores.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento vai ajudar a melhorar a vida das pessoas que tem essa doença.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável, tendo em vista que são medicamentos que estacionam a doença. Os 
medicamentos que atualmente  são fornecidos apenas abrandam os sintomas.Com o fornecimento desse novo medicamento 
evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de transplante.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com o relato de pacientes que já fazem uso da medicação pode-se ver os benefícios que a medicação trás ao portador 
de fibrose cística. Benefícios significativos e essenciais ao seu tratamento diário, que nem um outro tratamento já utilizado 
demonstra tanta eficiência

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi. O medicamento e a esperança dos portadores de fibrose cística compatível 
com a medicação pelos relatos grandemente positivos dos pacientes que já utilizam o medicamento, Positivo: Melhora da função 
pulmonar, exacerbações, internações, ganho de peso, estatura, melhora dos exames laboratoriais hepáticos, melhora da qualidade 
de vida. melhora da distensão abdominal e desconforto gástrico. Melhora da gordura nas fezes e teste do suor, Negativo: Não 
incorporação ao programa

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ursacol. Ciprofloxacino. Azitromicina. Solução Salina Hipertônica. Dekas. Creon. 
Colistim, Positivo: Ursacol melhora a função hepática porém ainda com resultado demonstrando alterações importantes e 
significativas sem se saber o que mas fazer.Ciprofloxacino,  Azitromicina, Colistin melhora das infecções pulmonares, porém ainda 
mantendo infecções, exacerbações e internações de repetiçãoCreon melhora da gordura fecal mas possui como efeito muito 
desconforto gástrico, vômitos de repetição e distensão abdominal.Muitos medicamentos que faz uso junto tornando o tratamento 
cansativo, exaustivo, estressante e amedrontador. Com relatos já conhecidos observa-se que com o uso da medicação diminui-se o 
uso das outros tratamentos atualmente recomendados e melhorando as exacerbações e qualidade de vida do paciente., Negativo: 
Muitos medicamentos a serem utilizados juntos, tratamentos longos, cansativos e exaltantes com melhoras leves, persistindo 
alterações laboratoriais, reinfecções, exacerbações e internações frequentes, mantendo a sintomatologia apresentanda relacionado a 
doença.O ursacol melhora a função hepática porém ainda assim possui alterações severas nos exames.Creon da distensão abdominal 
e desconforto gástrico, além de vômitos de repetiçãoColistin melhora a pneumonia, porém ainda permanecendo com exacerbações, 
pneumonias e internações de repetição

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse remédio precisa ser liberado! Vai salvar muitas vidas e famílias!!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se há possibilidade de novos medicamentos temos que tentar.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É completamente aterrorizante vivermos esta sombria realidade de existir uma medicação que aumenta em muitos 
anos a expectativa de vida, além da qualidade de vida, de uma pessoa, mas esta pessoa não poder fazer uso dessa medicação por 
questões financeiras. Isso representa um retrocesso no que chamamos de evolução da humanidade. Qual foi o propósito, então, do 
desenvolvimento desta medicação? 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Não são medicações "para" a Fibrose Cística, como a que está sendo objeto desta 
consulta. São medicações para "tentar contornar" os efeitos da doença.Enzimas pancreáticas, alfadornase, tobramicina, 
ciprofloxacino, dipirona, ibuprofeno, àcido ursodesoxicolico, butilbrometo de escopolamina, repositores da flora intestinal, 
procedimentos de fisioterapia respiratória diária., Positivo: Enzimas pancreáticas - possibilita a digestão dos alimentos.Alfadornase - 
melhora a fluidificação de secreções Tobramicina - uso contínuo para controle bacteriano.Ciprofloxacino - uso ocasional para 
controle bacteriano.Dipirona e ibuprofeno - para combater a febreÁcido ursodesoxicolico - reduz a deterioração 
pancreática.Butilbrometo de Escopolamina - redução de cólicas.Repositores da flora intestinal - para recompor a flora intestinal 
destruída pelos antibióticos regulares.Procedimentos de fisioterapia respiratória diária - melhora paliativamente a condição 
pulmonar., Negativo: Enzimas pancreáticas - não conseguem cobrir 100% da necessidade enzimática.Alfadornase - não consegue 
fluidificar completamente as secreções pulmonares. Tobramicina - o uso contínuo de antibióticos desenvolve outras 
patologias.Ciprofloxacino - o uso contínuo de antibióticos desenvolve outras patologias.Dipirona e ibuprofeno - para combater a 
febreÁcido ursodesoxicolico - apenas retarda, mas não cessa a deterioração pancreática.Butilbrometo de Escopolamina - apenas 
paliativo para cólicas constantes.Repositores da flora intestinal - apenas paliativo para os danos dos antibióticos.Procedimentos de 
fisioterapia respiratória - apenas paliativo e reduz drasticamente a qualidade de vida, principalmente na infância e adolescência.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, respeitem a constituição e forneçam os remedios para quem precisa.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O LUMACAFTOR/IVACAFTOR   É O ÚNICO MEDIAMENTO DISPONÍVEL, OU SEJA, O ÚNICO MEIO DIRETO E EFICAZ DE 
PARALIZAR A PROGRESSÃO DA MINHA DOENÇA - FIBROSE CÍSTICA, QUE É CRÔNICA E PROGRESSIVA, OU SEJA, QUE AVANÇA ANO A 
ANO. ALÉM DISSO, É A ÚNICA MEDICAÇÃO QUE VAI ME PROPORCIONAR, COMPROVADAMENTE, GANHO NA MINHA QUALIDADE DE 
VIDA. NÃO TEREI MAIS PNEUMONIAS (TENHO EM TORNO DE 5/6 PNEUMONIAS POR ANO), NÃO PRECISAREI MAIS TOMAR 
ANTIBIÓTICOS E ANTI-INFLAMATÓRIOS, MUITOS NEM FAZEM MAIS EFEITO, EM RAZÃO DO USO CORRIQUEIRO E PRATICAMENTE 
CONTINUO. NÃO PRECISAREI MAIS FAZER USO DE CORTICOIDES INALATÓRIOS, DE ENZIMAS PANCREÁTICAS E NEBULIZAR 
DIARIAMENTE E FAZER FISIOTERAPIAS RESPIRATÓRIAS. A MEDICAÇÃO NÃO ATUA SÓ NA PARTE RESPIRATÓRIA, MAS PARA VÁRIOS 
OUTROS ASPECTOS DA DOENÇA TRAZENDO ESTAGNAÇÃO E MELHORIAS. ESSA MEDICAÇÃO ATUA DIRETAMENTE NO GENE, NA CAUSA 
DA DOENÇA, PARALISANDO-A, DIFERENTE DAS OUTRAS MEDICAÇÕES QUE FAÇO USO, QUE SÃO PALIATIVAS, ATUANDO NOS 
SINTOMAS SOMENTE. ESSA MEDICAÇÃO É A ÚNICA CHANCE QUE NÓS PACIENTES TEMOS PARA CONTINUAR VIVENDO SAUDÁVEIS, DE 
NOS DESENVOLVERMOS COM DIGNIDADE, SEM SOFRIMENTOS. É A NOSSA CHANCE DE VIDA. ALÉM DO MAIS, O CUSTO MENSAL DO 
TRATAMENTO ATUAL, SOMADO A MEDICAÇÕES PARA TRATAMENTOS DE PNEUMONIAS, DIVERSOS EXAMES ANUAIS, TRANSPLANTES, 
OXIGÊNIO, ETC, PODE ULTRAPASSAR O CUSTO DA MEDICAÇÃO EM DISCUSSÃO. É A NOSSA ÚNICA CHANCE DE VIVER DE FORMA 
SAUDÁVEL. TAMBÉM, A FIBROSE CÍSTICA, ALÉM DA PARTE PULMONAR, ATINGE A PARTE GÁSTRICA, ÓSSEA, PANCREÁTICA, 
ENDOCRINA, ETC.  A DOENÇA NÃO TEM CURA, MAS TEM ESSE TRATAMENTO DISPONÍVEL QUE PODE NOS DAR A CHANCE DE VIVER, 
DE TER FILHOS, DE TRABALHAR, DE SONHAR. NOSSA VIDA NÃO TEM PREÇO.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: ALFADORNASE, ALENIA, PANCREASE E DEKAS., Positivo: MELHORARAM MINHA CAPACIDADE 
RESPIRATÓRIA E SISTEMA DIGESTIVO EM RELAÇÃO AS DIARREIAS E DORES ABDOMINAIS., Negativo: SOMENTE ALIVIARAM OS 
SINTOMAS, E DOS DIVERSOS SINTOMAS, SOMENTE EM RELAÇÃO OS RELATADOS ACIMA. NÃO TRATAM A DOENÇA EM SI, MAS OS 
SINTOMAS E SOMENTE ALGUNS DELES. 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um neto com FC e vejo, mesmo que a distância percebo toda difiudade do meu filho com o tratamento. Acho 
que toda inovação científica tem que ser incentivada. Esses medicamentos pelo que pude constatar através dos relatos do meu filho 
atuará não nos sintomas, mas na causa da doença. Isso por si só já é motivo de ser comemorado porque beneficiará muitas pessoas 
não somente no Brasil como no mundo inteiro.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todo medicamento possível que ajude a salvar vidas deveria ser incorporado ao Sus

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Precisamos desse medicamento pra continuar vivendo.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, Azitromicina, Tobramicina, Dekas, Creon..., Positivo: Pulmozyme e Tobramicina, melhorou 
o pulmão de forma significante, diminuindo períodos de exacerbação. Azitromicina como anti-inflamatórios.Creon, não tenho dores 
na barriga e perda de peso., Negativo: Não tenho efeito negativo a declarar. 
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, o direito a vida dever ser respeitado e para isso no caso de pessoas com FC implica em fornecimento de remedios que 
podem ser a cura da sua doença.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vida não tem preço!Se a esperança temos que tentar!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos devem ter o direito de receber o remédio 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento tem o poder de proporcionar uma vida com mais qualidade para o paciente.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo totalmente do parecer da Conitec, os pacientes com Fibrose Cística tem o direito deste medicamento.Até o 
momento, só existem remédios que tratam os sintomas e que não paralisa a evolução da doença.Os pacientes não podem ser 
privados deste medicamento, pois o direito a saúde e a vida é previsto na Constituição Brasileira.Através deste medicamentos o 
paciente com Fibrose Cística terá um ganho enorme na qualidade de vida. Não é justo que o acesso a este medicamento através da 
rede pública mantida com nossos impostos seja negado.Este é o princípio básica da Justiça Social tão almejada por nossa população e 
propagada pelo Governo Federal.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento tem comprovaçao cientifica com resultado positivo aumentando as chances de pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma medicação que permite o portador de uma doença genetica cronica e progressiva vislumbrar a possibilidade de 
uma vida mais "normal" e mesmo evitar futuras indicações de transplante pulmonar e limitações que a doença leva (e que inclusive 
demanda mais custos ao proprio SUS de forma continua!!!).

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada 
com essa medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem o direito a vida , não podemos deixar esses portadores dessa doença a mercê .Eles precisam de uma chance 
para continuarem lutando.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma medicação que possibilita a diminuição futura de gastos pelo prórpio SUS. Visto que, retardando a progressão da 
doença e gerando qualidade de vida ao paciente provavelmente o mesmo não necessitará de internações periódicas ou mesmo 
culminar em transplante pulmonar ou uso de oxigênioterapia com a progressão da doença.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pelo fato de a grande maioria das familias em que membros sofrem de fibrose,não possuem condições de 
pagar o tratamento,sendo que a doença estacionando,traria uma melhora  na saude dos pacientes,nao se agravando cada vez mais.se 
tivesse apenas uma pessoa no Brasil com essa doença,ainda assim valeria a pena,uma vida vale mais que o mundo inteiro!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos temos o direito a vida ,estaremos deixando esses pacientes a mercê sem o medicamento. isso é muito triste para 
os familiares e para os portadores da doença .

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente são fornecidos, apenas brandam os sintomas. Com o 
fornecimento desse novo medicamento, evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço um paciente com Fibrose Cística que faz uso da medicação e está obtendo ótimos resultados.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu Sandra Regina da Silva Godoy mãe de Danielly da Silva Godoy que esta com 16 anos  foi diagnosticada com Fibrose 
Cística com 1 ano de idade sofro muito em ver minha filha necessitar de passar por varias internações hospitalares devido as 
infecções pulmonares .Onde a mesma passa por procedimentos dolorosos . A mesma nesse período de internação tem crises de 
choros pois o período geralmente e de 14 a 21 dias no hospital onde fica longe de amigos e familiares . Esperamos que com a 
incorporação   lumacaftor/ivacaftor a mesma tenha uma qualidade de vida e possa realizar seus sonhos de realizar uma faculdade e 
constituir família.   

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque o tratamento de fibrose cística é muito caro e a grande  maioria, se não for todos, não tem como arcar 
com esse tratamento. Daí a necessidade do Governo fazer sua parte e SER FAVORÁVEL.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Comecei meu tratamento com quatro anos de idade. São vinte anos tratando a fibrose cística! Por favor autorize 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: enzimas digestivas, salbutamol, , Positivo: Essa medicação faz que eu aproveite melhor os alimentos., 
Negativo: As enzimas as vezes me dão constipação

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente são fornecidos, apenas brandam os sintomas. Com o 
fornecimento desse novo medicamento, evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

Página 944 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

27/08/2020 Interessado no tema мȎ π 5ƛǎŎƻǊŘƻΣ     Ψ/ƻƳ ǘƻŘƻ ƻ ǊŜǎǇŜƛǘƻ Ł /ƻƳƛǎǎńƻΣ Ŝǳ ƳŜ Ƨǳƴǘƻ ŀ ǘƻŘƻǎ ǉǳŜ ŘŜŦŜƴŘŜƳ ŀ ƛƴŎƻǊǇƻǊŀœńƻ ŘŜǎǘŜǎ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ Ƴǳƛ 
caros, pois eu conheço uma criança que padece desta rara/ultrarrara e há que se dar maior oportunidade para se comprovar os 
benefícios dos fármacos em questão.      Ademais, é preciso ressaltar que quem padece desta doença luta contra o ônus do tempo e 
corre não apenas grave comprometimento da saúde, mas, sobretudo, da vida! Não existe precificaçao que justifique o indeferimento 
da recomendação porque o custo financeiro sempre será inviável a todos no Brasil!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Hoje muitas mãe e pais choram a perda de seus filhos . Hoje muitas mães estão com seus filhos num leito de UTI  
internados em vários hospitais desse país e não sabem se conseguirão voltar com eles para casa. Hoje 20 de Agosto de 2020 
perdemos duas vidas para essa doença. Hoje nos perguntamos, até quando?A fibrose Cística é uma doença genética rara e 
progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aérea superiores, o sistema reprodutor, digestivo e hepático. É uma doença 
onde a expectativa de vida no Brasil gira em torno de 25 a 28 anos.Estamos numa campanha pela incorporação de dois 
medicamentos que já estão sendo usados em outros países com grande sucesso. Esses medicamentos são diferenciados pois vão agir 
na base da doença e não apenas tratar os sintomas como o que ocorre hoje com os medicamentos usados, com isso os pacientes 
terão aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, aumento  de peso e massa corpórea, diminuindo as 
internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias que se aproveitam das secreções que ficam paradas 
nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila de transplante de pulmões, pois os portadores de Fibrose 
Cística tem todas as secreções do organismo muito espessas e pegajosas, precisando de pelo menos duas sessões de fisioterapia 
respiratória por dia para a eliminação dessas secreções para que as bactérias não tomem conta dos pulmões e também muitas 
inalalações com medicamentos fluidificadores, soro e antibióticos inalatórios e por via oral.Esses novos medicamentos não são 
experimentais, pois já foram aprovados pela FDA e até mesmo aqui no Brasil pela ANVISA, mas infelizmente a Conitec Comissão que 
avalia a incorporação de novos medicamentos  no SUS , foi desfavorável a incorporação do ORKAMI e do KALYDECO.Precisamos de 
ajuda, precisamos da sua ajuda AGORA, pois só temos até o dia 31 de Agosto para revertermos essa decisão.Pois está escrito na nossa 
Constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e a vida.E fica aqui a nossa pergunta:Quanto custa uma vida???VIDA TEM 
PREÇO?

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço, o estado tem o dever de pagar o medicamento mais eficaz para os portadores de fibrose cistica. 
Dar oportunidade ter maior qualidade de vida e de sobrevida. Os medicamentos existente hoje fornecido pelo SUS não  impede que 
que os mesmos morra precocemente pela doença.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A aquisição deste  medicamento  pelo  SuS, salvaria inúmeras vidas.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remédios atuais não resolvem a doença. São paliativos!!! Então há necessidade de se usar esta nova medicação 
para  curar as pessoas que sofrem da doença fibrocística!

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Quando se tem alguém na família doente, é que sabemos o quão a esperança de um medicamento que ajude quem nos 
ama é importante. Se há este medicamento e ja está sendo usado em outros locais, porque não ajudar a nos dar esperança para 
ajudar a todos que sofrem com a angústia e todos os problemas dessa doença ? É de extrema importância a distribuição deste 
medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida importa, se todos nós nos importássemos de verdade com o próximo não haveria nem esse questionário. 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os estudos relacionados ao LUMACAFTOR/IVACAFTOR: TRAFFIC, TRANSPORT e PROGRESS mostraram melhora da 
função pulmonar, diminuição das exacerbações, melhora dos sintomas respiratórios e ganho de peso. O resultado do 
lumacaftor/ivacaftor não foi tão bom quanto o do ivacaftor e do tricafta, mas sou favorável ao tratamento até que tenhamos a 
possibilidade de trocarmos a prescrição para o tricafta que vem apresentando resultados bem promissores.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

artigos 
cientificos
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ajudará pessoas com a deficiência ter mais qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento vai conseguir dar uma melhor qualidade de vida para os pacientes com FC diminuindo assim o 
número de internações o número de medicamentos ingeridos evitando assim outras complicações dando a oportunidade dessas 
pessoas terem uma vida mais digna e principalmente diminuindo o número de óbitos precoce dessas vidas por favor valorizem a vida 
.Se façam essa pergunta e se fosse um membro da sua família?

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente  são fornecidos apenas abrandam os sintomas.Com o 
fornecimento desse novo medicamento evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Se o remédio tem ação comprova, e pode melhorar a qualidade e expectativa de vida do portador 
de fibrose cística, deveria ser utilizado e por isso deve ser fornecido pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente  são fornecidos apenas abrandam os sintomas.Com o 
fornecimento desse novo medicamento evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente  são fornecidos apenas abrandam os sintomas.Com o 
fornecimento desse novo medicamento evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estão impedindo dos pacientes terem acesso ao único medicamento disponível atualmente que age na base da doença, 
e não apenas nos sintomas, o que pode resultar em ganho gigantesco na qualidade de vida e de até sobre vida.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, Creon, Positivo: melhora não respiração e etc, Negativo: nenhuma

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Conitec pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose cistica 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente  são fornecidos apenas abrandam os sintomas.Com o 
fornecimento desse novo medicamento evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O gorveno precisa assegurar a população a medicação necessaria à vida!

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Medicamento essencial para melhora da qualidade de vida de portadores dessa condição 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina pantoprazol , Positivo: Melhora qualidade de vida , Negativo: Danos aos 
órgãos vitais 

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Pois poucas pessoas tem condição de arcar com valores para o tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não se pode excluir a utilização do medicamento em pacientes jovens, os quais tendem a ter uma evolução melhor, se 
tratados com brevidade

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREATICAS,&#9989;Nasonex&#9989;Ursacol de 300 mg e de 
150mg,&#9989;inalação hipertonica e com ALFASORNASE,&#9989;suplemento mineral ADEKS, 
&#9989;PANTOPRAZOL&#9989;AZITROMICINA, Positivo: evolução do quadro clinico, Negativo: nda

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que o medicamento irá melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se pode melhorar a vida dos pacientes acho importante disponibilizar 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todas as crianças tem direito a sonhar em querer ser um médico, balconista, policial tem direito uma.chance de vida  a 
crescer formar uma família é não crescer e saber que vai morrer na adolescência se coloca no lugar desses país 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas com essa doença necessitam do remédio! Convivo com um paciente que tem que fazer horas e horas de 
nebulização, tosse o dia inteiro, ja deixou de fazer diversas atividades de lazer com familias e amigos e ja fui inumeras vezes visita-lo 
no hospital por conta dessa doença. Precisamos dessa cura!

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho faz uso do orkambi e teve grandes resultados 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, creon..., Positivo: Ganho de peso, altura, energia..., Negativo: Não houve 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Experiência intermediária através doMeu sobrinho que tem que fibrose cística e faz o 
uso de muitos medicamentos para tratar os sintomas da fibrose , Positivo: Ganho de altura, peso, energia, disposição...., Negativo: 
Nenhum 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante a emissão de um parecer favorável ao fornecimento do medicamento, tendo em vista que são 
medicamentos que estacionam a doença. Os medicamentos que atualmente  são fornecidos apenas abrandam os sintomas.Com o 
fornecimento desse novo medicamento evitaremos perdas de vidas precoces e evitará que pessoas tenham que ir para a fila de 
transplante.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, .

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, pois, tenho 2 sobrinhas com fibrose cística e precisam muito deste medicamento. Eu vejo o sofrimento 
delas e dos pais, dias após dia. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Qual preço de  uma vida ? Uma vida tem preço? Crianças e adolescentes lutando pela vida e pais sofrendo com isso ! E 
um remédio q pode mudar um pouco isso é vcs votaram não!? #maisvaloravida

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acho importante pela vida desses pacientes Toda vida é importante!

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento melhorará a vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon enzimas pancreáticas Alfa dornase inalatorio para fluidificar o mucoVitamina 
aquadecks para suprir as perdas Suplemento para alimentação , Positivo: Creon ajuda na absorção do pâncreas Alfa dornase fluidifica 
as secreções dos pulmões Vitaminas aquadecks para suprir as necessidades Suplemento hipercalórico para suprir as necessidades do 
paciente, Negativo: Não observei 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Elas teriam uma qualidade de vida bem melhor e muitos não tem condições de comprar.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já pude constatar a eficácia do medicamento no tratamento da doença da minha prima. A melhora foi evidente no 
entanto os portadores da Fibrose Cística tem direito à saúde e a vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo pois via judicial é muito difícil de se conseguir! Eu consegui depois de 5anos na justiça e acho muito justo 
que seja distribuído pelo SUS! Pois o Estado paga somente pelo medicamento mas eu como responsável pago advogado toda vez que 
preciso importar, a cada três meses! Pago as custas de correio e sedex e ainda todas as despesas para retirar no aeroporto mais 
próximo que fica a 200km! Eu não tenho ninguém que me ajude e tudo depende de mim. E fibrose cística precisa de medicamento 
diários que quando não fernecido preciso fazer a compra! 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ivacaftor, Positivo: Meu filho usa! E após um tempo a capacidade pulmonar dele 
aumentou em 30%, Negativo: Dificuldade de em conseguir com processos 

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque acredito que o governo tem o dever de ajudar pessoas com doenças crônicas, no qual é muito bem amparado 
com impostos pela população. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não concordo pq vida não tem preço e qualquer pessoa tem direito a saúde nesse país 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Imagina, o remédio já foi aprovado pelo fda, tem comprovação que melhora o quadro clínico, pode dar qualidade de 
vida e aumentar a expectativa de vida e deve sr oferecido sim no Brasil! Brasil como sempre atrasado e contra o povo...absurdo.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como mãe de uma paciente acompanho o sofrimento e as limitações que essa doença causa. É muito triste ver um filho 
sofrendo a vida toda com essa doença terrível.E ter a incerteza de como será o amanhã. Esse medicamento seria uma esperança de 
melhora para a vida deles 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon alfadornase Dekas e muitos antibiótico tobimicina , Positivo: O Creon ajuda na 
absorvendo as gorduras melhorando a parte digestiva alfadornase ajudando na ventilação do pulmão o Dekas substituindo as 
vitaminas que o corpo não absorve dos alimentos , Negativo: Os antibióticos já que alguns são usados de uso contínuo para controlar 
as infecções causadas pelas bactérias que se tornam crônicas. 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam desse medicamente para ter qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Meu filho teve alteração para FC no primeiro exame , não conhecia a doença quando fui tendo informação foi 
desesperador. Imagina saber que tem o medicamento que pode ser favorável e não ter disponível para uso...inaceitável. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante e caro para o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se tem o medicamento, é direito  do paciente receber, ou seja,vyet acesso à ele.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhoras na qualidade de vida, diminui a quantidade de antibiótico a ser tomado, redução de internação, melhora a 
respiração, mais vitalidade para os órgãos vitais

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda vida tem que valer, nao importa a idade ,acho que todos sem exceção deveriam ter a oportunidade .

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, EU DISCORDO COM A PRELIMINAR NÃO FAVORÁVEL DA CONITEC, POIS O MEDICAMENTO MUDARÁ A VIDA DA PESSOA 
FAZENDO COM QUE SEUS ORGÃOS FUNCIONEM NORMALMENTE JÁ QUE O MEDICAMENTO CORRIGI A CELULA, OS MEDICAMENTO 
USADOS ATUALMENTE NA FC ELES NÃO PARALISA A DOENÇA SO AMENIZA OS SINTOMAS MAS O USO DE MEDICAMENTO 
ANTIBIOTICOS INALAÇÕES SÃO CONSTANTE SEM FALAR NA HIGIENE BRONQUICA QUE TEM QUE SER FEITA NO MINIMO DUAS VEZES 
AO DIA POIS UMA PESSOA COM FC PRODUZ BASTANTE SECREÇÃO EM SEU ORGANISMO, MESMO COM ESSE TRATAMENTO A DOENÇA 
PROGREDI MUITO RAPIDO DEIXANDO A PESSOA DEBILITADA EM POUCO TEMPO MUITOS ATE DEPENDENTE DE RESPIRADORES, QUE 
JA ESTÃO ATÉ NA FILA DE TRANSPLANTE

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento promoveria a vida e com melhor qualidade. A doença é extremamente incapacitante, demandando 
internações constantes e prolongadas. A medicação é comprovadamente eficaz pela FDA (EUA) e a pela própria ANVISA.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Desde que nasci ate muito tempo, só vivia internada sem saber o que eu tinha, alguns meses depois 
tive o diagnostico de uma doença crônica sem cura, a  Fibrose Cística, comecei então a lutar dia a dia para ter qualidade de vida, 
varias internações novamente, comecei a tomar creon em todas as refeições que faço,muitos suplementos alimentar, antibiótico 
venoso para tratar pneumonia e bactérias, muitas inalações com alfardonase e solução hipertônica, muita fisioterapia respiratória 
para exerbacao da secreção pegajosa, vitaminas diárias para suprir carências.   , Positivo: Creon para absorção dos nutrientes 
presentes na comida.suplementos para minha dieta que e hipercalórica.alfardonase para diminuir a secreção que e muito 
pegajosa.tobramicina para controle de bactérias pulmonarfisioterapia respiratória diariamente com profissional e meus pais para 
diminuir a viscosidade do pulmão., Negativo: Todas essas medicações que tomo para o controle da minha doença me ajuda a me 
manter melhor, mas não evita o progresso da doença, a quantidade de medicações que tomo diariamente, juntamente com todo 
resto do meu tratamento que não e pouco, me toma muito tempo, tendo que ainda estudar, brincar e tentar viver um pouco, na 
medida do possível, tenho apenas 11 anos, e quero muito viver bem, para isso preciso de novas drogas mais eficazes. 

Clique aqui

Fotos

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não existe nenhum outro medicamento que trate especificamente a fribose cística 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem que ter o remedio para quem precisa... São vidas.... todos tem direito a tratamento ou remedio gratuito

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É preciso incorporar com urgência esse medicamento, o mesmo permite aumento da qualidade de vida, aumento da 
função pulmonar! Uma esperança para a vida dessas crianças! Precisamos com urgência! Vidas estão sendo perdidas. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existem crianças e pessoas precisando muito...desse medicamento...pra muitos é a unica esperança de uma vida normal.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, pois , todos tem direito de viver melhor com qualidade na  saúde, já que o medicamento é eficaz..

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento deveria ser fornecido pelo SUS a quem precise 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos pelo direito à vida, e uma vida melhor. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, São medicações já ministradas em outros países com eficácia. Precisamos cuidar dos brasileiros portadores desta 
moléstia com dignidade, promovendo uma sobrevida maior e melhor. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esta escrito na nossa constituição que todas as pessoas tem direito a saúde e a vida. Mas, e o descaso dos governantes 
do Brasil para as pessoas com doenças raras? Pra eles, investir em "poucas" vidas que precisam de um medicamento de alto custo 
não vale a pena. Na visão deles, é mais "prático" deixá-los à mercê da doença, deixá-los morrer e assim terão mais dinheiro para 
desviar para seus bolsos. Para eles, dinheiro tem mais valor do que vidas!

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A VIDA DOS PACIENTES COM FIBROSE CISTICA É EM CONSTANTE TRATAMENTO DESDE SEU NASCIMENTO E MESMO 
TRATAMENTO DESDE PEQUENO, ISSO QUANDO DESCOBRE A DOENÇA QUANDO E NOVINHO A DOENÇA AGRIDE MUITO A PESSOA ELA 
SOFRE MUITO COM SINTOMAS MESMO FAZENDO O TRATAMENTO CORRETO QUE É INALAÇOES, 
FISIOTERAPIAS,ANTIBIOTICOS,VARIOS MEDICAMENTO VARIAS INTERNAÇÕES. ESSE MEDICAMENTO FARÁ QUE A DOENÇA SEJA 
PARALISA E A PESSOA POSSA TER UMA BOA QUALIDADE DE VIDA POIS O DEFEITO NA CELULA SERA CORRIGIDO ASSIM EVITANDO QUE 
A PESSOA DEPENDA DE UM RESPIRADOR OU PRECISE DE UM TRASPLANTE DE PULMÃO PRECOCE

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de um bebê com fibrose cistica e sei o quanto é sofrido o tratamento diário. Vejo quão grande é a vontade 
dele de vencer e viver a cada dia que passa! Temos que tentar o possível e até o impossível para vê-los ter uma vida digna.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Adeks, Tobramicina, Positivo: Creon - facilita a digestão e absorção dos 
nutrientes contidos nos alimentos. Ajudando no ganho de peso.Adeks - ajuda a repor as vitaminas pelo qual o organismo não é capaz 
de produzir sozinho. Tobramicina - mata os fungos e bactérias que causam infecção nós pulmões. , Negativo: Por enquanto nenhum 
efeito.

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamento para tratamento de Mieloma Múltiplo , Positivo: Amenizou o avanço da 
doença , Negativo: Efeitos colaterais fortes

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vida e saúde não tem preço. Essa medicação é fundamental para a melhora na qualidade de vida das pessoas com essa 
doença. 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho um absurdo ser negado um direito tão necessárioEstamos falando de vidas humanas que  precisam de  
medicaçãoO governo não pode negar este direito

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos tem direito aoctraramento

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É fundamental que todos os pacientes de fibrose cística tenham acesso ao medicamento para que possam ter uma 
melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Paciente 1ª - Concordo, E muito importante que tenha a cura pra essa doença 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A vida não tem preço,  milhões de reais São usados para tratar doenças como aids e devemos priorizar principalmente 
as crianças. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Todo ser humano tem direitos fundamentais previstos nas leis, temos a proteção constitucional ao direito da vida e a 
saúde, sou membro da família, e essa criança é maravilhosa!! Ele luta  pela sua vida... Eu acompanho essa situação dessa criança 
desde quando ele nasceu, por favor não tirem o direito dele ser feliz e, ter o direito a saúde digna e a vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento deve ser fornecido sim pelo sus, para que todos os pacientes de fibrose que se e quadram no tipo 
tratavel pelo medicamento e assim terem uma vida mais digna e que possam melhor a qualidade de vida. Como irmã de paciente de 
fibrose do tipo 508, posso dizer que a luta contra a doença é diária, e sim acho que todos tem o dinheiro e acesso ao medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: As enzimas, dês do nascimento meu irmão faz uso. , Positivo: O efeito positivo é a vida, 
pois sem as enzimas ele morreria desnutrido. Elas são fundamentais e vitais em sua vida. , Negativo: O ponto negativo é que quando 
mais velho,  mais enzimas tem que tomar para o prefeito seja o esperado. 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida das nossas crianças de todos os pacientes não tem preço  eles merecem ser tratados com diguinidade  e respeito 
sabemos que nosso país pode é só querer então vamos colocar a mão na consciência...todos merecem viver...É trazer o tratamento 
para essa doença 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vida não tem preço 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento ajuda na qualidade de vida das pessoas portadoras da Fibrose Cística 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo medicamento que indica melhoras no quadro de saúde deve ser colocado à disposição de quem precisa dos 
mesmos. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicacao deve ser disponibilizada pelo SUS para salvar a vida de mais de 5000 brasileiros que sofrem da fibrose 
física.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe mwsicamwnti deve ser distribuído 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É fundamental que todos os pacientes de fibrose cística tenham acesso ao medicamento para que possam ter uma 
melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não acho justo, mas sim desumano termos que criar um filho com todo amor e carinho e saber 
que a vida dele está com dias contados por conta de aprovação, dinheiro e etc, todas nesse país que sofrem por alguma doença que 
dá para ser tratada deveria ser aceito o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO COM A PRELIMINAR DA CONITEC,PORQUE ESSE MEDICAMENTO PARA OS PACIENTES COM FIBROSE FARÁDE 
TOTAL DIFERENÇA NA QUALIDADE DE VIDA, PORQUE COM ESSE REMEDIO IRÁ CORRIGIR O DEFEITO NA CELULA FAZENDO ,COM QUE 
OS ORGAOS AFETADOS FUNCIONEM NORMALMENTE, POIS NÃO HÁ NENHUMA MEDICAÇÃO DE TRATAMENTO QUE PARALISE A 
DOENÇA, O TRATAMENTO QUE É USADO AQUI NO BRASIL PARA A FC,ELES SÓ DIMINUEM OS SINTOMAS DA DOENÇA, LEMBRANDO 
QUE O TRATAMENTO E CONSTANTE E DIÁRIO QUE É FISIOTERAPIAS DE HIGIENE BRONQUICA INALAÇOES ANTIBIOTICOS VARIOS 
MEDICAMENTOS.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Através do tratamento com essa medicação mais adequada, os portadores de fibrose cística  terão qualidade de vida 
muito superior , podendo desempenhar suas atividades profissionais e cotidianas sem os desconfortos e impedimentos diários 
causados pela terapia necessária, além de aumentar suas chances de uma vida muito mais próxima da normalidade.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística e que eles tem direito a saúde e que a VIDA 
não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação disponível não atende o objetivo do tratamento,  não trata a doença somente os sintomas. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Absurdo uma criança ter os dias contados por conta de aprovação ou dinheiro

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O estádio deve e pode ajudar com esse remédio 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Tinha que aprovar porque ajudaria muito quem necessita desse remédio ...

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Dircordo pois o medicamento deve ser fornecido pelo sistema único de saúde, no intuito de melhor a qualidade de vida 
dos pacientes com Fibrose Cística que se beneficiáriam com o medicamento.  Muito mais que dinheiro, o que deve ser a analisado é 
quantas pessoas esse medicamento irá ajudar e quantas famílias poderão respirar aliviadas por terem tratamento novo e eficaz

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: As enzimas, dês do nascimento meu irmão faz uso. , Positivo: O efeito positivo é a vida, 
pois sem as enzimas ele morreria desnutrido. Elas são fundamentais e vitais em sua vida. , Negativo: O ponto negativo é que quando 
mais velho,  mais enzimas tem que tomar para o prefeito seja o esperado. 
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na minha opinião quem e paciência de FC tem o direito de receber a medicação, uma medicação que irá fazer o 
paciente ter uma qualidade de vida melhor. Sou mãe do Brayan ele tem Fibrose Cística então sabemos de todas as complicações que 
podem acontecer

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas, Positivo: Ajudou na nutrição do Brayan., Negativo: Deu algumas 
cólicas

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas acometidas com síndrome raras importam e precisam de chances de terem qualidade de vida como todos os 
brasileiros.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque todo ser humano tem direito a saúde, a ter uma vida digna,a poder crescer no meio de sua família e da 
sociedade, e só através desse medicamento, sua vida poderá a ter uma vida normal.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou irmão de um paciente com fibrose cística e acompanho o tratamento

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon; nasonex; pulmozyme; uracil; omeprazol; budesonida; suplemento 
multivitaminico; cálcio com vitamina D., Positivo: Substituição da enzima pancreática; controle de pólipos nasais que dificultam a 
respiração; diluição de secreção pulmonar espessa; tratamento de hepatopatia crônica do fígado; ajuda para o estômago da 
quantidade d medicamentos ingeridos; suplemento para melhor absorção de vitaminas e tratamento de osteopenia., Negativo: O uso 
de medicamentos em grande quantidade abriu espaço para novos problemas como a necessidade de uso do hormônio GH 
(somatropina).

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon; nasonex; pulmozyme; uracil; omeprazol; budesonida; suplemento 
multivitaminico; cálcio com vitamina D., Positivo: Melhora nos sintomas e outras doenças consequentes da fibrose cística., Negativo: 
Influência no crescimento. Houve necessidade de tratamento com hormônio GH.
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho filho de amigo com o problema  acima e esse medicamento que não cura mas bloqueia a doença e Pessoa leva 
uma vuda normal.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Tem que ser liberado para as crianças sim

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que todos tem o direito da vida...assim temos que preservar o máximo no que for até impossível.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como pai de um paciente de FC, com uso do medicamento, muitos avanços seriam proporcionados com relação à 
saúde do meu filho, jáque estudos apontam que tal remédio atua como um "corretor genético" nas células e auxiliam no 
funcionamentocorreto delas. Dessa forma, doenças já existentes, por decorrência da FC, seriam tratados de forma mais eficiente, ou 
até mesmo, curados à longo prazo. Da mesma maneira que novas complicações seriam evitadas, antes mesmo de comprometerem a 
saúde dele. Além de com o tempo, diminuir a quantidadede remédios tomados diariamente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual:  Creon (enzima pancreática) para promover enzimas que não são produzidas pelo 
pâncreas.Nasonex, para controlar pólipos nasais que dificultam na respiração.Pulmozyme, para diluir as secreções espessas 
produzidas mais do que em pessoas comuns. Ursacol, para tratardeformações ou outros problemas no fígado.Omeprazol, para ajudar 
com que o estomago aguente a quantidade de remédios ingeridos diariamente.Budesonida, para tratar asma.Suplemento vitamínico 
+ cálcio para tratar osteopenia., Positivo: Auxiliam no tratamento e o ajudam a controlar as doenças que possui por decorrência dela. 
Mas apenas de forma paleativa, não curando suas doenças., Negativo: O uso de tantos remédios pode afetar diversos orgãos e 
ocasionar novas doenças no futuro. 

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sou a favor da vida independente do valor do remédio

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos temos o direito à vida e se a rum recurso tem q ser oferecido ao paciente.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Como paciente de FC, com uso do medicamento, muitos avanços seriam proporcionados com relação à minha saúde, já 
que estudos apontam que tal remédio atua como um "corretor genético" nas células e auxiliam no funcionamento correto delas. 
Dessa forma, doenças já existente no meu organismo, por decorrência da FC, seriam tratados de forma mais eficiente, ou até mesmo, 
curados à longo prazo. Da mesma maneira que novas complicações da minha saúde seriam evitados, antes mesmo de me 
comprometerem de qualquer forma. Além de com o tempo, diminuir a quantidade de remédios que tomo diariamente. O que é 
positivo de ambos os lados, para mim como ser humano e para o governo, pensando no futuro dos pacientes e do tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Atualmente consumo: Creon (enzima pancreática) para promover enzimas que não são produzidas 
pelo pâncreas.Nasonex, para controlar pólipos nasais que dificultam na respiração. Pulmozyme, para diluir as secreções espessas 
produzidas mais do que em pessoas comuns. Ursacol, para tratar deformações ou outros problemas no fígado. Omeprazol, para 
ajudar com que o estomago aguente a quantidade de remédios ingeridos diariamente. Budesonida, para tratar asma. Suplemento 
vitamínico + cálcio para tratar osteopenia.Todos medicamentos utilizados para o tratamento de FC e suas complicações., Positivo: Os 
efeitos positivos do uso destes medicamentos são me manter vivo e controlar os efeitos que a doença causa no meu corpo e tentar 
evitar que novos problemas apareçam e reduzam minha saúde ou capacidades. , Negativo: Os efeitos negativos são que com o uso de 
tantos remédios, novos problemas podem surgir como efeito colateral de algum deles. Como em um momento da minha vida em que 
precisei utilizar o hormônio Gh (somatrotopina) diariamente por 4 anos, para ajudar no meu crescimento, isso, porque outros 
remédios interferiram na produção natural no meu organismo. Com o uso de tantos remédios, orgãos podem ser afetados à longo 
prazo, essa é a importância do Orkambi.

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Como paciente de FC, com uso do medicamento, muitos avanços seriam proporcionados com relação à minha saúde, já 
que estudos apontam que tal remédio atua como um "corretor genético" nas células e auxiliam no funcionamento correto delas. 
Dessa forma, doenças já existente no meu organismo, por decorrência da FC, seriam tratados de forma mais eficiente, ou até mesmo, 
curados à longo prazo. Da mesma maneira que novas complicações da minha saúde seriam evitados, antes mesmo de me 
comprometerem de qualquer forma. Além de com o tempo, diminuir a quantidade de remédios que tomo diariamente. O que é 
positivo de ambos os lados, para mim como ser humano e para o governo, pensando no futuro dos pacientes e do tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Atualmente consumo: Creon (enzima pancreática) para promover enzimas que não são produzidas 
pelo pâncreas.Nasonex, para controlar pólipos nasais que dificultam na respiração. Pulmozyme, para diluir as secreções espessas 
produzidas mais do que em pessoas comuns. Ursacol, para tratar deformações ou outros problemas no fígado. Omeprazol, para 
ajudar com que o estomago aguente a quantidade de remédios ingeridos diariamente. Budesonida, para tratar asma. Suplemento 
vitamínico + cálcio para tratar osteopenia.Todos medicamentos utilizados para o tratamento de FC e suas complicações., Positivo: Os 
efeitos positivos do uso destes medicamentos são me manter vivo e controlar os efeitos que a doença causa no meu corpo e tentar 
evitar que novos problemas apareçam e reduzam minha saúde ou capacidades. , Negativo: Os efeitos negativos são que com o uso de 
tantos remédios, novos problemas podem surgir como efeito colateral de algum deles. Como em um momento da minha vida em que 
precisei utilizar o hormônio Gh (somatrotopina) diariamente por 4 anos, para ajudar no meu crescimento, isso, porque outros 
remédios interferiram na produção natural no meu organismo. Com o uso de tantos remédios, orgãos podem ser afetados à longo 
prazo, essa é a importância do Orkambi.

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Se vai fazer bem, não tem custo que possa impedir.

2ª - Não

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa continuar no sus!!! Esse remédio, mesmo que essa doença não tenha cura, ele bloqueia a doença e o indivíduo 
leva uma vida normal. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com muitas internações para tomar antibiótico na veia, pancreatina antes das 
refeições, suplementos,alfadornase para inalação,vitaminas, tobramicina para tratar bactérias no pulmão, muita fisioterapia 
respiratória com medico., Positivo: Pancreatina para absorção dos nutrientes na comida, suplementos por conta da dieta 
hipercalórica, tobramicina para bactérias pulmonar, e muita fisioterapia respiratória para controle da secreção muito pegajosa. , 
Negativo: todos essas medicações ajudam no tratamento, mas não impede a evolução da doença, a Fibrose Cística e uma doença 
muito grave, sou pai de uma menina de 11 anos e não e fácil ver ela com uma rotina diária de 8 horas para tentar levar uma vida 
quase normal. 

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Como qualquer cidadão, o paciente com FC deve ter acesso gratuito á saúde. Se para o governo esse medicamento tem 
custo elevado, imagina para famílias que trabalham 40 horas semanais, ganhando um salário mínimo ao mês. Essa é a realidade em 
que vivo e conheço. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A terapia gênica é, para muitos pacientes, a única opção que há, vez que os tratamentos realizados até então não mais 
produzem o efeito esperado. Sabemos que se trata de  medicamento caro e, por isso, deve ser disponibilizado individualmente, com 
prescrição médica e análise da melhora do paciente para continuidade do tratamento. Vida não tem preços. Há de se ter empatia. 
Estamos falando de crianças que têm suas vidas limitadas e, muitas vezes, findadas por não ter oportunidade de fazer uso de um 
medicamento que já se encontra no mercado, só que, infelizmente, de alto custo.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PULMOZYMECREON 10.000URSACOLAZITROMICINATOBRAMICINACOLISTIMVITAMINAS, Positivo: 
t¦[ah½¸a9 ς ŘŜƛȄŀ ŀ ǎŜŎǊŜœńƻ ƳŜƴƻǎ ŜǎǇŜǎǎŀ/w9hb млΦллл ς Ǉƻǎǎƛōƛƭƛǘŀ ŀ ŀōǎƻǊœńƻ Řƻǎ ŀƭƛƳŜƴǘƻǎ¦w{!/h[ ς ǇǊŜǾŜƴœńƻ ǇŀǊŀ ƻ 
ŦƝƎŀŘƻ!½L¢whaL/Lb! ς ǘŜƴǘŀǘƛǾŀ ŘŜ ŘƛƳƛƴǳƛœńƻ Řŀǎ ŜȄŀǊŎŜōŀœƿŜǎ¢h.w!aL/Lb! πǘŜƴǘŀǘƛǾŀ ŘŜ ŘƛƳƛƴǳƛœńƻ Řŀǎ ŜȄŀǊŎŜōŀœƿŜǎ/h[L{¢La π 
ǘŜƴǘŀǘƛǾŀ ŘŜ ŘƛƳƛƴǳƛœńƻ Řŀǎ ŜȄŀǊŎŜōŀœƿŜǎ±L¢!aLb!{ ς ƳƛƴƛƳƛȊŀǊ ŀ ŘƛƳƛƴǳƛœńƻ Řŀǎ ǇŜǊŘŀǎ Řŀǎ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ ƴŀǎ ŦŜȊŜǎΦΣ bŜƎŀǘƛǾƻΥ bńƻ 
vislumbro efeitos negativos.Contudo, o tratamento disponibilizado no SUS, para alguns pacientes, não é mais suficiente. Ele não dá o 
resultado esperado e a doença progride drasticamente, levando a terapia gênica à única tentativa do paciente em ter uma vida digna. 
EU SÓ QUERO VIVER!!!
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27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisamos de um chance para estes pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Proporcionar assim uma expectativa maior de vida e de pesquisa comprovando que todos os meios meios possíveis fora 
m usados

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A terapia gênica é, para muitos pacientes, a única opção que há, vez que os tratamentos realizados até então não mais 
produzem o efeito esperado. Sabemos que se trata de  medicamento caro e, por isso, deve ser disponibilizado individualmente, com 
prescrição médica e análise da melhora do paciente para continuidade do tratamento. Vida não tem preços. Há de se ter empatia. 
Estamos falando de crianças que têm suas vidas limitadas e, muitas vezes, findadas por não ter oportunidade de fazer uso de um 
medicamento que já se encontra no mercado, só que, infelizmente, de alto custo.   

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PULMOZYMECREON 
млΦллл¦w{!/h[!½L¢whaL/Lb!¢h.w!aL/Lb!/h[L{¢La±L¢!aLb!{Σ tƻǎƛǘƛǾƻΥ t¦[ah½¸a9 ς ŘŜƛȄŀ ŀ ǎŜŎǊŜœńƻ ƳŜƴƻǎ ŜǎǇŜǎǎŀ/w9hb 
млΦллл ς Ǉƻǎǎƛōƛƭƛǘŀ ŀ ŀōǎƻǊœńƻ Řƻǎ ŀƭƛƳŜƴǘƻǎ¦w{!/h[ ς ǇǊŜǾŜƴœńƻ ǇŀǊŀ ƻ ŦƝƎŀŘƻ!½L¢whaL/Lb! ς ǘŜƴǘŀǘƛǾŀ ŘŜ ŘƛƳƛƴǳƛœńƻ Řŀǎ 
exarcebaçõesTOBRAMICINA -tentativa de diminuição das exarcebaçõesCOLISTIM - tentativa de diminuição das 
ŜȄŀǊŎŜōŀœƿŜǎ±L¢!aLb!{ ς ƳƛƴƛƳƛȊŀǊ ŀ ŘƛƳƛƴǳƛœńƻ Řŀǎ ǇŜǊŘŀǎ Řŀǎ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ ƴŀǎ ŦŜȊŜǎΦΣ bŜƎŀǘƛǾƻΥ bńƻ ǾƛǎƭǳƳōǊƻ ŜŦŜƛǘƻǎ 
negativos.Contudo, o tratamento disponibilizado no SUS, para alguns pacientes, não é mais suficiente. Ele não dá o resultado 
esperado e a doença progride drasticamente, levando a terapia gênica à única tentativa do paciente em ter uma vida digna.

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vejo o drama de amigos que possuem filhos/as com Fibrose Cística e não desejo isso para ninguém que tem filhos. Se 
trata de uma doença rara e que não tem cura. É extremamente agressiva para os órgãos, gerando uma série de complicações.A 
expectativa de vida pode ser aumentada utilizando os medicamentos que podem ser incorporados ao SUS. Estudos mostram que 
existe resultado em vários outros países há anos. Dar essa oportunidade de aumentar a expectativa de vida dessas crianças é um 
direito que todo pai e mãe deveria ter.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remedios atualmene usados no Brasil estao ultrapassados. só tratam dos sintomas. O novo medicamento age sobre 
o origem da doença e garante uma sobrevida de 50 anos ou mais,

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a uma saúde e qualidade de vida melhor E se fossem os seus filhos?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, salina, antibióticos, remedios para o estômago..., Positivo: Eles são paliativos 
para manter minha filha estável , Negativo: Por mais que a gente trate e trate todos os dias, nossos filhos ainda continuam 
vulneráveis a bactérias e complicações respiratórias 

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é único que trata a fibrose cistica, os outros que temos trata apenas os sintomas. É é direito de 
todos ter a vida e  saúde .

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento vai ajudar crianças com a doença fibrose, vai melhorar os seus sintomas. 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Melhorar a qualidade de vida ao paciente,

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou a favor da qualidade de vida de todos seres humanos,sem exceção, e esse medicamento seria um sonho, para 
todos que tem Fibrose Cistica .

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Ele fluídica as secreções dos fibrocístico,ajudando a ter uma melhor 
qualidade de vida., Negativo: Nenhum negativo.

3ª - Não
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27/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tratamento fisioterápico; pancreatina de 10000 e 25000; Tobramicina; alfadornase; 
vitamina e; aditil..., Positivo: Tratamento fisioterápico melhora a capacidade pulmonare e ajudar a eliminar secreção  ( fluidifica); 
pancreatina ajuda na absorção dos alimentos, contribui na parte digestiva; Tobramicina ajuda no combate da pseudomonas e o aditil 
e vitamina e contribui para melhora na parte imunológica além de ser feita a reposição devido a dificuldade de absorção. , Negativo: 
Todo e qualquer. medicamento apesar de contribuir para o tratamento. por não ser natural altera o organismo. 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um priminho de 5 anos que tem fibrose cística, uma doença rara, grave, progressiva e ainda sem cura. Os 
medicamentos que ele recebe hoje pelo SUS tratam apenas os sintomas, e mesmo com os pais seguindo rigorosamente a pesada 
rotina de tratamento, qualquer gripezinha já se transforma em pneumonia. Por isso, ele vive sendo internado.Recentemente, 
surgiram novos medicamentos que trouxeram grande esperança para a família. Ao contrário do tratamento atual, eles tratam a 
doença em sua origem, dando aos pacientes uma vida praticamente normal! Essas drogas já vêm sendo usadas em vários países com 
grande sucesso.Por último, como a doença é grave e progressiva, é urgente que o SUS ofereça esses medicamentos, pois quanto 
antes ele forem tratados, menores serão os prejuízos a saúde deles.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento muito importante. Impressindivel

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Meu nome é Clara, sou portadora de FC, homozigoto para a mutação F508del com diagnostico no teste do pezinho, 
somos raros, cerca de 270 em Santa Catarina, nem todos elegíveis para o remédio em questão. Por conta da minha doença já adquiri 
diabetes, tive episódios de obstrução intestinal e paradas respiratória, asma agravada, áreas de bronquiectasias pulmonares 
consideráveis e muitos outros sintomas e consequências. Tenho 22 anos, tenho dificuldades em caminhar com a minha mãe, não 
consigo cantar uma música inteira sem ficar sem folego ,não consigo rir sem ter uma crise de tosse e ocasionalmente perder urina, as 
vezes consigo dormir somente se for sentada, isto quando não consigo dormir por crises de tosse e falta de ar. Curso administração 
pública na UDESC (Universidade Estadual de Santa Catarina), subo as escadas com muita dificuldade, houve semestres que passei 
mais tempo em um hospital internada do que presente na aula, me formo daqui a um ano e só sei que quero ter condições de saúde 
para poder ir a minha formatura, mérito que conquistei com muito esforço, mas que não sei se será possível. Namoro a 7 anos, mas 
tenho dificuldades em pensar em um futuro a longo prazo, pois não sei como estarei de saúde. Sonho em ter uma vida completa, 
como qualquer outra pessoa normal. Sei que minha vida não será comum, porém tenho fé e esperança que será melhor do que a dos 
meus irmãos que morreram ao nascer. Graças a adesão ao tratamento e a novas tecnologias estou viva, entretanto se trata de uma 
rotina estressante e cansativa por conta do tratamento contínuo e permanente, por isso exijo remédios que melhorem minha 
condição de vida, assim como me dê condições equânimes ao das outras pessoas. Meu irmão já está tomando esta medicação e suas 
melhoras são notáveis, melhora da capacidade pulmonar, ganho de peso, menos exarcebações e entro outras melhoras, sendo assim 
estou ansiosa e no aguardo de poder ter uma vida dentro da normalidade possibilitada pela doença.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Meu irmão faz o uso do Orkambi (Lumacaftor/Ivacaftor), Positivo: Meu irmão já está tomando esta 
medicação e suas melhoras são notáveis, melhora da capacidade pulmonar, ganho de peso, menos exarcebações e entro outras 
melhoras, sendo assim estou ansiosa e no aguardo de poder ter uma vida dentro da normalidade possibilitada pela doença., 
Negativo: Não percebemos nenhum efeito negativo nele, além do fato de que eu ainda não ter ganho sendo que tenho direito a vida.

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzima pancreática (Para alimentação), Vitaminas, Ursacol (Por conta do prejuízo ao fígado, causado 
pelas grandes quantidades e doses de antibióticos), Tobramicina, Colomicin, Novorapid, Tresiba, Seretide, Avamis, Pulmozyme, 
Azitromicina, Nebulização com broquiodilatador, frequentemente uso pelo menos dois antibióticos como Cipro, Bactrim, Minociclina, 
Zyvox e outros. Já fiz bronquioscopia, colonoscopia, exames de escarro mensais, exames de sangue, tomografia, RaioX e outros, 
Positivo: Combater os sintomas e poder ter condição de me manter viva á espera da cura., Negativo: Utilizo Ursacol como prevenção 
para o figado, adquiri diabetes, sensibilidade e efeito colateral de alguns antibióticos, tenho baqueteamento, em alguns momentos 
tenho restrições a atividades fisicas e outros.

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Creio que todo o paciente tenga o direito ao melhor tratamento à sua doença,  desde que a família esteja ciente e 
concorde com os riscos ao tratamento.  

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O filho do menu primo tem fibrose cística e eu acompanho a rotina de tratamento e as internações dele desde bebê. Os 
medicamentos aos quais ele tem acesso hoje, embora sejam seguidos rigorosamente, não são capazes de controlar totalmente os 
sintomas, e qualquer gripezinha já se transforma numa pneumonia e ele precisa ser internado. As novas drogas que queremos que 
sejam incluídas na lista do SUS (Kalydeco e Orkambi), ao contrário, tratam a doença, melhorando em muito a qualidade de vida dos 
pacientes e aumentando a expectativa de vida deles. Lembrando que esses medicamentos já estão sendo usados em diversos países 
com grande sucesso!Além disso, é importante destacar que a doença é progressiva. Então, o quanto antes eles puderem começar a 
tomar os medicamentos, melhor!

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos devem ter direitos a remédios de graça

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Acredito que ajudaria muitas vidas

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O meu filho tem fibrose cística e tratar dos sintomas dele não é nada fácil, é muito sofrimento para uma criança, e 
quantos não estão na mesma condição dele, meu filho merece ser tratado ele tem o direito a vida por isso venho humildemente pedir 
que libere os medicamentos para que ele possa ser tratado e possa ter direito a um futuro mais humano.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase tobramicina e enzimas pancreáticas., Positivo: Eu sei da importância dos 
medicamentos que ele toma para controle dos sintomas da doença e tenho certeza que seria muito melhor e menos doloroso para o 
paciente tratar a doença ao invés de deixar ela progredir progressivamente., Negativo: No caso do meu filho o único ponto negativo é 
quando falta esses medicamento aí desanda tudo.

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As mães devem e precisam ver seus filhos bem e felizes

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Governo deve oferecer esperança e cuidados com os seus

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nenhum , Positivo: Nenhum , Negativo: Nenhum 

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode melhorar a vida dos pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acho que todos tem direito a vida. Essas crianças precisam aumentar as suas expectativas de vida. Em outros países já 
existem tratamentos exitosos com medicamentos existentes. Po que não tentar, mesmo em grupos controlados de pacientes?

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O MEDICAMENTO NOVO DARÁ UMA NOVA VIDA PARA OS PACIENTES COM FC PORQUE O TRATAMENTO QUE E USADO 
ATUALMENTE PARA A DOENÇA SO AMENIZA OS SINTOMAS MAS NAO PARALISA A DOENÇA, POIS A DOENÇA ELA AGE RAPIDAMENTE 
NO ORGANISMO DA PESSOA E DEIXA ELA TOTALMENTE DEBILITADA DEPENDENDO DE OXIGÊNIO E COM ISSO PRECISA DE UM 
TRANSPLANTE DE PULMÃO.

2ª - Não

3ª - Não

27/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que seja importante a realização de mais estudos, sem excluir nenhuma possibilidade. Sabemos das 
expectativas de vida desses pacientes, por isso, é algo urgente e que não pode ser esperado. Acredito que a tentativa seja válida.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vejo o drama de amigos que possuem filhos/as com Fibrose Cística e não desejo isso para ninguém que tem filhos. Se 
trata de uma doença rara e que não tem cura. É extremamente agressiva para os órgãos, gerando uma série de complicações.A 
expectativa de vida pode ser aumentada utilizando os medicamentos que podem ser incorporados ao SUS. Estudos mostram que 
existe resultado em vários outros países há anos. Dar essa oportunidade de aumentar a expectativa de vida dessas crianças é um 
direito que todo pai e mãe deveria ter.

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Como paciente de FC, com uso do medicamento, muitos avanços seriam proporcionados com relação à minha saúde, já 
que estudos apontam que tal remédio atua como um "corretor genético" nas células e auxiliam no funcionamento correto delas. 
Dessa forma, doenças já existente no meu organismo, por decorrência da FC, seriam tratados de forma mais eficiente, ou até mesmo, 
curados à longo prazo. Da mesma maneira que novas complicações da minha saúde seriam evitados, antes mesmo de me 
comprometerem de qualquer forma. Além de com o tempo, diminuir a quantidade de remédios que tomo diariamente. O que é 
positivo de ambos os lados, para mim como ser humano e para o governo, pensando no futuro dos pacientes e do tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Atualmente consumo: Creon (enzima pancreática) para promover enzimas que não são produzidas 
pelo pâncreas.Nasonex, para controlar pólipos nasais que dificultam na respiração. Pulmozyme, para diluir as secreções espessas 
produzidas mais do que em pessoas comuns. Ursacol, para tratar deformações ou outros problemas no fígado. Omeprazol, para 
ajudar com que o estomago aguente a quantidade de remédios ingeridos diariamente. Budesonida, para tratar asma. Suplemento 
vitamínico + cálcio para tratar osteopenia.Todos medicamentos utilizados para o tratamento de FC e suas complicações., Positivo: Os 
efeitos positivos do uso destes medicamentos são me manter vivo e controlar os efeitos que a doença causa no meu corpo e tentar 
evitar que novos problemas apareçam e reduzam minha saúde ou capacidades. , Negativo: Os efeitos negativos são que com o uso de 
tantos remédios, novos problemas podem surgir como efeito colateral de algum deles. Como em um momento da minha vida em que 
precisei utilizar o hormônio Gh (somatrotopina) diariamente por 4 anos, para ajudar no meu crescimento, isso, porque outros 
remédios interferiram na produção natural no meu organismo. Com o uso de tantos remédios, orgãos podem ser afetados à longo 
prazo, essa é a importância do Orkambi.

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: A lista é grande de todo tratamento FC, Positivo: Possível melhora na qualidade vida, 
Negativo: Falta de medicamentos durante tratamento

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Foram dezenas..., Positivo: Melhora na qualidade de vida, Negativo: Falta de 
medicamentos durante tratamento

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois se há uma possibilidade de melhoria de vida para a minha filha, temos que viabilizar e fazer por onde todos 
portadores de Fibrose Cístiva tenham acesso a melhoria de qualidade de vida,nós os pais e parentes lutaremos até o fim para que 
esse fio de esperança se torne uma realidade e que possibilite uma melhor qualidade de vida aos nossos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon ( pancreatina) e Alfadornase, Positivo: O Creon de uso diário possibilita à não 
perda de peso.A Alfandornase de uso diário possibilita o controle e seca o muco caso haja o muco em excesso, não permitindo assim 
que venha ocorrer infeções pulmonares por ploriferação de bactérias.  , Negativo: O não uso do Creon poderá causar perda de 
peso.O não uso da Alfadornase poderá causar infeções contínuas pois a produção do muco em excesso pode causar infeções 
pulmores .
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicacao sera importante no tratamento da doenca

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, conheço uma pessoa que precisa desse medicamento  urgentemente

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para aumentar a expectativa de vida das pessoas que sofrem de fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Medicamento essencial para melhora da qualidade de vida de portadores dessa condição 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina pantoprazol , Positivo: Melhora qualidade de vida , Negativo: Danos aos 
órgãos vitais 

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Luto há 21 anos junto de meu filho o tratamento da doença degenerativa, seus sintomas e demais 
doenças causadas pela fibrose cística.Pesquisas e tratamentos com ambos os medicamentos mostram melhoras nós sintomas da 
fibrose bem como um possível estacionamento da evolução da doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon; pulmozyme; ursacol; budesonida; omeprazol; Aerolin; suplemento 
multivitaminico; cálcio com vitamina De., Positivo: Substituição da enzima pancreática; diluição de secreções pulmonares; tratamento 
de hepatopatia crônica ; tratamento da asma; melhora do funcionamento do estômago;melhora de crises asmáticas; reforço da 
absorção de vitaminas; tratamento e melhora da osteopenia., Negativo: Não houveram experiências ou efeitos negativos no uso 
destes medicamentos citados.

26/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos que dar a chance de sobrevida tão esperada pelos pacientes e familiares.

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não conheço sobre o assunto

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu crio uma filha que junto comigo luta pela vida dela desde o dia que nasceu, hoje temos 4 anos e alguns meses nessa 
luta que começou com 1 dia de vida. Minha filha tem, por lei, assegurado o direito a vida, e ter acesso a esses medicamento 
(seguindo orientações médicas) significa manter a sua vida por mais tempo, tempo esse que saberia ser aproveitado por quem luta 
por ele. E ainda com mais qualidade de vida, que inclusive no caso das pessoas com Fibrose Cística é muito comprometida pela 
intensidade dos tratamentos que são necessários para tentar diminuir a velocidade da progressão da doença, tratamento esse que 
pode ser reduzido com o uso desse medicamento. Nada hoje é capaz de fazer a Fibrose Cística não progredir. Se Olga, minha filha, faz 
hoje um tratamento de aproximadamente 2h diárias com apenas 4 anos para se manter o melhor possível, por que alguém ou alguma 
instituição lhe negaria o acesso a um medicamento que pode fazer a doença literalmente parar de progredir e até mesmo retroceder? 
Nós lutamos pela vida todos os dias, e ter conhecimento sobre esses moduladores como Orkambi nos enche de esperança de que ela 
lute por muitos anos e muitas fases da vida, e que essa luta não seja interrompida precocemente como os 18 anos de média de idade 
de morte dos paciente de FC no Brasil. Como todo o amor semeado em anos de cuidado pode suportar a ideia de que lhe neguem a 
sobrevivencia por impacto orçamentário em um país que uma das maiores economias globais? O Brasil segue com índices muito mais 
baixos que outros países de sobrevida de pacientes de FC.Os estudos que tratam de doenças raras tem suas peculiaridades, mas para 
além deles frequentemente temos relatos importantíssimos de pacientes com melhora da função pulmonar, com redução do 
acometimento do pancreas, com melhor ganho de peso, melhor estabilidade clínica... São coisas que não passam despercebidos a 
uma mãe que já preciso realizar tomografia em sua filha de 4 anos para acompanhar o desenvolvimento da doença pulmonar. Grande 
parte das coisas que hoje me são habituais não fariam nenhum sentido pra mim há alguns anos, quando eu não sabia o que era 
Fibrose Cística, ou doença rara, e fui pega de surpresa com esse diagnóstico de uma doença grave e sem cura em minha filha recem 
nascida. Eu desejo muito que outras mães recebam esse diagnóstico sabendo que o Orkambi está disponíveis para sua criança no 
futuro.  O teste genético não pode ser um dos argumentos contra a incorporação do Orkambi, pois todos os pacientes do meu estado 
tiveram seu mapeamento genético para identificação da mutação realizada em todo o país através do GBEFC - Grupo Brasileiro de 
Estudos de Fibrose Cística em parceria com os centros de referencia. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Cirurgia com 1 dia de vida para desobstrução intestinal, com abertura de ileostomia. 
Ileostomia por 10 mesesCreon em todas as refeição desde que nasceuSuplemento alimentarInternação para uso de antibiotico 
venosoAlfadornase nebulização diária, desde internação para uso de antibioticos com 5 mesesCirurgia de reconstrução do transito 
intestinalInternação para desosbstrução intestinalUso de laxante em dias alternados desde internação, ou seja há aproximadante 2 
anosAntibiotico oral para controlar as bacterias do pulmão (4 vezes)Tobramicina nebulização para controle de bacterias do pulmão (3 
vezes) ciclo de 28 dias com duas nebulizações diáriasVitaminas diariamente desde que nasceuFisioterapia respiratória em clinica, 
duas vezes por semana (antes da pandemia)Fisioterapia respiratória diaria com SHAKER (aproximadamente 60min), Positivo: Cirurgia 
com 1 dia de vida para desobstrução intestinal, com abertura de ileostomia. Ileostomia por 10 meses, Cirurgia de reconstrução do 
transito intestinal: - Efeito dela sobreviver e evacuar normalmente.Creon em todas as refeição desde que nasceu, suplementos 
alimentares:- Permite que ela absorva os nutrinientes da comida, mas precisamos fornecer uma dieta hipercalorica, por isso o uso de 
suplementosInternação para uso de antibiotico venoso:- eliminou a exarcebação pulmonarAlfadornase nebulização diária, desde 
internação para uso de antibioticos com 5 meses- tenta diminuir a viscosidade da secreção do pulmão, com objetivo de diminuir a 
quantidade de internaçoes (mas não impede que ajam novas internações)Internação para desosbstrução intestinal, Uso de laxante 
em dias alternados desde internação, ou seja há aproximadante 2 anos- permitir que ela continue evacuando Antibiotico oral para 
controlar as bacterias do pulmão (4 vezes), Tobramicina nebulização para controle de bacterias do pulmão (3 vezes) ciclo de 28 dias 
com duas nebulizações diárias- combater ou controlar infecções Vitaminas diariamente desde que nasceu- diminuir o deficit de 
vitaminas liposolúveisFisioterapia respiratória em clinica, duas vezes por semana (antes da pandemia), Fisioterapia respiratória diaria 
com SHAKER (aproximadamente 40-60min)- diminuir a secreção do pulmão, na tentativa de reduzir os comprometimentos e/ou 
proliferação de bacterias, Negativo: Todo o tratamento atual pra Fibrose Cística lida com os sintomas a medida que surgem, nada 

Clique aqui

Relato das 
experiencias 
com a FC em 
minha filha
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impede a evolução da doença, e a piora se torna cada vez mais perceptível. Com o tempo doença se intensifica e o tratamento se 
torna cada vez mais extenso e difícil. Hoje, com 4 anos, são 2h diárias de tratamento, ano que vem, com 5 anos será ainda maior. 

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

26/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Luto há 21 anos junto de meu filho o tratamento da doença degenerativa, seus sintomas e demais 
doenças causadas pela fibrose cística.Pesquisas e tratamentos com ambos os medicamentos mostram melhoras nós sintomas da 
fibrose bem como um possível estacionamento da evolução da doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon; pulmozyme; ursacol; budesonida; omeprazol; Aerolin; suplemento 
multivitaminico; cálcio com vitamina De., Positivo: Substituição da enzima pancreática; diluição de secreções pulmonares; tratamento 
de hepatopatia crônica ; tratamento da asma; melhora do funcionamento do estômago;melhora de crises asmáticas; reforço da 
absorção de vitaminas; tratamento e melhora da osteopenia., Negativo: Não houveram experiências ou efeitos negativos no uso 
destes medicamentos citados.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu DISCORDO da recomendação preliminar da Conitec à proposta de incorporação do medicamento, pois sou irmã de 
Lívia Rossi Arrivabene portadora de Fibrose Cística e vejo como é complicado conviver com a doença. Minha irmã fica muito tempo 
doente, usando muitos remédios, tem febre direto, tosse, muita secreção, vai umas seis vezes ao banheiro e suas fezes são muito 
líquidas, com óleo, isso dificulta que ela engorde. Ela fica muitas horas do seu dia fazendo tratamento e tomando remédios, isso é 
muito triste. Assim como ela , existem várias crianças e adolescentes que precisam de um medicamento eficaz no combate a causa da 
doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, PULMOZYME, TOBRAMICINA, FOSTAIR, 
MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO 
(AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO, FISIOTERAPIA 
RESPIRATÓRIA DIÁRIA., Positivo: PANCREATINA: atua na insuficiência pancreática URSACOL: O ácido ursodesoxicólico inibe a síntese 
hepática do colesterol e estimula a síntese de ácidos biliares, (a bile que fica presa nos canais do fígado).SABUTAMOL: fornece ação 
broncodilatadora na obstrução das vias aéreas.PULMOZYME: atua como mucolítico FOSTAIR: indicado para o tratamento do 
estreitamento das vias aéreas MULTIVITAMINICO GAMADEKS: reposição das vitaminas A, D, E e Ks OMEGA 3: ajuda na absorção das 
gorduras pelo sistema SULFATO DE ZINCO: ajuda na cicatrização da mucosa intestinal e diminuição da diarreia. PROBIÓTICO 20BI: 
equilibrar a flora intestinal DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, 
CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA): auxilia no tratamento das diversas infecções bacterianas SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO: ajuda no 
aporte calórico.FISIOTERAPIA RESPEIRATÓRIA: Limpeza bronquica do pulmão, tirar o excesso de secreção., Negativo: ANCREATINA: 
Náusea, vômito, constipação, distensão abdominal e diarreia, Estenose da região íleo-cecal e do intestino grosso (colonopatia 
fibrosante).URSACOL: constipação e vômitos, mal estar, tontura, dor de cabeça, mialgia, tosse, edema periférico, pirexia, icterícia 
...SABUTAMOL :tremores, nervosismo, dor de cabeça, cãibras musculares, palpitações. taquicardia (frequência cardíaca rápida), 
arritmias, rubor, distúrbios do sono e do comportamento.PULMOZYME: conjuntivite, faringite, laringite, rinite FOSTAIR: Faringite, 
candidíase oral, cefaleia, disfonia.MULTIVITAMINICO GAMADEKS: pode ocorrer a hipervitaminose OMEGA 3: Prejudica a coagulação 
do sangueSULFATO DE ZINCO: A ingestão excessiva de zinco, pode causar náuseas, vômitos, dor epigástrica, diarreia, letargia e 
fadiga.DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, 
TOBRAMICINA): o uso excessivo de antibióticos pode tornar o paciente resistente as diversas formulas, ficando sem muitas opções de 
antibióticos para tratar as diversas infecções respiratórias

Clique aqui

LAUDO MÉDICO

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma triste experiência com as medicações e tratamento de fibrose cística hoje no Brasil, pois perdi uma filha de 
12 anos para essa cruel doença, que pelo fato de ser progressiva e essas medicações que existem hoje só tratarem os sintomas e as 
complicações, a doença só avança tornando cada dia mais difícil a vida desses pacientes e consequentemente das famílias.Essa nova 
medicação é uma grande esperança de vida considerando que ela age na doença, fanzendo-a parar de progredir.Os custos do estado 
não devem ser levados em consideração, pois mais precioso são as vidas e a dignidade de cada paciente e familiar.Pensem com o 
coração... pensem como pais.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PULMOZYME, CREON, TOBRAMICINA E COLISTIN:todas essas medicações tratam apenas os sintomas 
dessa terrível doença, Positivo: Tem efeitos positivos sim, são medicações paliativas que ajudam nas melhoras das infecções e da 
nutrição dos pacientes, Negativo: Considerando que esses pacientes fazem usos contínuos delas sem uma esperança de cura, deixa-
os mais debilitados psicologicamente e atrapalham muito a vida social deles.

Página 976 de 2145

http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/58735/13719696_702744.pdf


Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam dessa medicação 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, enzimas pancreáticas, toby, Positivo: Qualidade e sobrevida da minha 
filha, Negativo: Nenhum

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é necessário para estender o tempo da vida com qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário pensar na melhoria de vida desses pacientes!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa-se desse remedio

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo com a mãe de um paciente de fiborse císitica e vejo a luta diária pela melhoria da qualidade de vida do filho e 
de muitos outros pacientes pelos quais também reivindica-se  direito à vida. A incorporação do Lumacaftor/ivacaftor ao SUS poderá 
prolongar a vida de muitos pacientes, bem como sua qualidade de vida, reduzindo a necessidade de mobilizar nebulizadores ou 
tratamentos fisioterápicos diários que reduzem o tempo que os jovens poderiam estar desfrutando de lazer ou estudos. O argumento 
sobre o alto custo do medicamento não procede, pois sendo uma doença rara, incide sobre um percentual pequeno da população. O 
custo de outros tratamentos que requerem internações longas também são altos. Então esse argumento do custo não me convence. 
Todos tem direito à vida e se o medicamento vai melhorar a vida dos pacientes e reduzir as internações não há motivo para recusar 
sua incorporação ao SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avó de Lívia Rossi Arrivabene, diagnosticada com Fibrose Cística aos cinco meses de vida. Ela nasceu com obstrução 
intestinal e passou por cirurgia aos dois dias de vida, ficando ostomizada até um ano de idade. Aos dois meses de vida iniciou quadro 
de insuficiência respiratória grave permanecendo três meses na UTI, sofrendo com insuficiência respiratória grave, infecções 
hospitalares, pneumonias de repetição onde teve várias. Lívia depende de medicamentos para melhorar o funcionamento dos 
sistemas respiratório, digestivo, hepático, pancreático, entre outros, porém essas medicações são apenas paliativos para os sintomas. 
A doença continua a avançar e seu pulmão já tem comprometimento. O tratamento é diário e muito cansativo. A paciente fica muito 
limitado pela doença, até mesmo na convivência familiar e social. Por isso DISCORDO da  recomendação preliminar da Conitec à 
proposta de incorporação do medicamento

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, PULMOZYME, TOBRAMICINA INALATÓRIA, 
FOSTAIR,  MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS 
COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO, 
FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA DIÁRIA., Positivo: PANCREATINA: atua na insuficiência pancreática URSACOL: O ácido ursodesoxicólico 
inibe a síntese hepática do colesterol e estimula a síntese de ácidos biliares, (a bile que fica presa nos canais do fígado).SABUTAMOL: 
fornece ação broncodilatadora na obstrução das vias aéreas.PULMOZYME: atua como mucolítico FOSTAIR: indicado para o 
tratamento do estreitamento das vias aéreas MULTIVITAMINICO GAMADEKS: reposição das vitaminas A, D, E e Ks  OMEGA 3: ajuda na 
absorção das gorduras pelo sistema SULFATO DE ZINCO: ajuda na cicatrização da mucosa intestinal e diminuição da diarreia. 
PROBIÓTICO 20BI: equilibrar a flora intestinal DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, 
AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA): auxilia no tratamento das diversas infecções bacterianas SUPLEMENTO 
HIPERCALÓRICO: ajuda no aporte calórico.FISIOTERAPIA RESPEIRATÓRIA:LIMPEZA DO PULMÃO, Negativo: PANCREATINA: Náusea, 
vômito, constipação, distensão abdominal e diarreia, Estenose da região íleo-cecal e do intestino grosso (colonopatia 
fibrosante).URSACOL:  constipação e vômitos, mal estar, tontura, dor de cabeça, mialgia, tosse, edema periférico, pirexia, icterícia 
...SABUTAMOL :tremores, nervosismo, dor de cabeça, cãibras musculares, palpitações.  taquicardia (frequência cardíaca rápida), 
arritmias, rubor, distúrbios do sono e do comportamento.PULMOZYME: conjuntivite, faringite, laringite, rinite FOSTAIR: Faringite, 
candidíase oral, cefaleia, disfonia.MULTIVITAMINICO GAMADEKS: pode ocorrer a hipervitaminose OMEGA 3: Prejudica a coagulação 
do sangueSULFATO DE ZINCO: A ingestão excessiva de zinco, pode causar náuseas, vômitos, dor epigástrica, diarreia, letargia e 
fadiga.DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO, 
TOBRAMICINA): o uso excessivo de antibióticos pode tornar o paciente resistente as diversas formulas, ficando sem muitas opções de 
antibióticos para tratar as diversas infecções respiratórias

Clique aqui

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Precisa-se desse remedio

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Grupos/associação/organi
zação de pacientes

1ª - Discordo, Discordamos porque necessitamos que a recomendação seja favorável à vida de pacientes com Fibrose Cística. A 
AMUCORS atua na luta por maior qualidade de vida e sobrevida dos pacientes há 21 anos. Embora que nas últimas décadas os 
avanços no diagnóstico e tratamento da Fibrose Cística mudaram o panorama desta doença no mundo inteiro, a doença ainda é 
responsável pelo óbito de muitas crianças, adolescentes e adultos no Brasil.O tratamento que temos hoje é apenas paliativo, não 
impede o avanço e progressão da doença, levando os pacientes a longas internações e muitas vezes à fila do transplante. Os 
medicamentos disponíveis envolvem a reposição de enzimas pancreáticas, uso de suplementos alimentares, mucolíticos, antibióticos 
orais e inalatórios e fisioterapia respiratória. Todos envolvem a redução dos sintomas e complicações decorrentes da doença, sem 
efeito em sua causa primária.  Desta forma, embora se utilizando vários medicamentos, ainda assim o índice de sobrevida é muito 
menor do que a média mundial.O medicamento Ivacaftor/Lumacaftor trata a base, o funcionamento da Proteína CFTR, fazendo com 
que os órgãos mais acometidos pela doença estabilizem, fazendo com que o paciente tenha seus sintomas quase nulos e esse registro 
já é sentido nos que usam o medicamento e que encontraram no fármaco uma nova esperança de vida.O uso deste medicamento 
CORRIGE A PROTEINA DEFEITUOSA causadora da fibrose cística: corrige-se o transporte de cloreto na membrana celular e, com isso, 
interrompe-se o ciclo de obstrução / inflamação / infecção que leva a deterioração pulmonar contínuaConsiderando o Artigo 196 da 
/ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ ŘƛȊ ǉǳŜ άŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ ƳŜŘƛŀƴǘŜ ǇƻƭƝǘƛŎŀǎ ǎƻŎƛŀƛǎ Ŝ ŜŎƻƴƾƳƛŎŀǎ ǉǳŜ 
visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, 
ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ /ƻƴǎƛŘŜǊŀƴŘƻ ŀƛƴŘŀ ǉǳŜ ŀ ƳŀƛƻǊƛŀ Řƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ Řŀ CƛōǊƻǎŜ /ƝǎǘƛŎŀ ǎńƻ ŎǊƛŀƴœŀǎ Ŝ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘŜǎ ǇƻŘŜƳƻǎ 
ƴƻǎ ŀƳǇŀǊŀǊ ǎƻōǊŜǘǳŘƻ  ƴƻ !Ǌǘ пȏ Řƻ 9ǎǘŀǘǳǘƻ Řŀ /Ǌƛŀƴœŀ Ŝ Řƻ !ŘƻƭŜǎŎŜƴǘŜ ǉǳŜ ŘƛȊ ά; ŘŜǾŜǊ Řŀ ŦŀƳƝƭƛŀΣ Řŀ ŎƻƳǳƴƛŘŀŘŜΣ Řŀ ǎƻŎƛŜŘŀŘŜ 
em geral e do poder público assegurar, com absoluta prioridade, a efetivação dos direitos referentes à vida, à saúde, entre outros 
citados, representamos aqui a família, a comunidade e a sociedade em geral lutando para a saúde e tratamento de nossos pacientes. 
Cabe desta forma, ao Poder Público assegurar o medicamento, assim, estaremos cumprindo as nossas responsabilidades dentro de 
um processo democrático e de direito, principalmente o da vida.Ainda podemos nos amparar na história diferente, na empatia, ou 
ǎŜƧŀ ƴŀ ƛƴǾŜǊǎńƻ Řƻǎ ǇŀǇŜƛǎΣ ƴŀ ǊŜŦƭŜȄńƻ Řƻ ŜȄŜƳǇƭƻΥ  άŜ ǎŜ Ŝǳ ŜǎǘƛǾŜǎǎŜ ƴƻ ƭǳƎŀǊ Řƻ ƻǳǘǊƻΚ h ǉǳŜ Ŝǳ ǘŜǊƛŀ ǉǳŜ ŦŀȊŜǊ ǇŀǊŀ ŎƻƴǾŜƴŎşπƭƻ 
a autorizar que a minha vida, ou de meu familiar mereça continuar por mais tempo?Se considerarmos custo/benefício, o custo das 
internações contínuas, grande quantidade de medicamentos, progressão da doença, UTIs, cirurgias de transplantes e intercorrências 
várias, certamente não haveria de se admirar que esta medida talvez recaísse em muito maior o benefício do novo 
medicamento.Além disso, estamos aqui falando de pessoas com uma doença grave e crônica e de suas famílias, do contexto que estas 
historias se desenvolvem. Por de trás de um número de protocolo, de processo ou prontuário, existem historias incríveis de 
superação, de luta e principalmente de vida.Desta forma solicitamos a incorporação destes medicamentos nos PCDTs do SUS e que 
possamos todos juntos contribuir com mudança da história da Fibrose Cística no Brasil e na vida de crianças e 
jovens.Atenciosamente,Elisabeth Backes

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreáticas a cada refeição, longas nebulizações, antibióticos inalatórios, 
antibióticos injetáveis, mucolíticos, vitaminas, dietas hipercalóricas, fisioterapias, internações, cirurgias., Positivo: O tratamento trata 
os sintomas da doença, embora não possuem efeito no impedimento da progressão da doença., Negativo: O tratamento que já 
temos hoje não impede a progressão da doença, apenas trata os sintomas. Já o medicamento em discussão Ivacaftor /Lumacaftor 
trata a proteína CFTR, ou seja neste caso impediria a progressão da doença.

Clique aqui

Carta a 
CONITEC 

Ivacaftor/Luma
caftor
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho tem fibrose cistica, e acompanho como é complicado a vida de uma pessoa com essa doença, os 
medicamentos atuais não são eficazes, não impedem a doença de progredir, cada dia é uma coisa diferente e aos poucos a saude 
dele vai ficando mais sensível. Esses remédios é uma esperança de um futuro com saúde. De ter uma vida digna, sem precisar de um 
tubo de oxigênio , ou como tantos outros pacientes que estão na fila de transplante, temos tempo de mudar a história de vida não só 
dele, mas de tantos outros pacientes. Precisamos desses medicamentos para isso.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O sobrinho neto da minha comadre tem fibrose cística. É um menino lindo de 3 anos e que nasceu com problemas 
referentes a doença. Fez cirurgia de intestino aos seis dias de vida porque o muco "colou" as fezes na parede do intestino. Três meses 
depois precisou se operar novamente para religar o intestino. Já pegou bactérias e teve que fazer um tratamento pesado, com muitos 
efeitos colaterias.Esse ano, em janeiro, por conta das bactérias, precisou se internar. É muito triste ver o sofrimento dele e de sua 
família. É muito angustiante não saber como será o dia de amanhã. Ele tem a mutação deltaf508 e é homozigoto, elegível para o 
Orkambi. Nosso maior sonho é vê-lo feliz, vê-lo se tornar um adolescente e depois um adulto com vida, com qualidade de vida!!!!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento seria ideal pois vai agir na base da doença e não apenas tratar os sintomas como vem acontecendo. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Medicamentos fluidificadores,soro,antibiótico inalatorio , Positivo: Elimina a secreção acumulada 
Elimina bactérias , Negativo: Trata somente os sintomas e não a base da doença 

29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esse medicamento inovador será uma revolução para os pacientes que sofrem dessa terrível doença chamada Fibrose 
Cística pois irá atuar diretamente na base da doença para que os pulmões dos portadores funcionem direito. Hoje nosso tratamento é 
paliativo e serve apenas para amenizar os diversos sintomas da doença. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon 25.000, Azitromicina, clavulanato + amoxacilina, colistina, omeprazol, Pulmozyme, vitaminas, 
suplementos calóricos, bactrim, ciprofloxacino., Positivo: Ganhamos uma pequena sobrevida utilizando os medicamentos 
disponíveis., Negativo: Todos os medicamentos são corretivos, são utilizados após as manifestações da doença.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo dia é uma luta pela vida,esse medicamento vai ajudar a viver!!!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda do medicamento em questão.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quanto vale a vida do meu filho? Meu pequeno tem apenas 3 anos de idade e nesses 3 anos de vida já passou por 
muitas coisas: internações, crises respiratória, crises intestinais, infecções por bactérias. E conto os dias para que ele alcance idade 
para tomar o orkambi. Não sei se você que está lendo esse relato é pai, mãe ou não mas com certeza é um ser humano passível de 
sentimentos e espero que me compreenda: eu sempre quis ser mãe,  levei 12 anos para engravidar e quando meu filho nasceu 
descobrimos a fibrose cistica, o médico me contou uma analogia para que eu pudesse entender o que esperar dos medicamentos aos 
quais temos acesso. Ele disse: imagine uma casa cuja a qual o telhado tem várias goteiras, no entanto não temos escadas ou materiais 
para concertar o telhado, então o que nos resta é secar incansavelmente o chão molhado, a gente até espalha algumas bacias ou 
baldes, mas uma hora eles transbordam pois a chuva não para, e a gente não vence secar. Depois de um tempo mesmo secando o 
piso, a umidade presente no ambiente começa a estragar os móveis, por que o telhado está estragado. Então mãezinha o que 
estamos fazendo é secar o chão. Em outras palavras estamos secando gelo. E naquele dia voltei pra casa desesperada, com um recém 
nascido nos braços e duas sacolas de remédios que era apenas para um mês, uma quantidade que um adulto não toma em um ano 
inteiro. O coração estava aflito, mas existia uma esperança, um remédio está vindo, um remédio que até que fim pode concertar o 
telhado, pela primeira vez um remédio que pode travar o desenvolvimento da doença. Uma esperança de futuro para ele. Meu sonho 
é ver meu filho bem, jovem e adulto vivendo uma vida plena, longe das internações. Me corta o coração ver a quantidade de mães 
que perderam seus filhos precocemente pra essa doença, eles nunca tiveram uma chance, e tantos outros que estão em fase terminal 
e a gente não pode fazer nada. Eles só querem viver e respirar. E mesmo quando a pessoa aparenta estar bem a doença da sinais da 
sua evolução, que ela está ali nas entrelinhas e a cada crise que passa percebemos que a pessoa já não é mais a mesma, respirar já 
não é mais tão fácil. Negar essa medicação é tirar a esperança de todos que depende dela, é tirar talvez a única chance de vida. Negar 
esse medicamento é negar o direito a vida, não façam isso conosco. Pois uma vida vale mais do que o mundo inteiro.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dekas, creon e pumozime, Positivo: O dekas é vitaminas lipossolúvel, o creon são 
enzimas pancreática que ajuda o paciente absorver a gordura e nutrientes dos alimentos. O pumozime ajuda a fluidificar as secreções 
ajudando a retirada das mesmas. , Negativo: As medicações tratam os sintomas, porém não impedem a doença de progredir, e o 
paciente continua ficando cada vez pior.

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos devem ter acesso.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Porque acho interessante inglobar no programa de distribuição pública esse medicamento,já que ele é de grande 
eficiência 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sei que o medicamento é amplamente utilizado com sucesso na Europa e Estados Unidos e tendia eficácia comprovada, 
aumentando a qualidade de vida e expectativa de vida dos pacientes em tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo dessa recomendação desfavorável para incorporação desta medicação, pois a filha de uma amiga tem FIBROSE 
CÍSTICA, e acompanhei um pouco a rotina dela para fazer o tratamento da filha. Sou acadêmica do curso de fisioterapia e me 
interessei pelo assunto, pois esta doença tem graves comprometimentos respiratórios. Antes da criança iniciar o uso desta 
medicação, ela apresentava graves sintomas respiratórios, exacerbações frequentes que repetidas vezes evoluíram para pneumonias 
e, em diversos casos culminaram em internações hospitalares longas. Apenas com uma breve observação na rotina daquela família 
era possível perceber que mesmo com todos os tratamentos medicamentosos ofertados no SUS, somados a sessões diárias de 
fisioterapia respiratória a paciente não tinha um longo período de estabilidade e sem apresentar intercorrências médicas, fato este 
que comprometia a qualidade de vida da criança e da família. Em julho de 2018 a família conseguiu ter acesso ao primeiro lote deste 
medicamento, via decisão judicial, a partir de então a vida dessa criança mudou significativamente, pois foi notória, inclusive 
visualmente a evolução que ela apresentou. Mesmo com poucos meses de uso do ORKAMBI já era possível perceber  que a criança 
ganhou peso com muito mais facilidade( que não comum ao paciente fibrocístico), apresentou crescimento satisfatório similar a uma 
criança que não fibrose cística. De acordo com as informações da família, os exames também melhoram, como por exemplo, 
espirometria, teste do suor, as infecções por pseudomonas que eram recorrentes não apareceram mais nos exames de 
bacterioscopia; as crises de tosse sumiram, enfim, os ganhos em qualidade de vida foram expressivos, justificando assim o uso desta 
medicação. Espero que esta comissão possa reconsiderar este perecer e ofertar esta medicação no SUS.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: LUMACAFTOR/IVACAFTOR, Positivo: GANHO DE PESO; GANHO DE 
ALTURA;INTERRUPÇÃO NAS CRISES DE TOSSE;MENOS SECREÇÃO PARA ELIMINAR;MENOS INFECÇÕES POR BACTÉRIAS;MELHORA 
SIGNIFICATIVA NA QUALIDADE DE VIDA., Negativo: O MEDICAMENTO EM SI NÃO APRESENTOU NENHUM EFEITO NEGATIVO, ATE O 
MOMENTO. O UNICO PROBLEMA É AINDA NÃO ESTAR DISPONÍVEL NO SUS.

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque a fibrose cística é uma doença grave, progressiva em que o tratamento é intenso e cansativo. É 
composto por diversos medicamentos e fisioterapias administrados ao longo do dia continuamente.A incorporação implica ao acesso 
dos pacientes a um medicamento que interrompe a progressão da doença, proporcionando uma melhor qualidade de vida e 
podendo assim, prolongar a expectativa de vida desses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O filho de uma grande amiga minha tem fibrose cística.  Aos três anos de idade já ficou internado muitas vezes e 
acompanho de perto todo o sofrimento da família. Apesar de ser um menino saudável, quando pega bactérias nos pulmões ele 
precisa de tratamento no hospital e é muito triste de ver uma criança cheia de alegria trancafiada em um quarto de hospital. Ele tem 
a mutação deltaf508 homozigoto e o Orkambi poderia ajudar e muito na vida do Igor.Eu gostaria de ver o Igor crescer longe dos 
hospitais, brincando feliz e sem medo de encostar nas coisas por conta das bactérias. Gostaria que ele chegasse a faculdade, formasse 
a sua família, que pudesse viver muitos e muitos anos. É direito de todos nós ter uma vida digna. É direito dele também! 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda do medicamento em questão.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como é possível concordar com a a recusa de oferecer uma medicação tão importante como essa a quem necessita 
tanto????? 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, É um medicamento que pode ser acessado por pessoas de baixa renda e é essencial no 
tratamento de crianças com fibrose cística. Isso é a esperança dessas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sou favorável a compra e fornecimento desse medicamento pelo SUS para manutenção da vida

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário para a saúde das pessoas

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada com 
essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda do medicamento em questão.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque a pessoa depende deste remédio para viver

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avô de Lívia Rossi Arrivabene, diagnosticada com Fibrose Cística aos cinco meses de vida. Ela nasceu com obstrução 
intestinal e passou por cirurgia aos dois dias de vida, ficando ostomizada até um ano de idade. Aos dois meses de vida iniciou quadro 
de insuficiência respiratória permanecendo três meses na UTI, onde teve várias pneumonias, infecções, dificuldade em ganhar peso, 
etc. Atualmente com cinco anos Lívia depende de medicamentos para melhorar o funcionamento dos sistemas respiratório, digestivo, 
hepático, pancreático, entre outros, porém essas medicações não atuam na causa da doença, são apenas paliativos para os sintomas. 
A doença continua a avançar e seu pulmão já tem um comprometimento. O tratamento é diário e muito cansativo. A paciente fica 
muito limitado pela doença, até mesmo na convivência familiar e social.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, PULMOZYME, TOBRAMICINA, FOSTAIR,  
MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO 
(AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO, FISIOTERAPIA 
RESPIRATÓRIA DIÁRIA., Positivo: Os medicamentos ajudam nos sintomas da doença, amenizam o mal estar, os quadros agudos. Sem 
eles ela não sobreviveria pois a desnutrição e as infecções pulmonares tomam conta do organismo., Negativo: Os efeitos negativos 
são que todos tem alguma contra indicação, ou prejudicam outras partes do organismo. Por exemplos os diversos antibioticos que 
são usados, desequilibram a flora intestinal piorando os quadros de denutrição e fazem com seu uso execisso, que as bacterias se 
tornem resistentes piorando ainda mais as opçoes de tratamento. Precisamos de medicamentos que tratem a causa da doença. 

Clique aqui

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os custos imediatos são mínimos se comparados aos custos de médio e longo prazo do sistema de saúde.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da preliminar da Conitec pois estas medicações Lumacaftor/Ivacaftor promete tratar da doença, embora as 
que já estão sendo disponibilizadas pelo SUS só tratam os sintomas, sem que o portador de Fibrose Cística tenham melhores 
qualidades de vida, mesmo fazendo o uso das medicações que já utilizam. Os portadores continuam sentindo os sintomas e sinais de 
infecções, nos pulmões, recorrentes internações, insuficiência respiratória, má digestão, tosse persistente e com muco, massas mole 
no nariz. Enfim todos os sintomas que uma pessoa com Fibrose Cística sente, com essa inovação dessas medicações 
Lumacaftor/Ivacaftor essas pessoas teram mais chances de melhorar sua qualidade de vida.Os portadores de Fibrose Cística não tem 
condições financeiras de arcar com essas despesas. E lutam todos os dias por suas vidas.Peço que seja revisto esse parecer pois os 
portadores de Fibrose Cística tem esse direito de melhorar a qualidade de vida e essa inovação é muito importante para a vida dessas 
pessoas. Não os seguem essa chance!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de extrema necessidade pra quem precisa

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importante para que o paciente tenha uma boa qualidade de vida e possa viver com dignidade para 
estudar e trabalhar e assim trazer sua contribuição para a sociedade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A incorporação do lumacaftor/ivacaftor à vida do paciente com FC aumenta muito a sua qualidade de vida!!!!!!

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de Lívia Rossi Arrivabene diagnosticada aos cinco meses de vida com Fibrose Cística e vivemos há quase seis 
anos uma luta diária. Lívia nasceu com uma obstrução intestinal e passou por cirurgia de intestino aos dois dias de vida (enteretomia  
parcial de intestino grosso por megacólon congênito) ficando ostomizada até um ano de idade, pois, após a cirurgia iniciou os 
sintomas pulmonares da Fibrose Cística e Lívia permaneceu na UTI por meses, sofrendo com insuficiência respiratória grave, infecções 
hospitalares, pneumonias de repetição. Lívia apresenta insuficiência pancreática, evoluiu para elevação de enzimas hepáticas 
caniculares sugestiva de acometimento hepático da fibrose cística e seu pulmão já apresenta comprometimento devido ao avanço da 
doença.  O tratamento da doença é muito cansativo, a criança não entende porque toma tantos remédios e continua doente, ela não 
entende porque faz fisioterapia respiratória todos os dias e continua cheia de secreções. E nós pais dia após dia lutamos para ver 
melhora, mas sabemos da realidade, por isso DISCORDO  recomendação preliminar da Conitec à proposta de incorporação do 
ivacaftor 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, PULMOZYME, TOBRAMICINA, FOSTAIR,  
MULTIVITAMINCO GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO 
(AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO, FISIOTERAPIA 
RESPIRATÓRIA DIÁRIA., Positivo: PANCREATINA: atua na insuficiência pancreática que é a incapacidade do pâncreas exócrino de 
secretar enzimas digestivas em quantidade suficiente para digerir os alimentos no intestino e permitir sua absorção, isto é digerir a 
comida quando ela passa pelo intestino. URSACOL: O ácido ursodesoxicólico inibe a síntese hepática do colesterol e estimula a síntese 
de ácidos biliares, (a bile que fica presa nos canais do fígado).SABUTAMOL: fornece ação broncodilatadora de curta duração na 
obstrução reversível das vias aéreas.PULMOZYME: atua como mucolítico das vias aéreas reduzindo a frequência das infecções 
respiratórias que requerem antibioticoterapia (tratamento com antibiótico) intravenosa e melhorar a função respiratória;FOSTAIR: 
indicado para o tratamento do estreitamento das vias aéreas e da dificuldade de respirar associada às doenças das vias 
aéreasMULTIVITAMINICO GAMADEKS: reposição das vitaminas A, D, E e Ks  que precisam de gordura para serem absorvidas, como na 
Fibrose Cística há uma perda de gordura pelo sistema digestivo essas vitaminas precisam ser suplementadas.OMEGA 3: ajuda na 
absorção das gorduras pelo sistema digestivo e na desinflamação do intestinoSULFATO DE ZINCO: ajuda na absorção intestinal geral, 
cicatrização da mucosa intestinal e diminuição da diarreia. PROBIÓTICO 20BI: equilibrar a flora intestinal que fica constantemente 
colonizada por bactérias ruins.DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, 
CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA): auxilia no tratamento das diversas infecções bacterianas que colonizam os pulmões dos 
portadores de Fibrose Cística, devido a produção excessiva de muco nos canais pulmonares.SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO: ajuda no 
aporte calórico do paciente de Fibrose Cística, tentando repor calorias que não são absorvidas pelo organismo.FISIOTERAPIA 
RESPEIRATÓRIA:Auxilia na limpeza bronquica dos pulmões, tirando a secreção produzina pela Fibrose Cística, Negativo: TODOS OS 
MEDICAMENTOS DISPONÍVEIS HOJE PELO SUS PARA O TRATAMENTO DA FIBROSE CISTICA APENAS AGEM NOS SINTOMAS DA DOENÇA 
E NÃO PARAM A PROGRESSÃO DA DOENÇA. PRECISAMOS DE MEDICAÇÃO QUE ATUE NA CAUSA DA DOENÇA.

Clique aqui

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda do medicamento em questão.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Perdi um primo de 11 anos, a 30 anos atras quando ele nasceu não tive a chance de uma qualidade de vida melhor ou a 
chance de estar conosco hoje e agora os portadores desta doença podem através destes medicamentos ter uma esperança  e uma 
qualidade de vida,peço que disponibilizem esses medicamentos a esses portadores desta doença,só quem teve um portador na 
família sabe o sofrimento que vivemos.E agora a dois anos nasceu na nossa família mais um primo com esta doença e estamos 
vivendo de novo com este sofrimento ,mas agora com esperança de uma historia com final feliz

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se tem um remédio que pode prorrogar a vida de uma pessoa eu sou favorável

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Não  concordo porque sou a favor da vida, todo ser humano tem direito  ao tratamento para melhorar a sua qualidade  
de vida e de sobrevivência, se existe a oportunidade  de perspectiva de melhora ou cura com os medicamentos , então oque impede 
de sentar-se?

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha amiga tem um filho de três anos com fibrose cística. Sei bem como é esta doença. Quando ele nasceu foi 
dolorido demais ver o sofrimento dela, do marido, dos avós e de toda a família porque o bebê precisou ficar internado por 43 dias. O 
medo de uma doença genética sem cura afeta a todos nós. Não saber como será o dia de amanhã, se poderemos planejar um passeio 
ou viagem juntos é angustiante demais.Também é muito triste ver que nossos filhos não podem brincar sempre juntos, porque se 
meus filhos estão resfriados não podem chegar perto do filho dela. Ele não frequenta a escolinha pelo mesmo motivo e isso impacta 
na vida da família e da criança, que não tem amigos.Ele tem a mutação deltaf508 e é homozigoto. Leio muito a respeito da doença e 
sei que esse medicamento poderia melhorar e muito a vida não apenas da criança, mas de toda a sua família. Eles vivem para a 
fibrose cística, perdem muitas horas do dia dedicados ao tratamento. Temos esperança pela incorporação do Orkambi para que, ao 
atingir a idade certa, ele possa ter uma vida cheia de alegrias. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois como informei, eu tenho um filho de uma amiga com a doença e o remédio será primordial para melhora 
do paciente, pois age não só nos sintomas, mas na causa, na raiz genética da doença, possibilitando uma melhora na qualidade de 
vida do paciente, com menos internações, com menos intercorrências.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou portadora de Fibrose Cistica. Dependo de várias medicaçoes para o tratamento. Todo novo medicamento que 
surge e que auxilia os pacientes são muito importantes, e o Lumacaftor / Ivacaftor é um deles. Não só para termos uma melhor 
qualidade de vida, como para os que dependem de medicaçoes novas pra sobreviver. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Alfa Dornase, Colistimetato de Sodio, Tobramicina, Aerolin, Seretide Diskus, Brometo de Tiotropio 
monoidratado, Prednisona, Cloridrato de Ciprlofloxacino, Amoxicilina e Clavulanato de Potassio entre outros antibioticos. , Positivo: 
Auxiliam na redução da inflamação pulmonar, ajuda no combate a asma, ajuda a fluidificar o catarro, ajuda a combater as bacterias, 
Negativo: Muita tosse, dor de estomago, irritação, taquicardia, exacerbação da tosse.

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, o medicamento Orkambi tem sido usado em diversos outros países, com resultados positivos.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Essa medicação ajuda a melhorar a qualidade de vida dos pacientes com essa doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Remédio muito importante pro tratamento e deve ser fornecido pelo governo 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao medicamento isso é um pais livre!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  A Fibrose Cística é uma doença grave e que infelizmente não tem cura. Os sintomas da doença são fortes e afeta 
diversos órgãos como pulmões, fígado, etc.., além de infecções pulmonares,  problemas para respirar. O desgaste no dia a dia do 
paciente é triste de ver, e infelizmente hoje, o ciclo de vida do paciente é reduzido, infelizmente tirando a vida precocemente destas 
pessoas.Os moduladores de CFTR, objeto da consulta auxiliam e corrigem a proteína defeituosa produzida pelo gene CFTR na Fibrose 
Cística o que pode interromper a progressão da doença, melhorar funções pulmonares, por exemplo, reduzir a quantidade de 
medicação ingerida, evitar transplantes, intervenções cirúrgicas e internações, aumentar sua expectativa de vida. Trazer esperança e 
ajudar quem mais precisa. Imagino que todos ao redor destes pacientes, mas principalmente pais, querem ver seus filhos crescerem e 
terem a chance de viver mais e com menos dores e mais esperança de dias melhores.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento em questão é utilizado em sistemas de saúde de outros países, com sucesso. Além disso, os 
tratamentos disponíveis atualmente tratam apenas dos sintomas da fibrose cística, enquanto este medicamento trata a doença em si.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É obrigação do Estado proporcionar tratamento médico a seus cidadãos. Neste caso, também é obrigação facilitar o 
acesso a um medicamento existente e que não pode ser adquirido pelos pacientes, seja pelo seu valor ou pela dificuldade para 
comprá-lo, medicamento que pode melhorar a qualidade de vida das pessoas ou prolongá-las, como no caso de pacientes com 
doenças progressivas como a Fibrose Cística.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A rotina de um paciente de fibrose cistica é muito difícil : muitas k alacoes , medicamentos!! Todos tem um direito a 
uma melhor qualidade de vida!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina AquadeksSalbutamol, Positivo: Absorcao dos alimentosReposição de 
vitaminas Auxilia na inalação , Negativo: Dores abdominaisDificuldade de deglutição/ dores de estomago/ Acelera os batimentos 
cardiacos

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é extremamente importante para a doença  Fibrose Cística e é urgente a sua liberação. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, NÃO CONCORDO COM ESTE PARECER, POIS TENHO UMA SOBRINHA DE 11 ANOS DE IDADE QUE UTILIZA ESTE 
MEDICAMENTO A 1 ANO. OS RESULTADOS DO ORKAMBI NA VIDA DELA FORAM ESPETACULARES, ELA CRESCEU BASTANTE, GANHOU 
PESO, PAROU COM CRISES DE TOSSES, PAROU DE EXPELIR SECREÇÃO QUE ERAM COMUNS COM AS TOSSES E PRINCIPALMENTE NÃO 
TEVE MAIS NENHUMA INTERNAÇÃO POR PROBLEMAS DE SAÚDE. SEGUNDO RELATO DA MÃE, OS RESULTADOS DE EXAMES CLINICOS 
TAMBÉM MELHORARAM BASTANTE. TEVE MELHORA NO EXAME DE PROVA DE FUNÇÃO PULMONAR, MELHOROU O RESULTADO DO 
TESTE DE SUOR, PARARAM AS INFECÇÕES POR BACTÉRIAS(PSEUDOMONAS, POR EXEMPLO), ENFIM O GANHO NA QUALIDADE DE 
VIDA FORAM SURPREENDENTES. ANTES DESSA MEDICAÇÃO, MESMO FAZENDO TODO O TRATAMENTO QUE ESTÁ DISPONÍVEL NO SUS 
A DOENÇA NÃO PARAVA DE AGRAVAR A CADA DIA. HOJE ELA TEM UMA VIDA NORMAL, COM ALEGRIA E ESPERANÇA. PARA MIM, 
MESMO NÃO SENDO UM PACIENTE, MAS COM TODA CERTEZA POSSO AFIRMAR QUE QUALIDADE DE VIDA É O EFEITO POSITIVO MAIS 
VISÍVEL APÓS A MEDICAÇÃO, PORTANTO PEÇO QUE ESTA COMISSÃO REVEJA ESTE PARECER E OFERTE ESTA MEDICAÇÃO NO SUS.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: LUMACAFTOR/IVACAFTOR, Positivo: GANHO DE PESO;GANHO DE ALTURA; SEM 
INFECÇÃO POR BACTÉRIAS; CESSOU AS CRISES DE TOSSES;MELHOROU O PADRÃO RESPIRATÓRIO;PAROU EXPELIR SECREÇÃO A TODO 
MOMENTO;SIGNIFICATIVA MELHORA NA QUALIDADE DE VIDA., Negativo: O EFEITO NEGATIVO DESTE REMÉDIO É QUE NÃO ESTÁ 
DISPONÍVEL NO SUS, NO MOMENTO.

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença genética, crônica, sem cura até  a presente data, Trazendo grande sofrimento para seus 
portadores e familiares, com as internações frequentes, cirurgias , debilidade, privando os portadores do núcleo familiar por muitas 
vezes. O uso desses medicamentos seriam de grande eficácia no tratamento da fibrose cística porque agiriam diretamente na 
progressão da doença

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Salbutamol- Pulmozyme -Multivitaminico-, Positivo: Salbutamol- dilata os brônquios, 
facilitando a expectoração e com isso diminue o acúmulo de secreções nos pulmões.Pulmozyme- Ajuda a expectorar e diminue o 
muco acumulado nos pulmões.Multivitaminicos- ajuda na reposição das vitaminas A, D, E, K,essenciais na fibrose cistica, Negativo: 
Salbutamol- acelera o coração,tremores, nervosismoPulmozyme-conjuntivite, faringite, falta de arMultivitaminico-hipervitaminose, 
toxicidade.

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Uma vida não tem preço. Esse medicamento salva vidas!!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, MELHORA DE VIDA DESSAS PESSOAS

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Custo muito alto, e os pacientes dependem destes medicamentos para melhora do quadro clínico 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, Pulmozyme é Colistimetato, Positivo: Melhor qualidade de vida, 
Negativo: Nenhum 
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http://formsus.29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, SOU PORTADORA DA DOENÇA, FIBROSE CÍSTICA E MINHA ROTINA DE VIDA É MUITO SACRIFICANTE, MUITOS REMÉDIOS 
QUE SO TRATAM OS SINTOMAS E NÃO PARAM A EVOLUÇÃO DA DOENÇA. JÁ FUI SUBMETIDA HA DUAS CIRURGIAS, INTERNAÇÃO DE 
MAIS DE TRES MESES DE DURAÇÃO, EXACERBAÇÕES DA DOENÇA QUE ME IMPEDEM DE VIVER NORMALMENTE. NO ANO PASSADO 
TIVE OITO INTERCORRENCIAS QUE QUASE ME LEVARAM A NOVAS INTERNAÇÕES. POR ISSO DISCORDO DA RECOMENDAÇÃO 
PRELIMINAR DA CONITEC À PROPOSTA DE INCORPORAÇÃO DA NOVA MEDICAÇÃO AO SUS.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PANCREATINA, URSACOL, SABUTAMOL, PULMOZYME, TOBRAMICINA, FOSTAIR, MULTIVITAMINCO 
GAMADEKS, VITAMINA D, OMEGA 3, SULFATO DE ZINCO, PROBIÓTICO 20BI, DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM 
CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, CIPROFLOXACINO) E SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO, FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA 
DIÁRIA., Positivo: PANCREATINA: atua na insuficiência pancreática URSACOL: O ácido ursodesoxicólico inibe a síntese hepática do 
colesterol e estimula a síntese de ácidos biliares, (a bile que fica presa nos canais do fígado).SABUTAMOL: fornece ação 
broncodilatadora na obstrução das vias aéreas.PULMOZYME: atua como mucolítico FOSTAIR: indicado para o tratamento do 
estreitamento das vias aéreas MULTIVITAMINICO GAMADEKS: reposição das vitaminas A, D, E e Ks OMEGA 3: ajuda na absorção das 
gorduras pelo sistema SULFATO DE ZINCO: ajuda na cicatrização da mucosa intestinal e diminuição da diarreia. PROBIÓTICO 20BI: 
equilibrar a flora intestinal DIVERSOS ANTIBIÓTICOS COMO (AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIO, AZITROMICINA, 
CIPROFLOXACINO, TOBRAMICINA): auxilia no tratamento das diversas infecções bacterianas SUPLEMENTO HIPERCALÓRICO: ajuda no 
aporte calórico.FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA: AJUDA NA LIMPEZA DA SECREÇÃO PULMONAR QUE A FIBROSE CISTICA PRODUZ EM 
EXECESSO NOS BRONQUIOS, Negativo: OS MEDICAMENTOS DISPONÍVEIS HOJE PARA O TRATAMENTO DA FIBROSE CISTICA APENAS 
AGEM NOS SINTOMAS DA DOENÇA E NÃO PARAM A PROGRESSÃO DA DOENÇA.

Clique aqui

LAUDO MÉDICO

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Creon, zoteon, ursacol, Positivo: Melhora respiratória, Negativo: Nenhum

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida da minha filha e de tantos outros fibrocísticos não tem preço. Os dados científicos comprovam a eficácia da 
medicação OrKambi. Os benefícios são, praticamente, a cura! Já perdi uma filha para essa doença. Quero que minha única filha viva, 
permaneça viva e com qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha filha possui um grupo multi disciplinar com ela (pneumologistas, 
fisioterapeutas, psicólogas, nutricionistas e família), juntamente a todos esses profissionais ainda precisa de internações de, no 
mínimo, 21 dias. No dia a dia, ela faz uso de medicações específicas para fibrose cística como pulmozyme e colistim, além de aerolim, 
seretide, tambem faz uso de enzimas específicas, vitaminas, suplementos, ursacol., Positivo: Todos esses procedimentos e 
medicações ajudam a amenizar os sintomas da doença. , Negativo: Mesmo com todos esses medicamentos e procedimentos, a 
doença continua a diminuir a qualidade de vida dela e, consequentemente, diminui as chances de viver. 
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda do medicamento em questão.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fibrose Cística é uma doença genética rara e progressiva, que afeta os pulmões, o pâncreas, as vias aéres superiores, o 
sistema reprodutor, digestivo e hepático. Meu filho luta pela vida dia após dia, almejando o seu futuro. Hoje com quase 22 anos, 
fazendo curso superior com todas as dificuldades desde sempre.Com as bactérias pseudomonas colonizada faz inalações (3 vezes ao 
dia), fisioterapias diárias, grande parte do seu tempo diário totalmente dedicado a sua saúde.Tenta conciliar com a faculdade, 
encontrando muita dificuldade, mas não desiste.Os medicamentos de que faz uso cuida apenas dos sintomas.Orkambi que já é um 
medicamento aprovado pela FDA e ANVISA, portadores de Fibrose Cística fazem uso com  resultados extremamente positivos. 
Orkambi vai agir na causa da doença.Esse medicamento poderá evitar que um dia meu filho fique na fila de um transplante de 
pulmões. A secreção infelizmente é de grande produção, sendo espessa, pegajosas e de difícil eliminação. Escarra o tempo todo para 
que possa se livrar das secreções, vivenciando diversos constrangimentos.Poderá viver sem antibióticos, internações, dedicando-se a 
vida com muito mais saúde.Vida psicológica terá um novo sentido a vida.Meu apelo para que o medicamento ORKAMBI seja liberado 
pela CONITEC e que todos os portadores de Fibrose Cística tenham acesso par uso vitalício.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreática,alfadornasetobramicinaomeprazoldomperidona, Positivo: Todos 
os medicamentos são bons, cuida dos sintomas no momento,  sendo que com o Orkambi trará  uma nova qualidade de VIDA 
cuidando da causa da doença., Negativo: Ponto negativo é que os medicamentos utilizados agem apenas nos sintomas, a doença 
continua progredindo.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Amiga portadora de fibrose fez uso do medicamento nós EUA com resposta positiva o que nos 
impulsiona a buscar a aprovação para ser utilizado no Brasil pelo Sus.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Os remédios poderiam contribuir para uma melhor qualidade de vida. das crianças cometida de fc. 
A Constituição Brasileira garante  que o Governo é responsável pela saúde de seu povo.

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu DISCORDO com o PARECER DESFAVORÁVEL da CONITEC pelo grandioso fato da medicação ORKAMBI (Lumacaftor + 
Ivacaftor) ter mudado a vida da minha filha.Ela foi diagnosticada com FIBROSE CISTICA aos 9 anos, diagnóstico tardio. Ela estava 
abaixo do peso e estatura, apresentava diarreias constantes (ao ponto de ter prolapso retal), dores abdominais, já tinha sido 
internada por 6 (seis) vezes (sempre por pneumonias). Tinha crises de tosses horríveis, inúmeras vezes corremos para a emergência 
com ela. Por causa desses episódios não conseguia dormir e por consequência era uma criança mal humorada e triste. Perdeu um ano 
na escola por está sempre doente. Ela faz uso das medicações disponíveis pelo SUS no Centro de Tratamento de Referência. Mas 
essas medicações são paliativas, só tratam os sintomas da doença.Ela faz uso do ORKAMBI (Lumacaftor + Ivacaftor) a 1 (um) ano, hoje 
está com 11 anos. As melhoras são extraordinárias. Ela hoje não se diferencia de uma criança normal da idade dela. Consegue ser 
assídua na escola (antes da pandemia), dorme a noite toda, brinca, faz natação (hoje já tem fôlego), até pode da gargalhada (antes 
tossia quando tentava). Sua aparência melhorou, porque cresceu, ganhou peso. É uma criança animada, alegre e bem humorada.Os 
exames que seguem em ANEXO mostram as melhoras na FUNCÃO PULMÃO e TESTE DO SUOR.Mas não consigo demonstrar em 
exames todos os ganhos no nosso dia-a-dia.ORKAMBI aumentou absurdamente a QUALIDADE DE VIDA DA MINHA FILHA. E vai 
aumentar a expectativa de vida dela.Muitas crianças e adultos precisam dessa possibilidade de VIVER, assim como ela.Muitos estão 
morrendo sem ao menos tentar.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: LUMACAFTOR/IVACAFTOR, Positivo: GANHO DE PESO;GANHO DE ESTATURA;MELHOR 
QUALIDADE DE SONO;AUMENTO DA FUNÇÃO PULMONAR;DIMINUIÇÃO DO NIVEL DE SÓDIO NO SUOR;SEM INTERNAÇÕES;SEM USO 
DE ANTIBIOTICOS INALATÓRIOS;SEM EXACERBAÇÕES PULMONARES;AUMENTO ABSURDO DA QUALIDADE DE VIDA, Negativo: EM 12 
MESES DE USO DA MEDICAÇÃO NÃO APRESENTOU NENHUM EFEITO COLATERAL, PORTANTO AO HA NENHUM EFEITO NEGATIVO.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: AlfadornaseTobramicinaColistimetato de sódioPancreatinaSolução Salina 
HipertônicaComplexo Vitamínico , Positivo: Todos os medicamentos acima citados SÃO APENAS PALIATIVOS., Negativo: NÃO TRATAM 
A DOENÇA , SÓ OS SINTOMAS. NENHUMA É CAPAZ DE AUXILAR PARA IMPEDIR A PROGRESSÃO DA DOENÇA, DIMINUINDO ASSIM A 
EXPECTATIVA DE VIDA.

Clique aqui

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é necessário para estender o tempo de vida com qualidade

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é necessário para estender o tempo de vida com qualidade. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo como familiar de paciente porque necessitamos do medicamento para mudar a história da Fibrose Cística em 
nosso país. O dia a dia do paciente com Fibrose Cística é árduo, a partir do diagnóstico inicia-se uma luta diária. A primeira delas 
ƛƴƛŎƛƻǳ ŜƳ ƳƛƴƘŀ Ŏŀǎŀ Ƙł нм ŀƴƻǎΦ tŜƴǎłǾŀƳƻǎ ǉǳŜ ƻ ƴńƻ άǘŜǊ ŎǳǊŀέ ƴńƻ ǎƛƎƴƛŦƛŎŀǊƛŀ ǳƳŀ ƭǳǘŀ ǘńƻ ŘƛŦƝŎƛƭΣ Ǉƻƛǎ ƴŀ ŞǇƻŎŀ ƴńƻ ǘƝƴƘŀƳƻǎ 
quase nada de medicamentos. Os pacientes morriam ainda crianças. Foi então que criamos a AMUCORS. Um grupo pequeno na 
época, mas com muita vontade de mudar o destino de todos. Através de Ação Judicial no Rio Grande do Sul, fomos adquirindo os 
medicamentos que já eram usados em outros países. Ainda assim, não tardou para descobrirmos que as perdas continuariam 
acontecendo, visto que o que temos é paliativo, não trata a base da doença, apenas os sintomas. O dia inicia com fisioterapia, 
primeiro com o DornaseAlfa, para fluidificar o muco espesso grudado nas paredes dos pulmões, uma hora depois, nebuliza com 
ǎƻƭǳœńƻ ƘƛǇŜǊǎŀƭƛƴŀΣ  Ŝ ŘŜǇƻƛǎΣ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀΣ ŜȄŀǳǎǘƛǾŀΣ ƴŀ ƳłǎŎŀǊŀ 9t!tΣ ŀǎǎƻǇǊŀ ŎƻƳ ŦƻǊœŀΣ ŦƛŎŀ ǘƻƴǘƻΣ ǇǊŜŎƛǎŀ ǎƻƭǘŀǊ ŀ άŎƻƭŀέ ŀƛƴŘŀ 
grudada que as vezes vem com sangue, e assusta, ah como assusta. Após essa uma hora, vem outra nebulização, agora com 
ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻ ƛƴŀƭŀǘƽǊƛƻΣ ǎŜƳ ŎƻƴǘŀǊ ƻǎ ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻǎ ŜƳ ŘǊłƎŜŀǎΣ ŎłǇǎǳƭŀǎΣ ǾŜƴƻǎƻΦ hǎ ǇǳƭƳƿŜǎ ƴńƻ ǇŀǊŀƳ ŘŜ ǇǊƻŘǳȊƛǊ άŎŀǘŀǊǊƻέΣ ǉǳŜ 
vergonha que sentem as vezes, pois a tosse é constante.A cada alimento, seis capsulas de enzimas, poderia ser mais, pode comer o 
quanto puder, mas não sente fome devido a dores abdominais, e ainda sem contar esta tosse que nauseia as vezes, muitas vezes. Mas 
se o peso estiver caindo a solução é a sonda, inicia na nasogástrica, depois na gastrostomia,  mantemos daí a dieta hipercalórica a 
noite durante o sono, acorda nauseado, sim e sem vontade de comer. E a escola? A escola faz parte ou deveria desta rotina, então 
precisa acordar ainda na madrugada para dar conta de ir a escola. Mesmo fazendo tudo certinho, chega o momento que nada 
adianta, o hospital é a continuidade da casa, e as internações são longas, na infância já ficou por mais de 30 dias no hospital. Já 
ŎƻƴƘŜŎŜƳ ŀǎ ŜƴŦŜǊƳŜƛǊŀǎΣ ǎŀōŜƳ ǉǳŜ ŀƻ ŘƛȊŜǊ άŜǎǘƻǳ ƛƴŘƻ ǇŀǊŀ Ŏŀǎŀέ ǎƛƎƴƛŦƛŎŀ ŀǇŜƴŀǎ ǳƳ άŀǘŞ ōǊŜǾŜέΣ{ŜƳ ŎƻƴǘŀǊ ƻǎ ŀƳƛƎƻǎ ŘŜ 
doença, de hospital, na Fibrose Cística devem ficar bem distantes, para não desenvolverem infecção cruzada devido a troca de suas 
hóspedes continuas, as bactérias que habitam seus pulmões.Fazem muitos anos que já esperávamos pelas promessas da ciência de 
que surgiria algum medicamento que trataria o defeito genético e que isso faria com que eles vivessem mais. As lutas da associação 
continuam, pois sempre faltam remédios, ainda perdemos crianças e adolescentes com Fibrose Cística no Brasil.Em cada perda, 
sentimos a dor na alma. Vivenciamos muitas vezes o luto antecipado, quando falta remédios, ou quando se torna motivo de discussão 
um tratamento que sabemos que fará a diferença em nossas vidas. Senhores Doutores, O Lumacaftor/Ivacaftor já é de uso fora do 
Brasil, lá se usa outros além destes, e os resultados são excelentes porque ele age na proteína CFTR. Com a incorporação destas novas 
terapias, certamente que reescreveremos a nossa história, pois os sonhos se tornarão concretos, e os sintomas devastadores da 
doença serão amenizados. Nossa história é marcada por audiências, por lutas, conquistas e esta gora será a nossa maior entre todas. 
Será um novo ciclo, pacientes que estarão chegando agora em seus diagnósticos, terão um futuro mais promissor.Senhores Doutores, 
ao decidirem sobre ser ou não favorável a incorporação do medicamento no SUS, gostaria que pensassem que caso fosse um de vocês 
que teriam que me convencer (se eu fosse a técnica) a decidir se é de direito ou não viver mais, o que vocês fariam para me 
convencer? Me ensinem este caminho, nos ensinem de como convencê-los de que o medicamento já possui comprovadamente 
ampla eficácia e que esta decisão pode significar sim, a vida encurtada ou não de muitas crianças, adolescentes e jovens adultos. O 
direito à saúde? Está em nossa Carta Magna, entender que não somos apenas números de processos e prontuários, ou eu mãe 
apenas um número de protocolo aqui nesta Consulta Pública. Entender que a vida escorre pelas mãos quando tratamos de doença 
progressiva e que a família só é família quando está completa. Existe o sonho de formatura, o sonho de seguir em frente. Para isso, 
hoje precisamos de sua avaliação favorável ao medicamento, favorável a vida.Atenciosamente,Elisabeth Backes

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, Dnase Alfa, mucolíticos, antibióticos, dieta hipercalórica, 
fisioterapias, vitaminas, bombinhas, internações., Positivo: O tratamento acima trata os sintomas da doença., Negativo: O tratamento 
que usamos é paliativo, trata os sintomas, mas não impede o avanço da doença. Ja com os novos medicamentos tratarão na proteína 
CFTR e isso trará resultados positivos.
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito na Eficacia do medicamento e com isso poderemos dar uma Grande Qualidade de Vida..Confesso que gostaria 
de saber como podem Negar uma medicação Tao importante ...pois a Conitec conhece bem de perto o que e essa doença...Viver 
sabendo que Existe uma Grande possibilidade de Melhora e daí eu Negarem E Injusto

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Assim como muitas doenças os remédios que o SUS fornece são para tratar os SINTOMAS das doenças e não a CAUSA 
dela, essa como esse medicação promete atuar! 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as vidas são importantes! Salvar é uma obrigação! A sociedade, como um todo pode e deve contribuir. E minha 
resposta é a favor da vida. 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Está comprovada melhora de aproximadamente 3% no percentual do predito do VEF1 em relação ao placebo, 
estatisticamente significativa. Houve também melhora significativa do índice de massa corporal e diminuição do número de 
exacerbações, demonstrando benefícios na função pulmonar, com potencial impacto no longo prazo, e um perfil aceitável de 
tolerabilidade da medicação. Um estudo, que incluiu 206 pacientes de 9 países por 24 semanas, demonstrou diminuição significativa 
dos níveis de cloreto no suor (-20mmol/L), aumento do IMC e do peso, melhora do percentual do predito do VEF1 e do lung clearance 
index em relação ao grupo placebo.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Recomendaçõe
s do uso de 

moduladores 
da função da 
proteina CFTR

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou tia da Gabriela Corneau que é portadora de Fibrose Cística, a mesma toma vários remédios o que limita atividades 
comuns do cotidiano de uma adolescente como ir a excursões em lugares sem energia onde não é possivel utilizar de alguns 
aparelhos que necessitam de energia, por isso o novo remédio vai facilitar a vida dela pois vai tratar não apenas sintomas mas a 
doença em si. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas Creon 10.000 e 25.000, Dekas polovitaminico,  
Alfadornase(Pulmozyme) Sulbatamol Salina Hipertonica Seretide Nasonex Ensure suplementos alimentares de alta caloria, Positivo: 
Os medicamentos são capazes de tratar os sintomas., Negativo: Mesmo tomando todos estes medicamentos a doença continua 
progredindo e piorando a cada dia.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, porque entendo que é reponsabilidade do Estado fornecer esses medicamentos de alto custo a toda 
população que necessita de ajuda. Uma vez que é uma medicação de difícil acesso as pessoas que já sofrem com um drama familiar e 
muitas vezes sobrevivem apenas com poucos  recursos. Não vamos nos esquecer de que nosso Brasil tem condições de arcar com 
esses gastos. Basta ter mais reponsabilidade. E organização com os impostos que pagamos. O que não é pouco!!! Sou bisavó de um 
menino que tem Fibrose Cística. Amo demais essa criança é minha esperança de vida. Fico muito triste ver a rotina do seu dia. Muitas 
inalações, muitos medicamentos, para manter sua saúde estável. Rezo todos os dias para que apareça alguma a droga que cure essa 
doença . E quando aparece algo que minimize os efeitos da doença, VOCES dizem não a população. !!! Isso é repugnante, vocês estão 
sendo  muito desumanos. Diminuindo as esperanças de muitas famílias e dos próprios pacientes no alongar da vida. Peço 
encarecidamente que revejam a decisão inicial e pensem no quanto esses medicamentos poderão salvar vidas ou estender para que 
essas crianças tenham uma vida mais longa juntos aos seus. DEUS ABENÇOE O CORAÇÃO DE VOCES. Agradecida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remédios tomados atualmente pelos pacientes de fibrose cística só tratam a doença em si, apenas os sintomas, para 
que haja melhoria de fato na qualidade de vida dos pacientes, precisará do lumakaftor/ivakaftor, para tratar diretamente o 
funcionamento do organismo, inibindo as internações e piora do quadro que é inevitável com o tempo

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento e importante para interromper a progressão da doença e garantir a qualidade de vida para os 
pacientes. Direito a vida e a saúde estão na constituição brasileira. Precisamos desta medicação!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por toda a informação que pude receber, a falta dessa medicação fará com que a doença continue avançando, 
diminuindo a saúde dos pacientes. Sei que a medicação é importante para a doença estacione e até acabe. Vidas não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Orkambi e Kalydeco, Positivo: Com a correção do defeito na proteína CFTR com o uso dos 
medicamentos citados acima, tratamos a causa do problema e o paciente, além de ter um bom prognóstico de vida, ainda o tem com 
qualidade inclusive, se livrando e livrando o sistema de consumos constantes de antibióticos, enzimas para produzir digestão e 
absorção de nutrientes., Negativo: Não observei efeitos colaterais ou efeitos negativos da medicação.

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição. Nossos pacientes precisam dessa medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Positivo: Melhora na absorção dos alimentos, e diminuição da diarreia , 
Negativo: Dificuldade de ingestão pra um bebê 

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio melhora a capacidade pulmonar do paciente tirando o mesmo até da fila do transplante ! 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A FC é uma doença hereditária e não tem cura , mas com a liberação do medicamento as pessoas que sofrem dessa 
doença poderão ter uma esperança de uma vida melhor. Todos que sofrem com essa doença buscam tratamentos alternativos em 
busca de uma melhor qualidade de vida  .

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença Crônica que precisa de tratamento. Esses remédios que São liberados hoje pelo SUS 
como: Pulmozine, Azitromicina, Pancreatina entre outros tratam apenas os sintomas da doença. O que quer dizer que mesmo com o 
uso desses remédios não impedem as infecções causadas pela doença que trás muito sofrimento como: longas internações contínuas. 
Essas novas medicações o Orkambi e Kalydeco vão tratar a doença em si, assim livrando de grandes infecções causada pela doença. 
Dando a oportunidade de proporcionar uma vida de qualidade para todos que Fibrose Cística.Dai a grande importância dessas duas 
novas medicações as quais são chamadas de MODULADORES CELULARES, então vão atuar diretamente na Célula danificada por isso 
temos sim que ter acesso pelo SUS, com isso vou ter a segurança que minha sobrinha Maria Eduarda Carvalho de Almeida e todos 
que têm FC vão ter uma vida de qualidade sem maiores sofrimentos, são medicação de alto custo, inviável a compra para o 
tratamento, e é obrigação do governo federal arcar com o custo do mesmo.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, Pancreatina, Pulmozine, Positivo: Evitar grandes sintomas, Negativo: Que 
não trata a doença , apenas alivia os sintomas causados pela doença

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É o unico medicamento que existe capaz de tratar a fibrose cística e dar esperança para uma vida plena.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, ursacol, pulmozime, zoteon, etc..., Positivo: Melhora respiratória. , Negativo: 
Nenhum

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo completamente dessa recomendação da Conitec.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho de perto a história de luta e superação do sobrinho-neto de uma amiga, que é portador de fibrose cística. 
Desde o nascimento ele luta para driblar os efeitos da doença. Logo que nasceu ficou mais de 40 dias internado. Fez duas cirurgias, já 
teve bactérias e precisou ser internado. A família se dedica ao tratamento, são horas diárias de inalações, fisioterapias e 
administração de medicamentos, além de exercícios para manter os pulmões saudáveis. Além disso, há todo um cuidado com a 
alimentação, pois ele perde muita gordura nas fezes. Tenho acompanhado de perto a luta deles e sei que o Orkambi poderia mudar o 
futuro dele, que é homozigoto deltaf508. Com a incorporação do medicamento ao SUS, ele e milhares de pacientes teriam os efeitos 
amenizados e dinheiro algum no mundo paga o valor de uma vida, ainda mais quando se trata da vida de uma criança, que nasce 
fadada a ter um fim tão cruel.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são de extrema importância para trazer qualidade de vida aos pacientes e evitar a progressão da 
doença, fazendo com que os pacientes possam viver por mais tempo. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este tratamento é importantíssimo para o bem dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para interromper a progressão de doença dando assim uma melhor qualidade de vida aos 
pacientes.Afinal, direito a vida e a saúde é um direito Constitucional.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação deve ser liberada no SUS

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os pacientes necessitam do medicamento para sobrevivência. A saúde é um direito Constitucional.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação ajuda

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Passei pela dor de ver uma filha de 12 anos chegar ao óbito mesmo utilizando no treatamento da fibrose cística, todas 
essas medicaçoes aqui do Brasil. A doença é cruel e progressiva. Somente uma medicação como essa que está sendo avaliada aqui, 
que atuará na própria doença é que dará uma nova esperança de vida a esses pacientes.Não desejo a nenhum pai a dor que eu passo 
até hj sem a minha filha.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: CREON, PULMOZYME E TOBRAMICINA.TODAS MEDICAÇÕES PALIATIVAS PROS SINTOMAS E 
COMPLICAÇÕES DA FIBROSE CÍSTICA, Positivo: AJUDA A AMENIZAR AS CRISES INFECCIOSAS E DO TRATO INTESTINAL, Negativo: POR 
SEREM MEDICAÇÕES EM GRANDES QUANTIDADES A EXEMPLO DO CREON E DE USO CONTÍNUO, DESFAVORECE MUITO A QUALIDADE 
DE VIDA DO PACIENTE E DOS FAMILIARES.

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos devem ter acesso a medicamentos que aliviem ou curem suas enfermidades.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É o unico medicamento que existe capaz de tratar a fibrose cistica e dar esperança para uma vida plena.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, ursacol, pulmozime, zoteon, etc..., Positivo: Melhora respiratória., Negativo: 
Nenhum

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessita do remédio para estender a Vida com qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Embora possa ser considerada uma medicação dispendiosa, certamente para o paciente a vida é o mais importante e 
não tem preço para ela.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avó de um paciente de 12 anos vejo o sofrimento e as lutas diária, vir  depoimentos de pessoas sobre o orkambi a 
diferença que é com uso  seria de  extrema importância o uso mais infelizmente  muitas pessoas n tem condições suficientes pra 
comprar ,por isso peço primeiro ao pai celestial  segundo as autoridades  liberem essa medicação traga uma renovação pra nossas 
vidas desde já agradeço. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para que o paciente tenha uma qualidade de vida significativa e assim possa 
viver como um cidadão de bem com dignidade e possa estudar e trabalhar para contribuir com a sociedade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os tratamentos vigentes para fibrose cística são apenas paliativos. Precisamos ter estes novos medicamentos 
disponíveis, para um melhor controle da doença, com melhora da função pulmonar e digestiva destes pacientes, e consequentes 
menos complicações e hosptalizaçoes, com aumento na qualidade e expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ao contrário dos remédios atualmente disponíveis, este trata a raiz do problema e proporciona melhor qualidade de 
vida ao paciente permitindo uma vida praticamente normal aos mesmos. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que há evidencias suficientes, inclusive segundo a FDA, para comprovar a eficácia do tratamento com o 
medicamento para melhorar a qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois esse remédio é FUNDAMENTAL para a Fibrose Cística, pois melhora absurdamente a capacidade pulmonar do 
paciente ! 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajudo de oxigênio se ela não for beneficiada por 
essa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois esse medicamento é Necessário para interromper a progressão da doença e garantir a qualidade de vida 
aos pacientes e muitos anos de vida pela frente. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística, doença rara e progressiva, gera graves impactos à vida dos pacientes acometidos por ela, bem como 
dos seus familiares. Infelizmente, essa doença incurável tende a causar o comprometimento do funcionamento de vários órgãos, o 
que leva os pacientes a conviverem com demandas constantes de saúde, históricos de internações e danos severos ao organismo, 
além das limitações impostas pela fibrose cística.Hoje, os tratamentos disponíveis promovem a redução dos sintomas e complicações 
decorrentes da doença, mas, não atacam a causa primária. Dessa forma, estudos apontam que a sobrevida dos pacientes brasileiros 
está em cerca de 20 anos, distante da média mundial de 40 anos.Existem aproximadamente cinco mil pacientes no Brasil, cadastrados 
no Registro Brasileiro de Fibrose Cística, base de dados proveniente da atuação de profissionais de saúde de mais de 50 Centros de 
atendimento especializados distribuídos pelo país ( dados no site www.gbefc.org.br).Desse  total, a estimativa é de 717 pacientes 
elegíveis para o Lumacaftor/ivacaftor.Essa medicação, ao contrário dos tratamentos convencionais, que apenas reduzem os sintomas, 
promove uma melhora prolongada, evitando os avanços da doença e, consequentemente, diminuindo as situações de hospitalização 
dos pacientes.Assim, considerando que a vida de fato deve ser protegida conforme preconiza a Constituição Federal, defendo a 
incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística (FC) em pacientes com 6 anos de idade ou mais e que são 
homozigotos , pois entendo que cabe ao Poder Público se responsabilizar por custear o tratamento mais eficaz, capaz de 
proporcionar ao doente mais dignidade e menos sofrimento, mesmo que seja de alto custo.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que há evidencias suficientes, inclusive segundo a FDA, para comprovar a eficácia do tratamento com o 
medicamento para melhorar a qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um primo mais novo que tem fibrose cística, desde sempre ele tinha muita dificuldade em fazer suas tarefas e 
até mesmo para brincar com amigos e se relacionar.Até hoje ele não tem acesso a um medicamento que o ajude a combater a causa 
da sua doença, apenas medicamentos que tratam dos sintomas, o que o deixa desesperançoso

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Uma rotina intensa de fisioterapia, todos os dias, Positivo: Melhora a condição da 
saúde dentro do possível , Negativo: Não trata a causa da doença, apenas reduz os sintomas

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é de extrema importância pois casos que a expectativa de vida dos pacientes que precisam pode até 
dobrar.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo,porque tenho uma filhinha com Fibrose Cística e ela precisa que o Orkambi seja aprovado,ela tem a vida toda 
pela frente só tem 12 anos,ela tem sonhos,ela tem planos que se renovam a cada dia,quer ser veterinária,viajar pelo mundo,casar e 
ter filhos,mas a Fibrose Cística pode impedir tudo.Dói muito saber que o remédio que pode ajudar ela a realizar os seus sonhos não 
foi aprovado.Peço à todos que disseram não ao Orkambi que repensem a sua decisão e digam sim ,pois estarão ajudando ela e todos 
que precisam do Orkambi a ter uma vida onde esses sonhos se tornem realidade.Obrigada Deus abençoe à todos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase(Pulmozyme),Tobramicina Inalatória,Zoteon Tobramicina em 
pó),Colistina(Colistin),Ciprofloxacina,Azitromicina,Ursacol,Dekas,Pancreatina(Creon),Suplementos (Febrini,Fortini,Energyzip)..., 
Positivo: Alfadornase(Pulmozyme),a desgrudar mais fácil o muco do pulmão,tobramicina,colistin e cipro indicado para combater a 
bactéria pseudomonas,azitromicina é para infecções respiratórias,Ursacol para Fígado,Dekas  é vitamina,Creon para ajudar absorver 
os nutrientes dos alimentos,Suplementos para ajudar a ganhar peso., Negativo: Não sei explicar.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Poe entender que a Conitec é uma instituição séria e busca a comprovação científica do procedimento.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento ativa no defeito genético e não apenas nos sintomas e lutas diárias. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sei que a Fibrose Cística é uma doença rara e não tem cura, pois tenho uma parente que tem e sei também que  no 
Brasil o tratamento da fibrose cística visa apenas amenizar os sintomas e não evita a progressão da doença. Sei os danos que causa, 
principalmente levando, na maior parte dos casos, a uma vida sem qualidade, sem esperança e, em muitos casos, fatal abreviamento 
precoce.Estou pleiteando a inclusão do Orkambi entre os remédios para distribuição pelo SUS, para propiciar aos pacientes aumento 
da expectativa de vida, melhoria nas funções vitais como respiração melhor, melhor aproveitamento dos nutrientes, reduzindo a 
quantidade de medicamentos necessários, e assim podendo ter uma vida normal, se tratado a tempo, sem necessidade de passar por 
transplantes, intervenções cirúrgicas e internações. Assim, peço, porque desejo que todos os portadores da fibrose cística tenham 
uma vida plena e sejam normais e felizes.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa-se de remédio para estender o tempo de vida com qualidade

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tratamento importante para todos os doentes

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Saúde é obrigação do Estado...e somos a favor da vida, até q haja prova robusta em contrário

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Os mesmos produtos citados, Positivo: Qualidade de vida, Negativo: Nada

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ao contrário dos remédios atualmente disponíveis, esses novos medicamentos tratam a raiz da doença, permitindo que 
os paciente levem uma vida praticamente norma, com enorme melhora na qualidade e expectativa de vida. E apesar de serem caros, 
a médio/longo prazo a incorporação de tais drogas será compensada pela redução nos custos com o tratamento, que inclui consultas 
e exames periódicos, internações frequentes, transplantes etc.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Precisa - se deste remédio para estender o tempo de vida com qualidade. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento benéfico para essas pessoas com a doença, salva vidas, é imprescindível a pessoa com a doença ficar sem.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A utilizacao do Orkambi sera uma valiosa contribuição para a melhoria da saúde desses jovens e poderá propiciar um 
tempo maior de vida para eles, que já sofrem muito com essa doença trazendo uma nova esperança para eles, seus familiares e 
amigos.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É um absurdo negar a medicação a uma pessoa que necessita, conheço um paciente que se enquadra nos quesitos para 
receber esse medicamento. E sei o quanto luta e o quanto espera para ter uma melhor qualidade de vida.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Fisioterapia , Positivo: Melhora dos sintomas decorrente da doença  e melhora da 
qualidade de vida do paciente , Negativo: O meu contato foram apenas com procedimentos fisioterapêuticos, onde não houve efeitos 
negativos.

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque esse medicamento pode melhorar a vida das pessoas que possuem essa doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas precisam receber o remédio do governo,por ser um medicamento de alto custo

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sabemos da diferença que os medicamentos diários fazem na vida dela, e de como os será essencial em seu futuro, nas 
atividades de vida diária e qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos da medicação para evitar o orogresso da doença e os oacientes terem mais qualidade de vida, direito a 
saúde tb ibclui o tratamento clinico como as medicaçoes necessárias. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa-se desse remédio para estender o tempo de vida com qualidade

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicamentos que irão trazer melhora na qualidade de vida dos pacientes e Interromper a progressão da doença

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição. Nossos pacientes precisam dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda ferramenta possível deveria ser uma opção com avaliação de riscos do próprio paciente, responsável ou médico.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai e cuidador de uma criança de 6 anos portadora de fibrose cística. Temos uma rotina bem complexa e 
desgastante. Esse novo medicamento nos traz a esperança de uma melhora na qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 10.000PulmozymeDekas plusAerolinClenilOmeprazolBuclinaMuvinlaxSalina 
hipertônicaEntre outros..., Positivo: Melhora nas dores abdominasMuco mais fluidoRedução de enjôos, Negativo: Quantidade de 
comprimidos e cápsulas que são ingeridos diariamente e várias vezes por dia, assim como as nebulizações que acabam tornando a 
rotina desgastante demais. Dentre elas as internações, pois essas medicações descritas acima somente amenizam os sintomas, o que 
não impede que a doença progrida.
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há quase 3 anos eu trabalho em uma entidade que realiza o atendimento de pessoas com fibrose cística diariamente. 
Isso significa que, todos os dias, tenho a oportunidade conhecer vários tipos de pessoa, como por exemplo, pais que acabaram de 
receber o diagnóstico para fibrose cística dos filhos e estão desesperados porque leram que a expectativa de vida é baixa, ou pessoas 
com a doença que têm suas carreiras prejudicadas pelos diversos internamentos a que precisam se submeter por conta de 
ŎƻƳǇƭƛŎŀœƿŜǎ ŎŀǳǎŀŘŀǎ ǇŜƭŀ ŘƻŜƴœŀΦ άbńƻ ŎƻƴǎƛƎƻ Ƴŀƛǎ ŀǊǊǳƳŀǊ ǘǊŀōŀƭƘƻ ǇƻǊǉǳŜ ƴŜƴƘǳƳŀ ŜƳǇǊŜǎŀ ŀŎŜƛǘŀ ǉǳŜ Ŝǳ ƳŜ ŀǳǎŜƴǘŜ ǇŀǊŀ 
ŀǎ ƛƴǘŜǊƴŀœƿŜǎέ Ŝ άbńƻ ŜȄƛǎǘŜ ŜǎǇŜǊŀƴœŀ ǇŀǊŀ ƻ ƳŜǳ ŦƛƭƘƻ ŎƻƳ ŜǎǎŜ ŘƛŀƎƴƽǎǘƛŎƻέ ǎńƻ ŦǊŀǎŜǎ ǉǳŜ Ƨł ƻǳǾƛ ŘǳǊŀƴǘŜ ŜǎǎŜǎ ŀǘŜƴŘƛƳŜƴǘƻǎΦ 
Eu não tenho nenhum parente com fibrose cística, mas esses pacientes, mães e pais são como entes queridos para mim. Me esforço 
ao máximo para fazer o acolhimento da maneira mais empática e positiva possível, trazer conforto para essas pessoas, mas ao mesmo 
tempo entendo todas as suas preocupações e angústias. Não é fácil viver com fibrose cística, seja como paciente ou familiar. Não é 
fácil ter que gastar 2, 3 horas por dia fazendo tratamentos que podem, no melhor dos cenários, apenas trazer um controle para os 
sintomas causados pela doença. Não é fácil ter notícias de que pacientes no mundo todo recebem medicamentos inovadores, que 
tratam efetivamente o que causa a fibrose cística, e perceber que essa é uma realidade distante para o seu filho ou para você, como 
paciente. E agora, com a possibilidade de incorporação do lumacaftor/ivacaftor no SUS, essas pessoas, finalmente, puderam visualizar 
um caminho de esperança, de avanço. Pacientes puderam voltar a visualizar uma carreira, um futuro. Pais de pacientes puderam 
voltar a visualizar seus filhos crescendo saudáveis, sem precisar se privar de nada que deve fazer parte da infância de uma criança, 
como correr sem sentir falta de ar. No momento que converso com essas pessoas, busco sempre trazer as melhores perspectivas, mas 
nada poderia trazer mais otimismo do que um medicamento como o lumacaftor/ivacaftor, que atua diretamente na causa da doença 
e traz benefícios que nenhum outro medicamento disponível no SUS pode trazer para os pacientes elegíveis brasileiros. Não há nada 
semelhante a ele em nosso país. Recentemente tive contato com uma mãe que vive na Holanda e sua filha foi diagnosticada com 
fibrose cística. Quando nos conhecemos, eles ainda não tinham o acesso ao lumacaftor/ivacaftor, mas ela comentou que logo isso 
aconteceria. Pouco tempo depois, voltamos a conversar e ela relatou que finalmente sua filha estava fazendo uso do 
lumacaftor/ivacaftor e o que ela me disse me tocou profundamente. Disse que sua filha tinha se tornado outra pessoa. As crises de 
tosse foram embora, ela agora brincava, corria e pulava sem se cansar e essa mãe estava, pela primeira vez, vendo sua filha, de fato, 
viver a infância que todos têm o direito de viver. Naquele momento fiquei muito feliz por ela, sem dúvidas, e não consegui mais parar 
ŘŜ ǇŜƴǎŀǊ ŜƳ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΣ ƳńŜǎ Ŝ Ǉŀƛǎ ŀ ǉǳŜƳ Ŝǳ ŀŘƻǊŀǊƛŀ ŘƛȊŜǊ άǘŜƳ ǳƳ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ŘƛǎǇƻƴƝǾŜƭ ƴƻ {¦{ ǉǳŜ ǇƻŘŜǊł ƳǳŘŀǊ 
ŀ ǾƛŘŀ Řƻ ǎŜǳ ŦƛƭƘƻ ƻǳ ŀ ǎǳŀ ǾƛŘŀέΦ bƻ ƳƻƳŜƴǘƻΣ Ŝǳ ƴńƻ Ǉƻǎǎƻ ŘƛȊŜǊ ƛǎǎƻΦ bńƻ Ǉƻǎǎƻ ŘƛȊŜǊ ǉǳŜ ƻ ǉǳŜ Ƙł ŘŜ ƳŜƭƘƻǊ ǇŀǊŀ ƻ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ 
está disponível, pois a realidade é que há muitos anos os pacientes brasileiros com fibrose cística não têm nenhuma melhoria no 
tratamento disponível. Há anos, convivem com opções que apenas tentam remediar os sintomas e com uma rotina que não possui 
nenhuma perspectiva de ser alterada. Por isso, discordo totalmente da recomendação preliminar desfavorável da Conitec para 
incorporação do lumacaftor/ivacaftor ao SUS. Ele deve, sim, ser incorporado. Esses pacientes, assim como todos os brasileiros, têm o 
direito de fazer uso do que há de melhor para o tratamento da sua condição. Infelizmente, enquanto o foco for apenas os números, 
vidas continuarão a ser perdidas. Vidas que poderiam ter um destino totalmente diferente se um medicamento como o 
lumacaftor/ivacaftor estivesse disponível. Os constantes internamentos das pessoas com fibrose cística também custam ao SUS, assim 
como os transplantes pulmonares que os pacientes precisam realizar como última alternativa de tratamento. É uma realidade que os 
medicamentos hoje disponíveis no SUS para o tratamento da fibrose cística não conseguem impedir, é uma realidade que poderia ser 
mudada com a incorporação de um medicamento como o lumacaftor/ivacaftor. Ele poderá trazer mais saúde, mais qualidade de vida, 
mais expectativa de vida para quem tem fibrose cística e é elegível. Ele poderá transformar a rotina dessas pessoas e agora que temos 
a oportunidade de fazer isso se tornar realidade, não podemos dar as costas, não podemos negar saúde, não podemos negar vida. O 
lumacaftor/ivacaftor deve, sim, ser incorporado ao SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisa-se desse remédio para estender o tempo de vida com qualidade. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A série de limitações que a doença impõe ao paciente e sobrecarga de cuidados exigidos da família faz com que ambos 
necessitem do apoio da sociedade neste caso através do Estado.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação é importante para evitar a progressão da doença e dar qualidade de vida aos portadores de fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, SÓ QUERO VER A CRIANÇA BEM

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa-se deste medicamento para melhor qualidade de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são de extrema importância para trazer qualidade de vida aos pacientes e evitar a progressão da 
doença, fazendo com que os pacientes possam viver por mais tempo. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas com essa doença necessitam desse medicamento e muita das vezes não possuem recursos financeiros para 
pagar por tal remédio 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicamentos que irão trazer melhora na qualidade de vida dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Medicamento supracitado é uma esperança de vida para pacientes de FC. Esperança essa que meu avô, Josemar de 
Resende Souza, não pôde ter, pois acredito que na época ainda não havia medicamentos específicos para tratamento, apenas 
métodos paliativos. Infelizmente ele veio a óbito cerca de 7 anos após o diagnóstico de sua doença.Pessoas como ele merece uma 
chance maior de viver e aproveitar a vida com seus companheiros. O medicamento citado tem que entrar no rol do SUS. Pessoas têm 
que ter o direito de viver, e seja a droga que for, deve ser usada para trazer conforto, cura, e controle da doença que for.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença rara, grave e que não tem cura, que afeta a relativamente poucas pessoas no Brasil, mas 
que tem um impacto muito grande nas famílias tanto na qualidade de vida quanto financeiro pelo alto preço dos remédios e 
tratamentos. Neste contexto, considero justa a proposta de incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística 
(FC) em pacientes com 6 anos de idade ou mais e que são homozigotos.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é importante para que se prolongue a vida de pacientes com fibrose cística. Não tirem mais uma forma de 
chances de vida de milhares de pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda ser humano tem direito a saúde 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento é essencial para interromper a progressão da doença 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esse tratamento deve sim estar apto a todos os pacientes que precisarem para que haja melhora da doença.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Interferona e Fingolimode., Positivo: Nenhuma reação, Negativo: Adaptação

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma vida não tem preço!  Garantidas pelos  artigos 5º da nossa Constituição Federal/88 e o artigo 196 caput da Nossa 
Carta Magna. Ambos  apregoam a defesa, pelo Estado,  da vida e da saúde de todos os brasileiros, independentemente  de idade, cor, 
raça e gênero. Acompanho a vida de uma família,  vizinha à da minha , que tem uma criança  crescendo com  todos os cuidados , 
atenção, apreensões, medos  e  gastos... Porém, não apenas esta criança, hoje já um pré-adolescente, vivendo com limitações que a 
fibrose cística lhe impõe, mas o fato de ser também  voluntária em outros projetos de atendimento social aqui em minha cidade,  me 
levaram a responder a esta Pesquisa Pública discordando  totalmente  da intenção de se  violarem  direitos fundamentais do 
indivíduo, como são a vida- e uma vida vivida com dignidade em que está inclusa a saúde.          

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada com 
essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação é muito importante para interromper a evolução da doença e garantir melhor qualidade de vida às 
pessoas com fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisa-se desse remédio para estender o tempo de vida com qualidade. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que estas medicações vai melhorar a qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo, A fibrose cística é uma doença que gera muito uma queda da qualidade de vida do paciente 
comprometendo sistemas essenciais do nosso corpo, esse medicamento é necessário e pode ajudar muitas pessoas 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para que a Iza e outros pacientes c FC tenham maiores e melhores expectativas de vida!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como médica e avó de uma criança de dois anos portadora de Fibrose Cística, acho que o Brasil tem o dever de investir 
no tratamento efetivo da doença, que é justamente o que promete o medicamento em questão por se tratar de um modulador 
ŎŜƭǳƭŀǊΦ hǎ άƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎέ Ŝ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻǎ ŀǘǳŀƛǎ ǎńƻ ƳŜǊŀƳŜƴǘŜ ǇŀƭƛŀǘƛǾƻǎ Ŝ ƴńƻ ǘǊŀǘŀƳ ŀ C/ ŜƳ ǎƛΗ bńƻ Ş ǇƻǎǎƝǾŜƭ ǉǳŜ ǾłǊƛƻǎ ǇŀƝǎŜǎ 
no mundo estão investindo em tratamentos genéticos e o Brasil dirá não a tantas e tantas crianças que estão morrendo 
precocemente em virtude de a doença ser galopante! Os custos não serão maiores do que os que já existem com os medicamentos e 
internações que não tratam! Qualquer investimento com a CURA é melhor, mais racional e DIGNO do que investir em tratamentos 
paliativos! Além disso, a doença é rara! São poucos os pacientes e, bem por isto, não representarão alto custo quando considerados 
globalmente! Quanto aos possíveis efeitos correlatos, como médica bem sei que toda medicação os trazem. Todavia, o presente 
fármaco não será ministrado aleatoriamente! Será prescrito por médico competente que fará a análise entre a situação do paciente e 
os possíveis efeitos colaterais. De toda forma, nada, nenhum efeito pode ser pior do que a morte precoce, que é, na atualidade, 
inexorável enquanto não houver tratamento efetivo. Por favor, revertam esse parecer! Digam sim à vida de meu neto e de tantos 
pacientes no Brasil que querem ter um futuro com dignidade e justiça.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É necessário medicações para melhorar a condição de vida de pessoas com fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é fundamental para o tratamento e interrupção da evolução da doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essas medicações cruciais no tratamento de pacientes com Fibrose Cística, permitindo assim que os pacientes vivem 
mais e melhor.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação favorecerá a vida de muitos pacientes que possuem a doença.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam dessa medicação 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, enzimas pancreáticas, toby, Positivo: Qualidade e sobrevida da minha 
filha, Negativo: Nenhum

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sabemos dos benefícios do tratamento diário dela, e de como os medicamentos já fazem diferença e fará em seu 
futuro, nas atividades de vida diária e qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU A FAVOR DA VIDA

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos sao essenciais na promoção de saúde e qualidade de vida dos pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento e importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição brasileira. Nossos amigos e tantas outras pessoas 
necessitam deste medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento é importante para evitar a progressão da doença. Deste modo, é imprescindível para a qualidade de 
vida das pessoas acometidas pela fibrose cística.  

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos que a Conitec não são favoráveis, inibem no paciente a propagação da doença  da fibrose cística 
amenizando dores e proporcionando melhor qualidade de vida, portanto, os medicamentos não autorizados devem ser revistos, já 
que há benefício a muitos pacientes que fazem seu uso. Há a importância de dados estatísticos das pessoas que usam esse 
medicamento e são  beneficiadas por eles.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa-se desse remédio para estender o tempo de vida com qualidade. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esse mwdicamento vai trazer uma melhora na saude dos portadores de fibrose cistica, uma qualidade de vida muito 
boa ! 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Tobramicina, creon, colistina, Positivo: Ajuda na respiracao e eliminacao de escarro, e juda na digestao 
tambem, Negativo: Nenhum
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa-se desse medicamento para estender o tempo de vida com qualidade

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha com Fibrose Cística, a Maria Júlia de 2 anos e 7 meses. Depois que recebemos o diagnóstico da FC 
nossa vida mudou radicalmente, a rotina de tratamento é bem puxada e esse tratamento somente ameniza os sintomas da doença, 
passamos também a conviver com o medo, medo da doença, das internações, das bactérias, enfim medo da progressão da FC. 
Sofremos com o tempo, pois o tempo que esperamos por medicações que tratem a raiz do problema é o mesmo tempo em que a 
doença progride. Fico muito triste por saber que tantos pacientes estão sofrendo com as complicações mais graves da doença e a 
ciência descobriu medicações que podem mudar completamente essa situação, mas os pacientes não tem direito à essa medicação 
por conta da burocracia, da justiça.. Que justiça é essa que julga quem tem direito à VIDA? Sim porque muitos já perderam suas vidas 
e quantos ainda terão suas vidas interrompidas, sonhos destruídos, famílias incompletas... Todos temos direito a vida e a nossa 
grande esperança está no acesso à essas medicações, pois nossos filhos terão mais qualidade e expectativa de vida, poderemos 
construir sonhos, diminuir nossos medos e poder ver nossos filhos viverem normalmente como todas as outras crianças, poder 
idealizar um futuro para eles com um tratamento mais efetivo, amenizando a rotina de tratamento e controlando efetivamente o 
avanço da Fibrose Cística. Então peço, do fundo do meu coração, para que a CONITEC reveja sua decisão e incorpore o medicamento 
Lumacaftor/ivacaftor no SUS e traga à esses pacientes o direito a continuarem vivendo e de forma muito mais digna.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas., Positivo: Ajuda os pacientes a não perderem gorduras nas 
fezes, Negativo: Somente minimiza os sintomas da doença mas não trata a raiz do problema 

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessidade de garantir a saúde de quem precisa da medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qualidade de vida para os pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Tendo convívio com crianças com fibrose cística observo que outros medicamentos recebidos pelo SUS são 
considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está neste medicamento, pois ele irá tratar a 
doença em si, atuando na proteína CFRT defeituosa da fibrose cística. Em outros locais (países) estão utilizando o medicamento e 
tendo muita melhora!!! Além de que o valor é muito alto para que as pessoas possam adquirir o medicamento sem que seja pelo SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tendo convívio com crianças com fibrose cística observo que outros medicamentos recebidos pelo SUS são 
considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está neste medicamento, pois ele irá tratar a 
doença em si, atuando na proteína CFTR defeituosa da fibrose cística. Em outros locais (países) estão utilizando o medicamento e 
tendo muita melhora!!! Além de que o valor é muito alto para que as pessoas possam adquirir o medicamento sem que seja pelo SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é fundamental para portadores da fibrose cística e no controle do avanço da doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação tem eficácia para outras doenças e necessário para a expectativa de vida dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma paciente que não irá sobreviver respirando livremente sem ajuda de oxigênio se não for beneficiada com 
esta medicação 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO DESTE PARECER DESFAVORÁVEL, POIS A FILHA DE UMA AMIGO TEM FIBROSE CÍSTICA. ACOMPANHEI UM 
POUCO DA LUTA DELE COM PARA ENFRENTAR A DOENÇA DA FILHA, VI DE PERTO AS INÚMERAS INTERNAÇÕES QUE A CRIANÇA TEVE, 
PRINCIPALMENTE POR CAUSA DE PNEUMONIAS, MESMO FAZENDO TODO O TRATAMENTO QUE HOJE ESTÁ DISPONÍVEL NO SUS, A 
DOENÇA NÃO PARAVA DE AVANÇAR. RECORDO CLARAMENTE QUANDO MEU AMIGO INFORMOU QUE TINHA CONSEGUIDO UMA 
LIMINAR JUDICIAL PARA AQUISIÇÃO DOS 6 PRIMEIROS MESES DE TRATAMENTO, FOI IMPRESSIONAMENTE COMO PERCEBEMOS 
VISUALMENTE O EFEITO DO ORKAMBI MESMO NO INÍCIO DO TRATAMENTE. A CRIANÇA GANHOU PESO COM FACILIDADE; AS CRISES 
DE TOSSES INTERMINÁVEIS CESSARAM COMPLETAMENTE; A FAMILIA INFORMOU TAMBÉM QUE ELA NÃO TEVE MAIS INFECÇÕES POR 
BACTÉRIAS COMUNS DA FIBROSE CISTICA, OU SEJA, NÃO PRECISOU FAZER USO DE ANTIBIÓTICOS INALATÓRIOS QUE ERAM ROTINA 
ANTES DO INICIO DO ORKAMBI. ATUALMENTE ELA JÁ ESTÁ USANDO O ORKAMBI A 12 MESES, E A VIDA DELA MUDOU 
COMPLETAMENTE, PRINCIPALMENTE NA QUALIDADE DE VIDA, HOJE É UMA CRIANÇA FELIZ, QUE CONSEGUE CORRER, PULAR, 
BRINCAR COMO UMA CRIANÇA NORMAL, E ISSO NÃO TEM PREÇO. POR ISSO PEÇO QUE ESTA COMISSÇÃO REVEJA ESTE PARECER E 
POSSA DAR A CHANCE PARA QUE MUITOS OUTROS PACIENTES NO BRASIL POSSAM VIVER COM UM POUCO MAIS DE DIGNIDADE.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: LUMACAFFTOR/IVACAFTOR, Positivo: INTERRUPÇÃO NAS CRISES DE TOSSE, MENOS 
SECREÇÃO, LIVRE DE INFECÇÕES POR BATÉRIAS, GANHO DE PESO E ALTURA. E SIGNIFICATIVA MELHORA NA QUALIDADE DE VIDA., 
Negativo: O MEDICAMENTO NÃO ESTAR DISPONIVEL NO SUS.

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação do lumacaftor/ivacaftor para fibrose cística (FC)  em pacientes com 6 anos de idade ou mais e que são 
homozigotos ao SUS é de extrema importância para o tratamento dos pacientes em questão, pois, devido ao custo destes 
medicamentos o acesso a eles é altamente limitado. Com a incorporação dos medicamentos em questão, ao SUS, aumentamos 
CONSIDERAVELMENTE a expectativa de vida dos pacientes, já que têm acesso a uma medicação INDISPENSÁVEL para seu tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida do filho de uma amiga depende deste medicamento. Ele é comprovadamente eficaz no combate à causa da 
fibrose cística.Representa uma chance única no mundo para a sobrevida dos pacientes. Não é justo proibi-lo no sistema público de 
saúde se ele já foi aprovado pela Anvisa. Isso significa que o veto está baseado no custo, como se as vidas em jogo tivessem um preço. 
Por favor, escolham a vida. Obrigado.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação ajuda a estender a vida do paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos merecemos viver, direito a vida está previsto na constituição, essa medicação possibilita que outros milhares que 
sofrem dessa doença possam viver dignamente.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Enquanto há esperança, há vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento necessário para dar qualidade de vida ao paciente

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes precisam da.medicacao para ter melhor chance de sobrevivência e qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante demais, para a progressão da doença e assim poder garantir a qualidade de vida dos 
pacientes e muitos anos de vida pela frente. Direito a vida está na constituição. Nossos pacientes precisam dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Fibrose Cistica é uma doença que não tem Cura e que causam desconfortos encurtando a Vida dos pacientes com 
essa Patologia. O medicamento visa proporcionar uma melhor qualidade de vida aos Pacientes. É dever do Estado contribuir para a 
melhoria de vida desses pacientes .

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A procedência dessa consulta pública vai ajudar muitas crianças e famílias que diariamente sonham em poder 
proporcionar a quem necessita de um cuidado melhor e ficar menos exposto aos riscos dessa patologia. O nosso clamor é em favor da 
vida, saúde e dignidade da pessoa humana

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho há anos a batalha de uma amiga que tem um filho com fibrose cística e tenho plena consciência da luta 
diária das famílias que tem algum membro com este problema. Participo desta pesquisa com o intuito de fortalecer a luta destas 
famílias no ganho da qualidade de vida destes pacientes. Estudos têm apontado benefícios no tratamento de fibrose cística com o 
medicamento lumacaftor/ivacaftor. A discussão em torno do custo x benefício do remédio só será conclusiva após estudos de longo 
prazo, mas me parece plausível que com a melhora dos pacientes, menores serão os custos dos tratamentos a longo prazo.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: O paciente que conheço faz uso dos seguintes remédios:Pulmozyme - solução salina, 
creon, corticóides - inalatórios e spray e antibióticos, Positivo:  Estudos apontam que a substância creon atua no prolongamento da 
vida do paciente. Já as  infecções bacterianas mostraram diminuir quando utilizado o pulmozyme juntamente com a nebulização com 
solução salina. Estas razões já seriam suficientes para que o referido remédio fosse disponibilizado pela Rede de Saúde Pública., 
Negativo: Com relação especificamente à criança que tenho acompanhado a doença, o uso rotineiro dos atuais medicamentos 
adotados pela rede pública podem causar algumas doenças, como diabetes... o que gerará outros tipos de custos... além disto, os 
atuais medicamentos não garantem total absorção dos alimentos e muitos dos pacientes apresentam baixo peso corpóreo, e 
portanto, não apresentam um organismo capaz de lutar contra vírus e bactérias presentes no cotidiano das crianças. A substituição 
por novos medicamentos poderá realmente melhorar a qualidade de vida dos pacientes e dar novas esperanças para as famílias
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para interromper a progressão da doença e garantir a qualidade de vida dos 
pacientes e poder ter muito anos pela frente. Direito a vida e saúde estão na constituição. Nossos pacientes precisam dessa 
medicação !!!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento  as mento é muito importante para garantir a qualidade de vida de quem tem Fibrose Cistica e 
também prolongar A vida. É muito triste ver o sofrimento das famílias que tem filhos com essa doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho importante meficamentos pelo Sus que promovam a vida 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, na constituição, é direito de todo cidadão a vida, e direito a saude! é inispensanvel o uso desse remedio para a melhor 
qualidade de vida dos pacientes portadores de fibrose cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Primeiramente penso que deve ser incorporado o medicamento por ele já ter sido aprovado pela ANVISA.Segundo fato 
a ser considerado, é que o estudo da medicação se mostrou muito eficaz. Apesar de ser um grupo pequeno houve melhoras 
significativas e não houve reações adversas, o grupo é pequeno em razão de ter poucas pessoas com a alteração genética na qual o 
medicamento se encaixa.Terceiro ponto a ser considerado, apesar de ser um medicamento de custo elevado não tem como 
quantificar em valor a VIDA e a QUALIDADE DE VIDA.O quarto fator a ser considerado é que se o remédio trouxer qualidade de vida 
ao paciente ele não apenas afeta o paciente, mas as pessoas ao ser em torno, aumentando muito a abrangência de pessoas que se 
beneficiam com o medicamento.Como conclusão chegamos que o custo do remédio é um dos últimos fatores a ser considerado, a 
vida e a qualidade dela deve ser sempre colocada em primeiro lugar. Sendo assim, devemos seguir as orientados dos estudos tanto 
nacionais quanto internacionais para que a medicação chegue a todos brasileiros necessitados, melhorando a sua qualidade de vida 
prolongando a sua expectativa de vida e dando um conforto aos pacientes e seus familiares.Dessa forma, o medicamento deve ser 
incluído no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário garantir acesso a tratamento o quanto antes para pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio é preciso para estender a vida com qualidade 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um absurdo o Estado não oferecer esses remédios. Perante a constituição Federal todos tem  direito a saúde .

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, com esse medicamento, a vida de pessoas portadoras da doença poderão ter uma vida muito melhor, e a doença não 
vai progredir! 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento pode auxiliar no tratamento de muitos pacientes que precisam de melhora na qualidade de vida e 
de saúde

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É o unico medicamento que existe capaz de tratar a fibrose cística e dar esperança para uma vida plena.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, ursacol, pulmozime, zoteon, etc..., Positivo: Melhora respiratória. , Negativo: 
Nenhum

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é comprovado a eficiência no auxílio a pacientes de FC pelo FDA dos EUA, e se pode ajudar por que não? 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística (FC) é uma doença genética, hereditária, recessiva com defeito localizado no cromossomo 7. O gene 
CFTR (cistic fibrose transmembrane conductance regulator) codifica uma proteína (também chamada CFTR) que conduz íons cloreto 
através das membranas celulares. A maior causa de mortalidade relacionada a fibrose cística se deve ao deterioramento da função 
pulmonar. Pode ser necessário o transplante pulmonar. É uma doença grave, crônica, progressiva e sistêmica que não tem cura. Em 
2015, o U. S. Food and Droug Administration (FDA) aprovou o Orkambi (ivacaftor + lumacaftor), do Laboratório Farmacêutico Vertex 
Pharmaceuticals, específico para homozigotos com a mutação F508del, com objetivo de reparar o defeito base da doença. A 
descoberta dessa e outras novas drogas moduladoras e corretoras da função da proteína CFTR muda a realidade do tratamento de 
Fibrose Cística.Minha irmã foi diagnosticada com Fibrose Cística aos 13 anos. Conhecer a existência de tratamentos capazes de 
minimizar o impacto avassalador dessa doença e o mesmo não estar acessível causam uma dor imensurável. Esperamos que a decisão 
contrária a incorporação do Orkambi pelo SUS seja revertida. Muitos países já incorporaram o Orkambi, sendo que este número 
continua crescendo. Novos tratamentos irão surgir e os pulmões de quem possui Fibrose Cística precisam ter uma chance. Por favor, 
só pedimos uma chance!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhora da saúde e qualidade de vida do paciente 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é muito importante porque interrompe a progressão da doença e garante a qualidade de vida por 
muitos anos , o direito a vida está na constituição, nossos pacientes precisam dessa medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A inclusão traria uma importante alternativa de tratamento ao paciente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyne, soluçõ salina, creon, corticóides inalatórios e antibióticos, Positivo: Creon 
vem garantindo a absorção de alimentos. Pulmozyne tem contribuído na profilaxia de infecções bacterianas , Negativo: A absorção de 
alimentos ainda é limitada, o que dificulta a manutenção do peso do paciente. Pode-se destacar também problemas gástricos. Uso 
rotineiro de corticóides traz diversos problemas, incluindo a Síndrome de Cushing e risco de diabetes. Há também o risco grande de 
contaminação com bactérias resistentes. As novas medicações resolveriam a abosluta maioria desses probelmas.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que quem sofre da doença deva ser diretamente consultando, uma vez que pode melhorar sua qualidade de 
vida em muitos aspectos. Vi

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que o medicamento deva ser disponibilizado para qualquer pessoa gratuitamente, já que pode melhorar 
significativamente uma condição complexa que os afetados por doenças como a fibrose cística passam. Deve ser um medicamento 
disponível a todos, independentemente de seu poder aquisitivo.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos deveriam ter acesso gratuito a estes recursos! Tenho amigas que precisam. Ainda mais pq se trata de uma 
doença que não tem cura e pode ser melhorada diante do uso desses medicamentos!

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que sou a favor da vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eu discordo da recomendação da CONITEC, pois os argumentos utilizados estão equivocados.Não haverá o custo do 
exame de genotipagem, uma vez que os pacientes já o realizaram.Os Estudos com a medicação foram muito promissores, trazendo 
muita eficácia e melhora na qualidade de vida, bem como, não foram apresentadas reações adversas.O medicamento já foi aprovado 
pela ANVISA, demonstrando que seu benefício é muito superior a qualquer incerteza e uma vez aprovada a comercialização no País 
pela Anvisa ele deve ser incorporado ao SUS. Também acredito ser necessário incorporá-lo ao SUS, pela dignidade da pessoa humana 
(art. 1°, III, CF), pelo direito à saúde (art. 196) expresso na Constituição Federal como dever do Estado, previsto ainda o direito ao 
atendimento integral, conforme art. 198, II, da Carta Magna.Dessa forma, considerando os benefícios do medicamento, a melhora na 
qualidade de vida do paciente e, consequentemente de seus familiares e a previsão de atendimento integral à saúde previsto na 
Contituição Federal, o medicamento deve ser incluído no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É essencial o uso deste medicamento para que os pacientes tenham mais qualidade de vida, inibindo a doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Medicamentos e tratamentos com comprovação cientifica a travez de testes laboratoriais e clínicos com eficacia 
comprovada , ajudam e muito no tratamento para que os pacientes tenham um vida com maior qualidade e mais longa .

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: enzima pancreática, alfadornase e antiobésicos, Positivo: enzima pancreática : aumento no ganho de 
peço e melhora na absorção de nutrientes alfadornase : ajuda a expelir o muco acumulado nos pulmões .antibióticos : melhora no 
tratamentos de infecção pulmonares ., Negativo: o tempo gasto para o usos desse medicamento principalmente e caso de internação 
para uso de antibióticos .

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pelo pouco que começo sobre a doença percebo que o paciente tem uma rotina muito difícil pra poder manter se bem, 
sem sentir dores ou falta de ar, acredito que o fato do medicamento atingir diretamente a doença faça com que o paciente tenha 
uma rotina normal por um espaço de tempo razoável, sendo assim a vida tem que contar e importar, uma ajuda que com toda 
certeza ajudaria milhares de pessoas que realmente precisam do medicamento .

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A incorporação desses medicamentos é uma chance para dar qualidade de vida a essas crianças 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não concordo pois os medicamentos hoje recebidos pelo SUS são paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da 
doença. Os remédios que temos hoje não protegem nossos crianças da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não concordo pois os medicamentos hoje recebidos pelo SUS são paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da 
doença. Os remédios que temos hoje não protegem nossos crianças da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes de Fibrose cística hoje sofrem muito com os sintomas da doença,as medicação q hoje são disponibilizadas 
para eles tratam apenas os sintomas da doença e ela continua a evoluir e isso é muito dolorido para o paciente e familiares pois 
sendo assim estamos caminhando todos os dias em uma rotina complexa onde não pode haver falhas,temos uma luta diária e se tem 
um medicamento q combate e pode estabilizar a doença pq não investir numa melhor condição para eles,afinal a vida não tem preço 
e todos merecemos uma chance de viver melhor é plenamente pois cada paciente tem seus sonhos e planos.Por isso eu digo sim a 
vida é tudo q pode melhora lá .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme inalações diárias,que após tem uma rotina de fisio terapia pulmonar 
,inalações com soro várias por dia para melhorar a respiração.Antibióticos para  combater infecções causadas por bactérias., Positivo: 
Pulmozyme ajuda a diluir a secreção ajudando a eles junto com a fisio terapia respiratória a expelir a secreção,as inalações com soro 
ajuda a manter limpa as vias respiratórias facilitando a respiração., Negativo: São medicação que tem q tomar todos os dias e não 
estabiliza a doença ela continua a evoluir,tem uma eficácia temporária mais não estabiliza os sintomas q tendem a evoluir e sendo a 
sim ao decorrer dos anos aumentar as medicações e infelizmente deixando os paciente cada vez mais desgastados e cheio de 
medicações.

Página 1025 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quando Olga nasceu foi um misto de profunda alegria e muito medo, dor, incertezas e sofrimento. Quando uma criança 
nasce as nossas expectativas são sempre as mais positivas, mas quando se descobre que esta criança tem uma doença rara e muito 
perigosa tudo isso vira um grande assombro. Sim, é muito assustador! Cirurgias, muitas medicações, vários especialistas, muita 
dedicação exclusiva de mãe e filha que tem uma rotina muito pesada para que essa vida tenha algum tipo de normalidade e 
qualidade.Me sinto de mãos atadas porque gostaria muito de poder modificar esta situação, é muito doloroso como tia, amiga 
vivenciar todo este sofrimento sem poder fazer nada. Quando Manu, minha sobrinha, mãe de Olga, me falou sobre o ORKAMBI e a 
possibilidade de melhora extremamente significativa da FC fui tomada por uma gigantesca alegria e muita ansiedade por saber que 
existe a possibilidade deste medicamento não chegar às vidas dessas crianças, na minha cabeça é inadmissível, insurportável saber 
que existe uma medicação que pode trazer uma melhora significativa na vida de tantas crianças e isso não acontecer por questões 
políticas e econômicas. Por mais clichê que pareça, repito, pessoas não são números, se for preciso implorar, pois então imploro! 
Imploro pela capacidade de reflexão, no sentido de percepção do outro,  pela ética, pela empatia, pelos afetos e pela dignidade no 
viver de todos, todas e todes.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Fotos de Olga

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes precisa dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme , Positivo: Ajuda eliminar as secreções., Negativo: Nenhum 

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não concordo porque os medicamentos hoje recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo medicamento pois ele vai tratar a doença atuando na proteína CFTR 
defeituosa da CF. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, dói muito ver minha sobrinha sofrendo com a fibrose cística, novos medicamentos serão a cura desta maldita doença, 
liberem o orkambi

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vida humana não tem preço. Se há existe um meio que auxilie na vida de uma pessoa, todos devem ter o direito a ter 
acesso. Se há necessidade de rever contas, que faça em outras áreas... corte nos benefícios e confortos superflúos... se tratando de 
saúde, qualidade de vida, deve vir em primeiro lugar.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque os medicamentos recebidos hoje  pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam travamento 
do avanço da doença. A esperença está neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína defeituosa da FC. 
Os remedios que temos não protegem nossos filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando o 
valor é  muito alto para adquirirmos sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A distribuição dos medicamentos pelo Sus garantirá o tratamento eficaz da doença. Assim como garantirá a vida dos 
pacientes com a fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Não concordo porque os medicamentos hoje recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo medicamento pois ele vai tratar a doença atuando na proteína CFTR 
defeituosa da CF. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso do medicamento melhora a qualidade e expectativa de vida dos pacientes. Se o medicamento já foi aprovado 
pelo FDA , e já tem resultados comprovados

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos importantes para parar a evolução da doença

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A evolução científica trouxe novos medicamentos que podem trazerais qualidade de vida aos pacientes que devem ter 
direito garantido.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A evolução científica trouxe novos medicamentos que podem trazerais qualidade de vida aos pacientes que devem ter 
direito garantido.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por ser avô de um paciente , vejo todas as dificuldades que minha filha e meu genro passam por todos os 
procedimentos que um paciente de fibrose cística possui. Acompanho todos os relatos de outros pais de pacientes que sofrem junto 
aos seus filhos devido a comorbidade .  A decisão da Conitec me aprece rasa ,pois alegar altos custos e que o medicamento citado 
acima não eficaz não condiz com as experiências .Por isso peço deferimento a incorporação do medicamento acima citado para o 
tratamento dos pacientes ,sendo um deles meu neto. O Governo brasileiro tem condições sim de arcar com os custos e colocar o 
medicamento no sistema único de saúde! Vidas com Fibrose Císticas Importam!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, esse remédio é a esperança de uma qualidade de vida melhor para nós pacientes 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: pulmosime , Positivo: limpar as secreções do pulmão , Negativo: sem efeitos negativos 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com este parecer inicialmente DESFAVORÁVEL emitido pela CONITEC, pois tenho vivenciado na prática e 
cotidianamente a rotina de um paciente de fibrose cística. Minha filha atualmente tem 11 anos de idade é portadora de desta 
doença, somente com palavras é muito difícil tentar descrever todo sofrimento e angústia de um PAI ou MÃE saber que seu filho tem 
uma DOENÇA CRÔNICA E DEGENERATIVA, mesmo que faça todo o tratamento disponível não será suficiente, pois a doença 
continuará a progredir dia após dia, diminuindo a expectativa de vida da criança, pois bem era exatamente assim que era a rotina da 
minha família para lutar contra esta doença. Minha filha antes de começar usar o LUMACAFTOR/IVACAFTOR tinha uma vida 
completamente diferente de hoje, com sucessivas intercorrências médicas, repetidas internações hospitalares (6 internações por 
pneumonias em 3 anos), frequentes exacerbações pulmonares, várias contaminações por bactérias bastante agressivas ao fibrocístico 
(Pseudomonas Aeruginosas, por exemplo), ela apresentava grave comprometimento de peso e altura, além de complicações 
gastrointestinais severas. Enfim, era o quadro de um paciente sem esperança de evolução. Por meio de uma ação judicial 
conseguimos ter acesso à medicação, em junho de 2019 começou a usar LUMACAFTOR/IVACAFTOR, a partir de então a vida da minha 
filha e toda nossa família mudou completamente. Foi impressionante como mesmo com poucos meses de uso ela apresentou 
melhoras em TODOS OS PARAMÊTROS que podiam ser mensurados através de exames (laudos em anexos comprovam), mas o 
principal EFEITO POSITIVO desta medicação não pode ser medido por exame, infelizmente, MELHOR QUALIDADE DE VIDA, minha filha 
parou de apresentar todas as complicações que foram citadas acima, não precisou de nenhuma internação hospitalar, não precisou 
sequer nem ao pronto atendimento por estar com alguma complicação, não teve mais nenhuma infecção por bactérias comuns na 
fibrose cística, parou com as crises de tosses e parou de eliminar grande quantidade de secreção que eram frequentes a cada crise de 
tosse, baixou o nível de cloreto no suor em mais de 23% com apenas meses de uso. Sua prova de função pulmonar melhorou 
bastante, inclusive deixando um distúrbio obstrutivo para o padrão de normalidade. Ganhou peso com facilidade, cresceu rápido, 
atualmente ela é uma criança normal como qualquer outra da sua idade, consegue frequentar a escola regularmente coisa que não 
fazia antes, pois vivia doente. Peco que esta comissão reveja este parecer e possa dar a chance de outros pacientes pelo Brasil ter 
acesso a esta medicação, e ter uma MELHOR QUALIDADE DE VIDA!

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: LUMACAFTOR/IVACAFTOR, Positivo: GANHO DE PESO;GANHO DE ALTURA;GANHO NA 
FUNÇÃO PULMONAR;MELHORIA NO PADRÃO RESPIRATÓRIO;DIMINUIÇÃO NO NIVEL DO CLORETO NO SUOR;MELHOR QUALIDADE DO 
SONO;LIVRE DE INFECÇÕES POR BACTÉRIAS OPORTUNISTAS;SEM EXACERBAÇÕES PULMONARES;MELHOR QUALIDADE DE VIDA., 
Negativo: NÃO APRESENTOU NENHUM EFEITO NEGATIVO EM 14 MESES DE USO.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA;ALFADORNASE;TOBRAMICINA;COLISTIMETATO DE SÓDIO;SALINA 
HIPERTÔNICASUPLEMENTO VITAMINICO;SUPLEMENTO VITAMINICO., Positivo: ESSAS MEDICAÇÕES SÃO APENAS PALIATIVOS, 
TRATAM OS SINTOMAS., Negativo: NENHUMA DAS MEDICAÇÕES ACIMA TRATA A DOENÇA, SÃO APENAS PARA TENTAR MINIMIZAR 
OS GRAVES SINTOMAS CAUSADOS PELA DOENÇA.

Clique aqui

RELATÓRIO 
ORKAMBI

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma pessoa da minha precisa muito desse medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento é importante aos portadores da doença de fibrose cística, sendo assim, é um direito ter acesso a 
esse medicamento e a saúde e com qualidade de vida, e vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um medicamento necessário e que pode ajudar muito ao tratamento da fibrose cística, e eu por ser da área da saúde 
sei que vai ajudar muito os pacientes como já é utilizado e liberado nós EUA e Europa

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque quero que meu filho tenha uma vida normal, sem precisar de muitas internações, quero ver meu filho 
brincar, passear ir a escola sem precisar usar o oxigenio, com esse medicamento meu filho vair ter uma vida com melhor qualidade, 
como e triste ver uma crianca querendo ir brincar e tem que ficar horas fazendo o tratamento, muitas medicacoes e inalaçoes, quero 
ver meu filho adulto, casando e com filhos. Hoje em dia muitas criancas e jovens morrem por falta de um medicamento eficaz. Nao 
deixem mais nossas crianças morrrerem por falta desse medicamento. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozyme, creon 10.000 e 25.000 ui, salbutamol, taurina, ursacol, hipertonica, e 
suplementos para ganhar peso., Positivo: com esses medicamentos melhora um pouco os sintomas., Negativo: esses medicamentos 
ficamos muito tempo fazendo o tratamento, horas e horas fazendo inalaçoes,  temos que ter algo mais eficiente para que noaas 
criancas tenham uma vida normal como todas as outras.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A liberação deste medicamento pelo SUS dara sobrevida a muitas crianças/pacientes com FC, elas precisam dela! 
Pensem como se fosse para o filho de vcs! Pq não dar mais esperança para estas famílias que tanto precisam? Só quem ja teve que 
lutar na justiça por medicamentos, para poder ver a luz no fim do túnel, sabe o que é isso! Sejam solidários liberem esta medicação 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito à saúde e à vida pela nossa Constituição e estes medicamentos são essenciais no tratamento da 
Fibrose Cística para os pacientes. Muitos pacientes não tem expectativa de chegar à adolescência e vida adulta e isso pode ser 
revertido com estes medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Empresa 1ª - Discordo, Necessidade de fornecimento do remédio em questão para a estabilidade da enfermidade

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO, PORQUE NAO PODEMOS DEIXAR NOSSAS CRIANCAS E JOVEM MORREREM POR FALTA DE UM 
MEDICAMENTO EFICAZ.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PULMOZYME, URSACOL,CREON 10.000 E 25.000 UI, SALBUTAMOL,DEKAS, 
TAURINA,HIPERTONICA E SUPLEMENTOS PARA GANHAR PESO., Positivo: ELES AJUDAM COM EFEITOS DA FC, MAIS PRECISAMOS DE 
QUALIDADE REMEDIOS MAIS EFICAZ., Negativo: MUITAS HORAS POR DIA PARA FAZER O TRATAMENTO, NOSSAS CRIANCAS E JOVENS 
PRECISA DE QUALIDADE DE VIDA, NAO PODEMOS DEIXAR QUE VENHA A MORTE.

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Não há razão financeira que justifica a perda da vida de cidadãos 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O filho do meu primo tem a fibrose cística e eu acompanho todo o tratamento dele e as internações, os medicamentos 
que ele usa hoje não trata a doença somente os sintomas e assim.mesmo nem todos é uma doença progressiva e a tendência é  que 
daqui alguns anos não fará  mais efeito podendo levar o paciente a óbito e as drogas que estão em questão tratará a doença e não 
somente os sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço a fibrose de perto, sou pai de dois pacientes, e desde pequenos luto junto com a mãe deles, o tratamento é 
intenso e muitas das vezes doloroso, internações repetitivas por longos períodos, dores insuportáveis,  eles já passamos por 
momentos difíceis, momentos de desespero e também momento de quase despedida, isso mesmo meus filhos já foram diversas 
vezes desenganados pois a doença já havia comprometido os principais órgãos vitais. Mas sempre procuramos correr atrás até nos 
últimos recursos, hoje é inacreditável olhar meus filhos e vê que estão super bem, que conseguem brincar, correr jogar bola, isso não 
tem preço, a vida de nem um filho tem preço, meus filhos fazem uso do (lumacftor/ivacaftor). E hoje são crianças estáveis, podemos 
dizer que conseguimos frear o avanço da Fibrose e isso nós percebemos em cada detalhe do dia a dia. Lumacftor/ivacaftor é garantia 
de qualidade de vida pra minhas crianças e fará a diferença na vida de muitas famílias.Meus filhos tem a mutação delta F 508 
homozigoto , a segunda mutação mais grave da doença,  é sabe o que isso significa?. Que mesmo com os recursos oferecidos hoje 
pelo SUS, eles teriam pouca expectativa de vida , mas hoje essa expectativa mudou e todos merecem essa chance de tratar a doença, 
chega de tantos sonhos interrompido  por essa doença cruel. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacftor/ivacaftor , Positivo: Da estabilidade na doença,  evita muitas internações,  o  
ganho de vida é surpriendente , Negativo: O ponto negativo é não ter disponível pra todos que precisam 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, alfadornase, ursacol, antibiótico, tobramicina, Amicacina, colimicina. , 
Positivo: Esses medicamentos são super eficaz numa crise, a tobramicina é essencial para tratar a bactéria que acomete os pulmões , 
Negativo: Esses medicamentos são super eficaz porém não Param a progressão da doença,  a fibrose é degenerativa então frear seu 
avanço é uma grande conquista. 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicações que vão ajudar os nossos filhos a terem dias melhores,pois atualmente os pacientes com FC tomam 
medicamento onde trata os sintomas e com essa nova medicação não só vai ser tratado os sintomas como também o gen defeituoso 
que causam várias internações de nossas crianças. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina., Positivo: Essa medicação ajuda o pâncreas a absorver os nutrientes dos 
alimentos ajudando-a no crescimento e ganho de peso., Negativo: Nenhum

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Melhora a qualidade de vida destes pacientes

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu primo tem fibrose cistica e acompanho todo os tratamentos e internações e os medicamentos que ele usa hoje 
não não trata a doença somente os sintomas e como é uma doença progressiva, e a tendência é piorar e levam o a óbito r a nova 
droga tratará a doença e não somente os sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é uma esperança pra quem sofre uma vida inteira com a FC. O SUS deve apoiar essas pessoas que 
estão há tempos esperando por uma notícia nesse sentido.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença incurável e somente tratável, mesmo assim, imprevisível. Os medicamentos e 
tratamento serão de grande benefício aos pacientes de diversas mutações da Fibrose Cística, alcançando pacientes de diferentes 
rendas e dando a mesma oportunidade para todos de aumentar sua qualidade de vida. Além de ser um direto de todo cidadão ter 
recursos que facilitem e melhorem o seu tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina azitromicina creon pulmozyme colistina, Positivo: Melhores condições de 
qualidade de vida, Negativo: Remédios com preços altíssimos

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu conheço um paciente de Fibrose Cística com quinze anos de idade e acompanho de perto a luta de sua família, que é 
a mesma dos outros pacientes desta doença rara. Chama-se Pedro. Um adolescente muito inteligente, talentoso, generoso e 
educado. Ele gosta de escrever e sabe desenhar muito bem, já tendo publicado, em livro, desenhos de animais da fauna brasileira que 
estão ameaçados de extinção. Em sua escola é participativo, tem amigos, é generoso e se esforça em resolver conflitos entre os 
colegas. Ele é mais um dos jovens portadores desta doença rara, que precisam diariamente de cuidados e de medicamentos 
específicos, mas que quando atendidos podem viver felizes e socialmente produtivos. Para alguns desses pacientes está sendo negada 
a oportunidade de se beneficiarem do novo medicamento ORKAMBI (Lumacaftor/Ivacaftor), que pode sanar os sintomas da doença 
de forma efetiva e potente, dando-lhes qualidade de vida e anos de sobrevivência. Esse medicamento, específico para algumas 
mutações que determinam a Fibrose Cística, precisa ser fornecido pelo SUS, para que seja acessível aos adolescentes portadores 
elegíveis para o uso.  Sem outras opções de drogas eficazes e com a evolução da doença, para esses pacientes resta apenas o desafio 
de um transplante de pulmão, algo muito complexo, desafiador e caro para o sistema público de saúde. Que a oferta do 
medicamento possa dar saúde e vida aos pacientes e aliviar a dor e a luta diária das famílias envolvidas.  

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento se aplica a determinado grupo de portadores de Fibrose Cística, promovendo uma grande melhora e 
propiciando uma maior sobrevida. Esse remédio é caro e somente o seu fornecimento pelo SUS permitirá o acesso à maioria desses 
pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa desse remédio para estender o tempo de vida, com qualidade.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que nenhuma vida deva ser valorada e que todas as pessoas tem DIREITO ao acesso à saúde e qualidade de 
vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento e importante para interromper a progressão da doença e garantir a qualidade de vida para os 
pacientes. Direito a vida e a saúde estão na constituição brasileira. Precisamos desta medicação!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem fibrose cistica e convivemos com tratamentos paliativos desde o seu nascimento, sempre com a 
esperança de um dia chegar alguma medicação mais eficaz que tratasse não só os sintomas mas a causa da patologia. E esses dias 
chegaram, hoje temos os moduladores que são eficazes mas sem ajuda dos poderes públicos não temos condições de comprar devido 
ao alto custo.Enzo, hoje está com 19 anos e já passamos por muitas internações, complicações e muito medo de perdê-lo. Em 2017 
através de processo judicial Enzo ganhou o Orkambi para três meses, tomou esses meses e realmente vimos uma luz no fim do túnel, 
ele mostrou melhoraras que jamais tínhamos visto. Porém infelizmente depois desses três meses o tratamento foi interrompido 
devido ao governo não fornecer mais. Entramos com recurso dessa decisão de não fornecer mais a medicação e após dezoito meses 
começamos a receber novamente. Porém nesses dezoito meses que ficou sem a medicação teve uma piora significativa do seu estado 
de saúde, voltou a precisar de muitas internações e complicações mais graves que até então não tinha apresentado apareceram, teve 
uma hemoptise grave que precisou de um procedimento de embolização, ficou três dias em Unidade de Terapia Intensiva, foram dias 
de muitas angústias e medos que bateram novamente na nossa porta.Em maio de 2019 reiniciou o tratamento com o Orkambi, 
devido a ele estar um pouco mais debilitado diante as complicações que passou nesses dezoito meses sem a medicação demorou um 
pouco mais para ajudá-lo a se reestabelecer, mas graças à Deus foi se recuperando.Hoje está bem melhor, não precisou mais de 
internações para fazer os protocolos de antibiótico terapia nos últimos doze meses, consegue fazer atividades físicas e está levando 
uma vida bem próxima do normal.Realmente o Orkambi fez a diferença nas nossas vidas, infelizmente ainda vivemos com os medos e 
inseguranças quanto a continuidade do fornecimento da medicação, a cada mês quando vamos na secretaria de saúde do município 
para retirar a medicação temos esse medo de não receber. Sei que o custo dessa medicação é alto, mas a vida do meu filho ou de 
qualquer outra pessoa não tem preço, não acho justo os cientistas conseguirem desenvolver uma medicação que para nós é quase 
uma cura da doença não ser reconhecido, quando já temos a comprovação de que essa medicação faz a diferença na vida das pessoas 
com fibrose cística. Deixo aqui o meu pedido de reconhecimento junto a Conitec e a incorporação dessa medicação que é de suma 
importancia na saúde do meu filho.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Meu filho apresentou melhoras significativas com o uso da 
medicação., Negativo: Não apresentou efeitos colaterais

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticasSuplementos vitamínicosAntibióticos via oral, inalado e 
endovenoso, Positivo: Ajudam a controlar os sintomas,porém tratam só os sintomas e não a causa da doença , Negativo: São 
tratamentos paliativos e não tratam a causa da doença

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento servirá para melhorar a qualidade e a expectativa de vida aos pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como tio venho manifestar o meu pedido a Conitec para que não tire o direiro da minha subrinha como de todos os 
fibrose cistica que tanto necesita dessa medicação. Essa medicação tem que ser implantada pelo SUS. Peço que reflitam,pois vida não 
tem preço e todos tem o direito de viver. Voces sabem que essa medicação é importante para a vida desses pacientes e estão 
alegando custo alto. Isso não pode acontecer. Será que a vida dos filhos de voces tem preço ?

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A VIDA NAO TEM PRECO.A  MEDICACAO VAI AUMENTAR O TEMPO DE VIDA , DIMINUIR INTERNACOES , DAR DIREITO 
AOS PACIENTE DE TER UIMA VIDA MAIS NORMAL E COM MAIS SAUDE, POR SE TRATAR DE UMA DOENCA SISTEMICA , TODO O 
ORGANISMO SE BENEFICIA COM A MEDICACAO.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALFADORNASE E PANCREATINA, Positivo: ALFADORNASE FLUIDIFICA SECRECAO 
FAZENDO ELA SAIR MAIS RAPIDOPANCREATINA FAZ ABSORCAO DOS NUTRIENTES, Negativo: NENHUM

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Penso que todos devem ter o direito de ter acesso ao tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa ser incorporado pois o Lumacaftor/Ivacaftor tratam diretamente no defeito da proteina CFTR dentro da celula, 
para corrigir o erro original que causa todos os sintomas do paciente. Com o erro corrigido não há sintomas e conseguimos uma boa 
melhora para a progressão da doença, aumentando a qualidade e expectativa de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanhei a gravidez da Débora de perto, sou diarista na casa dela. Jamais podia imaginar que aquela gravidez calma 
ia virar um furacão em nossas vidas. Igor chegou com tudo e junto de tanto amor que trouxe veio também o medo. Agente nunca 
tinha ouvido falar em fibrose cística e foi um choque pensar que poderíamos perder ele.Quase perdemos, ficou muito mal, tava com 
o intestino preso, não conseguia fazer coco e precisou de cirurgia. Esperamos muito para ele finalmente chegar em casa. Tivemos que 
mudar todos os cuidados e eu nunca pude dar um beijinho nele porque tenho medo de passar alguma bactéria. Ele já teve 
complicações por causa delas e precisou internar, então a gente fica com muito medo. Igor é como um neto para mim, amo muito 
aquele guri e não gosto de ver quando ele precisa tomar os antibióticos e vomita, quando sente dor, quando não consegue respirar 
direito, quando está quietinho. Eu e toda a família sonhamos com esse remédio Orkambi para ele ficar livre desses problemas. Sei que 
não é a cura, mas vai diminuir o sofrimento dele e dar mais alguns anos de vida feliz, que ele merece junto de sua família guerreira.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, pois os pacientes que necessitam dessa medicação para sobreviver, precisam urgentemente da mesma, 
sendo a essa de dificil acesso e custo alto. A MEDICAÇÃO DEVE SER LIBERADA PELO SISTEMA ÚNICO DE SAÚDE (SUS),Todos temos 
direito à saúde!

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho de perto a luta da família do Igor, um menino de três anos que tem fibrose cística. Ele é filho de uma 
grande amiga da minha mulher e vejo a dedicação que todos têm com o tratamento. Observar uma criança tão pequena e já cheia de 
responsabilidades com relação a sua própria saúde é muito doloroso. Mais ainda em ver como a família precisa fazer com que ele 
entenda o tratamento e aceite fazer, já que é para o seu bem! Mas isso tudo são coisas bem difíceis para uma criança de apenas três 
anos. E como se não bastasse, ele também precisa lidar com a progressão da fibrose cística, que já o levou a fazer cirurgias, perder 
peso, ter infecções e internações.As novas medicações são uma salvação e um alívio na vida dessa criança e dessa família. O alto custo 
impede que os pacientes tenham acesso, por isso dependem tanto do SUS. A vida de milhares de pacientes está em vossas mãos!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha melhor amiga teve um filho com fibrose cística. Acompanhamos de perto a gravidez tranquila, o parto normal e 
igualmente calmo. Porém o dia seguinte ao nascimento do bebê foram de um medo que nos persegue até hoje. Ele foi direto para a 
UTI neonatal com obstrução intestinal causada pela fibrose cística. Após cirurgia e exames, a doença foi confirmada.Desde então ele 
já passou por mais uma cirurgia para fechar o intestino, já sofreu com infecções de bactérias e em janeiro de 2020 precisou internar 
para tratar uma Pseudomonas. Por conta disso tudo a família sofre e nós, os amigos, também. Minha amiga precisou abandonar o 
trabalho para cuidar do filho. Tudo ficou mais difícil, porém a dedicação ao tratamento, a dieta e todos os cuidados não deixaram 
outra escolha. E, mesmo com todo este suporte, o Igor ainda sofre com a doença.Nosso maior desejo é que o Orkambi seja 
incorporado ao SUS e que esse sofrimento seja minimizado. Gostaria muito de poder conviver mais com eles com tranquilidade, sem 
ter medo de passar alguma bactéria para ele. E adoraria ver o Igor bem, crescendo e ganhando peso, para minha amiga voltar a sorrir. 
Ele merece ter uma vida digna e com muito mais qualidade!!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem que ter direito ao acesso a estes remédios.

2ª - Não

3ª - Não

Página 1037 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo plenamente com a recomendação da conitec, e peço umildemente para que este medicamento seja fornecido 
pelo SUS,Este medicamenta vai proporcionar mais qualidade de vida e uma vida mais longa, sabendo que muitos dos portadores de  
FIBROSE CISTICA morrem precocemente.este medicamento vai tratar o  erro base desta doença onde outros vão tratar apenas os 
sintomas que o paciente esta demostrando no momento, A vida de quem tem FC é feita de rotina intensa de tratamentos e 
medicamentos, varios internamento e agravamentos no quadro clinico; isso vai cada vez mais comprometendo os principais orgãos 
de seu corpo chegando em quadros  inrreversiveis.Sou pai de uma menina de 1 ano, Já passamos por mais de 100 dias de 
internamento melhhoras e complicações...Mas com fé e esperança que um medicameto possa proporcionar mais qualidade de vida 
para ela e todos os FC. Este é um pedido de um pai que sonha em ver a sua filha com saúde e uma vida normal.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: *CREON*URSACOL: *MONTELUCASTE*PULMOZYME*FISIORESPIRATORIA*CLORETO DE 
SODIO 0,9 %*CLORETO DE SODIO 20%*AEROLIN*FLEXOTIDE*CLAVOLIN*AZITROMICINA*GAMADEKKS*SULFATO 
FERROSO*ESPASMO*VONAL FLASH, Positivo: * CREON (ENZIMAS PANCREATICA): Ajuda na absorção dos nutrientes e proteinas 
permetindo uma adequada digestão dos alimentos *URSACOL:Trata problemas no figado, causados pelo uso ecessivo de outros 
medicamentos;*MONTELUCASTE: ajuda no tratamento das vias aereas, asma. doenças pulmonares;*PULMOZYME:  É uma enzima 
que atua no DNA no escarro  e reduz a viscosidade da secreção;FISIORESPIRATORIA: Tecnica, massagens e movimentos realizado por 
profissional fisioterapeuta, para ajudar a quebrar a secreção fazendo com que diminua o acumolo de secreções;*HIPERTÔNICA: 
Solução de soro 0,9% + 20% + birotec -- NEBOLIZAÇÃO*CLORETO DE SODIO 0,9%: Repor o sodio manter a hidratação.* CLORETO DE 
SODIO 20%: Usado em nebolizações*AEROLIN: (Bombinha)  Ajuda na parte respiratória, indicado para controle e prevençao de 
contrações dos bronquios durante crises respiratorias;*FLEXOTIDE: (Bombinha) Ajuda na parte respiratória , tem ação anti-
inflamatória dos pulmões;*CLAVOLIN: É um antibiotico Usado para tratamento de infecções bacterianas nas vias 
respiratórias.*AZITROMICINA: É um antibiótico usado para o tratamento de várias infecções bacterianas.*GAMADEKKS: Vitamina 
muito muito importante para o desenvolvimento e ganho de peso;*SULFATO FERROSO: Suplementação de ferro reduz a incidencia de 
anemia:*ESPASMO: È usado para o alivio de colícas e dores abdominais;*VONAL FLASH: É usado para reduzir a incidência de ancias e 
vomitos., Negativo: *CREON: Dor abdominal, diarréias, náuseas, alterações nas caracteristicas das fezes, reaçoes adversas ao uso 
continuo do medicamento.*URSACOL: intensa rotina de uso, medicamento amargo dificil de administrar, pode ocorrer efeitos 
colaterais tambem como dores abdominais e dependência;*MONTELUCASTE: Dor abdominal,dor de cabeça, descamação da pele, 
coceira, ocorrem com frequência.*PULMOZYME: Podem aparecer efeitos colaterais,  rotina de uso através de nebolizãoAcima 
descrevi os pontos negativos de alguns, mas resumindo todos os medicamentos podem aparecer efeitos colaterais, à ponto de a 
gente não saber o qual esta causando.A rotina de remedios e procedimentos é diaria.Fico muito preocupado em relação ao uso 
ecessivel de remedios,pois usamos um para reverter um quadro que o outro medicamento, acontece de usar um medicamento para 
tratar uma coisa e acaba afetando outras.COM A INCLUSÃO DO ORKAMBI,  TORNANDO-O ACESSIVEL COM CERTEZA REDUZIRÁ 
MUITOS DESTES OUTROS QUE OS FCs FAZEM USO.*Outro ponto é o custo, pois alguns conseguimos através do governo e outros 
temos que comprar.
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nossa família tem um menino de uma fibra incrível, seu nome é Igor. Ele é o herói de muitos de nós, isso porque 
aguenta firme os problemas que a fibrose cística traz. Ele é um menino de três anos que já passou por cirurgias,  inclusive com poucos 
dias de vida, internações, infecções por bactérias. Todos os dias o Igor luta para viver e vencer suas batalhas e nós, como família, 
adoraríamos ver ele sendo um menino comum, sem as preocupações que ele já tem desde cedo com seus remédios, com as bactérias, 
com seu peso.Eu sou favorável e incorporação do lumacaftor/ivacaftor ao SUS. O Igor e outros pacientes elegíveis no Brasil merecem 
ter o mesmo tratamento e a chance de viver tão bem quanto os pacientes de fibrose cística que moram no exterior.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é o único que existe para tratar a fibrose cistica e dar condições de uma vida plena

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, uso diário por inalação , Positivo: Melhora as condições respiratórias , 
Negativo: Não identificado

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Disponibilizar tal medicamento pode ser fundamental e decisivo no tratamento de pacientes com fibrose cística. Ela 
atua diretamente no defeito do  CFTR. Com isso, os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e 
expectativa de vida, aumento de peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão 
terríveis bactérias que se aproveitam das secreções  que ficam paradas nos pulmões

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são de grande ajuda no tratamento. Na constituição nós garante o direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento extremamente importante para portadores de Fibrose Cistica. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Espero que as pessoas que não tem condições possam se tratar.

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TEXTO PARA INCLUIR ORKAMBI NO TRATAMENTO DE FIBROSE CÍSTICA NO SUSSou pai de uma portadora de Fibrose 
Cística. Acompanho a vida sofrida, desoladora, muito mais desesperadora na luta pela sobrevivência, assistindo a constantes dores 
físicas e psicológicas que esta doença crônica desencadeia diariamente.Fibrose Cística é uma doença genética grave, agressiva, 
progressiva e letal. Compromete os órgãos internos do paciente. Afeta todos os órgãos que produzem muco. Doença, que, se não 
tratada com medicamentos diários e intensos exercícios fisioterápicos pulmonares, empurra o doente muito rápido à morte. É muito 
triste e desesperador acompanhar, como pai e cuidador, as constantes consultas e internações frequentes para tratamento de 
perigosas bactérias que, se não eliminadas,  colonizam nos pulmões, impossibilitando sua eliminação. Cada consulta é traumática. 
Será uma nova bactéria? Será uma nova internação? Lembrando que cada internação leva o tempo mínimo de 15 dias.Sofre o filho 
que carrega debaixo do couro esta terrível doença. Sofre a família toda. Onde um está doente, todos ficam doentes, 
psicologicamente. Logo, todo o trabalho dos familiares sofre prejuízo na produção. Pois a mente este ligada no filho doente e no seu 
sofrimento, por vezes dores abdominais insuportáveis.Todos nascem para a vida. É transcurso natural da vinda ao mundo. Ali se 
somam sonhos, projetos de vida, estudos, formação, trabalho, realização pessoal, familiar e profissional. Tudo isso é tirado do 
paciente fibrocístico, o que nós, pessoas saudáveis,  que não carregamos em nós esta doença, jamais poderemos dimensionar o que 
sente um SER, PACIENTE, que está aqui no mundo com todos os direitos garantidos para poder viver e satisfazer todos estes anseios 
que a vida proporciona ter.Eu, como pai, quero muito que este medicamento seja fornecido pelo SUS. Todos pagamos nossos 
impostos, e inclusive para todos terem direito à vida. E isto nos é garantido pela Constituição Brasileira. É um direito assegurado para 
os cidadãos brasileiros. E não estamos pedindo favor. Apenas exigindo de nossos governantes que cumpram o que nos é de direito 
pronunciado na Constituição. Sabedor que existe uma medicação que vem estabilizar o avanço da doença e que pode ser fornecido 
para nossos filhos para terem qualidade de vida, sem sofrimentos e dores profundas e, consequentemente realizarem seu sonhos, é 
inconcebível que não se tenha esse acesso. Como pai, imploro para que se inclua esta medicação no SUS.Atenciosamente,Irineu Buss

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Pulmozyme, ADEKs, Azitromicina, Ursacol, Tobramicina, Vitamina D, Vitamina K, 
Suplementos alimentares, Bromidrato de Fenoterol, NACL , outros antibióticos., Positivo: Creon- enzimas pancreaticas para melhor 
funcionamento do pâncreas na digestão e absorção de vitaminas, sais minerais, proteínas dos alimentos ingeridos. ADEKS, vitaminas 
em falta no organismo dos fibrocísticos, pois são pouco absorvidas por eles através dos alimentos, Azitromicina, antibiótico para 
infecções pulmonares, Ursacol: previne a desintegração do fígado, Vitamina D e K, suplementos às vitaminas anteriores devido 
detecção de carência em exames, Suplementos alimentares: auxiliam no desenvolvimento da pessoa, pois o corpo, devido à doença, 
absorve dos alimentos bem menos do que o de uma pessoa normal, Bromidrato de Fenoterol: broncodilatador, NACL; para, no 
mínimo, duas nebulizações diárias e outros antibióticos, quando há exarcerbações (e isso é frequente)., Negativo: Os antibióticos 
causam efeitos colaterais variados, como sonolência, tontura, desmotivação ao apetite, dores de cabeça... NACL e Bromidrato de 
Fenoterol (para as nebulizações), causam tremedeira e aceleração cardíaca, Ursacol: dores abdominais. Creon: alterações 
gastrointestinais.

Clique aqui

DOCUMENTOS 
DA DOENÇA 

DA FILHA 
POLIANA
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30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu tenho 17 anos e a um ano descobri a Fibrose Cística em minha vida. Até a descoberta do doença passei por vários 
médicos e especialistas. Passando por duas cirurgias nasais e o problemas da tosse crônica sempre voltou. Tive diversos problemas 
em meu âmbito social como bullying entre "colegas" e profissionais da educação. A FC é uma doença difícil, pois mesmo tomando 
todos os cuidados necessários, a infecção por bactérias é um perigo constante, nos levando muitas vezes até a internação. Por isso 
peço a oportunidade dos elegíveis terem acesso ao medicamento Lumacaftor/Ivacaftor para terem uma melhora e uma expectativa 
maior de vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PancreatinaAlfadornase (RHDN-Ase)Dekas-
PlusAerolinSeretideNasonexRifampicinaSulfametoxazolMupirocina SabutamolCorticoide AzitromicinaAmoxilinaE vários outros 
antibióticos, Positivo: Todos os medicamentos contribuem para a diminuição dos sintomas da Fibrose Cística, me possibilitando ter 
um pouco mais de qualidade de vida., Negativo: Redução da massa corporal, estatura, tremor e dependência diária dos 
medicamentos, tomando várias horas do dia entre medicamentos e exercícios respiratórios.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O orkambi é importante para muitas pessoas e existem vidas que precisam desse medicamento. Muitas pessoas estão 
morrendo por falta desse remédio. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O orkambi é importante para muitas pessoas e existem vidas que precisam desse medicamento. Muitas pessoas estão 
morrendo por falta desse remédio. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os pacientes precisam ter qualidade de vida. Esse remédio veio pra dar uma vida melhor 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de um paciente que a  29 anos luta para sobreviver.Nossa vida virou do avesso quando tivemos o diagnóstico 
e ao longo desse tempo várias intercorrências como infecções respiratórias, problemas gastro intestinais e na adolescência o 
diabetes. Hospitalizações, consultas tri mensais inúmeros problemas de saúde  noites sem dormir pois a tosse se torna crônica. A vida 
dele na  sociedade fica comprometida pois tem vergonha de tossir e com muita secreção.Para tudo isso tem medicações que tratam 
os sintomas mas não freiam a doença, pois ela é genética,grave e sem cura.Vi muitos morrerem .Discordo da Conitec em não 
incorporar esse modulador, que irá com certeza mudar o panorama da Fibrose Cística no Brasil. De acordo com relatos de quem usa 
há mudança na qualidade de vida o ganho de sobrevida, simplesmente eles voltam a viver.Os moduladores agem sobre a proteína do 
CFTR mudando radicalmente o curso de uma doença progressiva como a Fibrose Cística.Horas intermináveis por dia fazendo 
tratamento,hospitalizações,transplantes tudo isso pode mudar ,basta que a Conitec mude seu parecer.Incorporar 
Lumacaftor/Ivacaftor é dar direito a vida, e VIDA não tem preço.Nossos filhos merecem viver, ao nascer com uma doença rara nao 
podem estar marcados para morrer. os moduladores vão evitar inumeras internações, o uso de outros medicamentos,vai bloquear a 
doença e óbitos. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, Alfa dornase, Tobramicina, Vitaminas, , Positivo: As enzimas ingeridas em 
todas as refeições evitam a desnutrição, Alfa Dornase é um  mucolítico que ajuda a  tornar as secreções menos espessas a 
Tobramicina é um antibiótico usado para combater as inúmeras bactérias que se alojam no pulmão e as vitaminas são para repor as 
que não são absorvidas A,D,e K. Todas essas tratam somente os sintomas.  , Negativo: As medicações principalmente antibióticos e 
mucolíticos são nefrotóxicos e ototóxicos levando os pacientes a sérios problemas renais e de audição.

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento Lumacaftor/Ivacaftor fundamental no tratamento de fibrose cistica em pacientes com 6 anos ou mais 
com duas copias da mutacao F508 del no gene CFTR nos quadros de infeccao respiratoria cronica, desnutricao, diabetes e sintomas 
digestivos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Li depoimentos de pessoas que estão usando estes medicamentos e houve uma grande melhora em seu quadro de 
saúde. Por isso discordo da não liberação para maiores de 6 anos, pois todos precisando do uso do medicamento independente da 
sua idade.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima, tobramicina, alfadornase, Positivo: Diminuem o avanço acelerado da doença, 
Negativo: Não produz o efeito tão esperado e desejado do controle da doença

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por que a minha neta é portadora de Fibrose cística e é direito de todos um tratamento que dê melhor condição de 
vida. Nós que temos alguém que amamos com essa doença tão séria precisamos desse medicamento como forma de esperança!

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se já foi comprovado a eficácia dos medicamentos no tratamento da doença, cuidando da causa e não dos sintomas, 
proporcionando uma qualidade de vida melhor e expectativa mais longa, é inaceitável não incorporar os medicamentos ao SUS para 
facilitar o acesso aos usuários!!!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A doença fibrose cistica hoje tem medicamentos causam diabetes, problemas no fígado, obstrução intestinal e muitas 
outras consequencias, também  não asseguram a sobrevida. Com esta nova medicação o paciente terá uma vida normal, como 
trabalhar, estudar, casar, ter filhos e isso hoje não é possível para a maioria dos pacientes. A medicação será dada para os pacientes 
que não tem mais expectativa de vida, logo será usado com cautela pelos médicos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pode salva muitas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Poderia ter outros meios

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes precisam do medicamento

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, todos precisam respirar em paz, inclusive os pacientes com fibrose cística. Um medicamento que modifica a célula, é 
um sonho que eles aguardam a anos e o Estado não pode lhes negarem este direito.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas dependem dessa medicação para viver.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, por se tratar de doença raras sem cura , só que passa pode saber o desespero quando recebe esse diagnóstico . quanta 
esperança se cria quando se fala sobre uma medicação liberadas com chance de dar certo... chance de ter pelo menos o controle com 
uma expectativa de vida maior e melhor.. são medicações caras , é imprescindível o fornecimento pelo SUS .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas pancreáticas , alfadornase,,solução salina hipertonica ,corticoides e 
antibióticos , Positivo: as enzimas pancreaticas melhoram dos nutrientes e a absorção fica possível melhorando a nutrição ,a 
alfadornase inaltoria fluidifica as secreções pulmonares ,a solução salina hidrata a superficie das vias aéreas e melhora a função 
pulmonar , corticóides diminuem a inflamação das vias aéreas e os antibioticos tratam e evitam lesões secundárias pelas bactérias , 
Negativo: as enzimas não são totalmente eficazes , mesmo com seu uso pode não haver seu efeito completo a alfadornase apesar de 
ser fluidificante , não consegue fazer isso totalmente e nã elimina a secreção totalmente .a solução salina não atinge o padrão ideal 
para a melhora da função pulmonar, os corticóides podem ter seus efeitos colaterais piorando a situação da doença e os antibioticos 
chegam uma hora que se tornam resistentes e não são eficazes .

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O orkambi é importante porque existem vidas que precisam desse medicamento. Muitas pessoas estão morrendo por 
falta desse remédio. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Se as 2 substâncias ativas do medicamento agem na proteina na CFTR, cfe o Relatório, perece-me q fica evidenciado q 
falta ampliar a pesquisa, já q uma das alegações é a "qtidade de estudos insuficientes e pouco relevantes", além do estimado impacto 
orçamentário. Portanto, a pesquisa exige tempo, aporte financeiro e evidências p dar continuidade. Não estariam "boicotando" 
precocemente o caminho percorrido até então? O q valeria mais, abandonar o já conquistado ou dar prosseguimento p alcançar a 
possibilidade de SALVAR VIDAS? As pesquisas são morosas e caras, porém, só assim a humanidade tem avançado no controle de 
doenças.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Tobramicina, Alfadornase, Azitromicina,  Amicacina, COLISTIMETATO de sódio, Enzimas  Pancreaticas 
outros., Positivo: Tobramicina: controle infecção bacteriana pulmonar. Amicacina: idem anterior. Azitromicina: idem anterior. 
ENZIMAS pancreaticas: controle perda gordura fecal. Alfadornase: fluidez escarro. Colistimetato: fluidez escarro e controle bacteriano 
pulmonar., Negativo: Tobramicina: eficaz, porém, rapidamente se torna resistente. Amicacina:eficaz, porém, efeito colateral severo c 
perda auditiva. Nos demais medicamentos não percebi efeitos negativos visíveis.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa-se deste medicamento para melhor qualidade de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os portadores da fibrose, precisão desses medicamentos.. A vida não tem preço..

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito importante no tratamento dos portadores.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os pacientes fibrocísticos, tomam muitos remédios que ao passar do tempo tem se notado que não acontece uma 
melhora significativa, que a cada dia caminham em passos largor para o declínio físico e psicológico, pois os pacientes sabem que não 
se tem a melhora esperada, muitos morrendo antes do tempo natural devido sofrerem fisicamente e psicologicamente, considerando 
que quem tem conhecimento que os remédios ingeridos não obtêm os resultados satisfatórios, ficam com transtornos psicológicos, 
causando extemporâneo a morte do paciente. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25000 pancreatina; alfadornase (pulmozyme); DEKAs plus; nasonex; Aerodini  
sulfato de salbutamol, Azitromicina, solução salina (água destilada com cloreto de sódio 20%), Energyzip; Ensure;    procedimento: 
fisioterapia respiratória, uso do epap, exercitador e incentivador respiratório shaker., Positivo: creon 25000 pancreatina: o paciente 
tem comprometimento no pancreas e o efeito positivo ele ajuda na absorção das gorduras, mas mesmo com uso continuo do 
remédio o paciente perde muita gordura nas fezes, com a perda de gordura causa desnutrição; alfadornase (pulmozyme): fluidifica 
secreção do pulmão; DEKAs plus: usado como vitamina; nasonex: função no tratamento polipo nasal; sulfato de salbutamol: relaxa as 
musculaturas dos brônquios dando uma certa facilidade para o paciente respirar;  azitromicina: antibiótico que ajuda no controle das 
colonias de bactérias;  solução salina (água destilada com cloreto de sódio 20%): ajuda a soltar a secreção do pulmão ;energyzip e 
ensure: ambos são suplementos alimentar., Negativo: mesmo com uso continuo de toda medicação supra, não traz um resultado 
suficiente para o paciente no tratamento da doença ;porque o paciente mesmo fazendo o uso ele vai perdendo a função 
pulmonar,tem dificuldade no ganho de peso ,dificuldade de absorção de nutrientes levando a desnutrição causando a morte precoce 
do paciente.

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Estatuto da Criança e do Adolescente dispõe: Art. 3° A criança e o adolescente gozam de todos os direitos 
fundamentais inerentes a pessoa humana, sem prejuízo da proteção integral de que trata esta Lei, assegurando- se- lhes, por lei ou 
por outros meios, todas as oportunidades e facilidades, a fim de lhes facultar o desenvolvimento físico, mental, moral, espiritual e 
social, em condições de liberdade e de dignidade.Ainda sobre o ECA: Art. 7 ° A criança e o adolescente têm direito a proteção à vida e 
a saúde, mediante a efetivação de políticas sociais públicas que permitam o nascimento e o desenvolvimento sadio e harmonioso, em 
condições dignas de existência.Partindo desses dois artigos o Pedro André e outras pessoas têm o direito de desfrutar de uma vida 
que trará benefícios com o medicamento Orkambi, portanto DISCORDO com o parecer técnico da Conitec. Esse remédio são 
moduladores celulares, ou seja, estacionam os sintomas da doença como uma cura. Diante disso, o Orkambi trará condições melhores 
de vida além de que o Pedro é uma das pessoas indicadas para esse tratamento. Como todos têm o direito a vida e a saúde o Governo 
é responsável por disponibilizar esse medicamento, já que por ser um custo alto, as pessoas não tem condições de se manter. E como 
são poucas pessoas mais um motivo para esse direito ser concedido. Assim, como tia, ser humano e professora DISCORDOmais uma 
vez da Conitec. Governo e Conitec respeitem as vidas que necessitam do Orkambi. Isso é responsabilidade de vocês!!!

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Aprovação do 
Orkambi
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma jovem com fibrose cística, e sei muito bem como é conviver com esta doença. A fibrose cística é uma 
doença grave e sem cura e que vai matando aos poucos. A vida dos fibrocísticos consiste em medicações, fisioterapias, várias 
inalações ao dia, atividade física, exames, infecções e internações, e quando você pensa que está tudo bem vem mais uma 
exacerbação e com isso a  função pulmonar vai diminuindo, as internações se tornam cada vez mais frequentes e mais longas, o 
hospital passa a ser a moradia e o tubo de oxigênio o melhor amigo e a única saída que resta é o transplante quando isso ainda é uma 
alternativa, mas para isso acontecer uma outra família tem que perder um ente querido para que seu filho possa viver! Isso é cruel 
demais!Ter um filho com fibrose cística é estar alerta 24 horas por dia, é estar atendo as medicações, as fisioterapias, a atividade 
física, alimentação, tosse a cor da secreção, enfim estar vigilante porque qualquer alteração pode ser sinal de uma nova infecção. Ter 
um filho com fibrose cística é acordar no meio da noite com seu filho chorando e implorando para ir para hospital porque ele está 
tendo uma hemoptise (sangramento pulmonar) e acha que vai morrer, ou então atender o telefone no trabalho e escutar seu filho 
tendo uma crise de tosse e dizer que está sangrando e sair correndo desesperada para chegar a tempo antes que o pior aconteça. É 
ver seu filho tossir até vomitar, é sair para passear e não conseguir terminar o passeio porque ele está cansado enquanto você que 
tem mais que o dobro da idade dele não está cansado. É ver que seu filho não está bem e ter que ficar esperando por uma vaga para 
internação, é ver seu filho triste, desanimado, depressivo diante de uma doença grave que causa danos irreversíveis e que avança a 
cada dia. É chorar escondido no banheiro, porque diante dele você tem que ser forte, inabalável, para que ele se sinta seguro.Minha 
filha já passou por tantas internações que já perdi a conta, teve quadros sérios de desnutrição, vários quadros de exacerbação, fez 
cirurgia pulmonar para retirada de bronquiectasias, teve hemorragia grave por conta de ulceras estomacais seguida de transfusão de 
sangue e recuperação em UTI, teve H1N1, é diabética fazendo uso de insulina, tem quadros de depressão. As internações estão cada 
vez mais difíceis devido à dificuldade de pegar e manter um acesso para uso de medicamentos intravenosos. Fazer um exame de 
sangue para ela se tornou uma tortura e quando tem que fazer a espirometria, exame que mede a capacidade pulmonar ela entra em 
pânico com medo de ver que a doença pode estar avançando para um quadro mais grave. Ela só tem 23 anos e já passou por tudo 
isso, vocês conseguem imaginar o que isso representa para uma jovem? As medicações que existem até hoje para a fibrose cística 
tratam apenas os sintomas não impedindo o avanço da doença. Nós da família fibrose cística esperamos a anos por um medicamento, 
um tratamento, algo que nos de a esperança de que algo de bom está a caminho para tratar nossos filhos, pois o número de 
portadores, crianças e jovens que vem a obtido é muito grande, e é inaceitável que depois de anos de estudo em que a ciência 
desenvolveu o orkambi  que trata a causa da doença corrigindo ao longo do tempo o gene defeituoso, impedindo o avanço da doença 
e dando a eles mais qualidade de vida, melhora da função pulmonar, ganho de peso, diminuição das exacerbações pulmonares, 
diminuição das internações a Conitec seja desfavorável a incorporação desde medicamento ao SUS considerando como um dos 
motivos que o medicamento é caro! Como assim caro? Caro para quem? Quanto custa uma vida? Desde quando vida tem preço? De 
acordo com a constituição brasileira todos tem direito a vida e a saúde, e onde fica este direito diante de uma doença tão 
grave?Minha filha fez uso do orkambi por 2 anos conseguido através de ação judicial. O orkambi veio para ela em um período em que 
os quadros de hemoptises eram cada vez mais frequentes seguido de exacerbação e internações e em consequência disso a perda da 
função pulmonar foi inevitável. Em maio de 2017 a avalição de espirometria, principal parâmetro funcional (volume expiratório 
forçado no primeiro segundo VEF1) atingiu 31% do previsto e conforme estudos ao atingir 30% o indivíduo deve ser encaminhado 
para avaliação de transplante pulmonar devido à gravidade do quadro e risco de morte. O impacto da notícia que deveríamos 
começar a pensar em um transplante foi muito duro, pois o quadro era realmente grave. Em 10 de junho de 2017 ela iniciou o uso do 
orkambi, 2 comprimidos duas vezes ao dia. Devido ao quadro em que ela se encontrava este medicamento era para nós a luz no 
fundo do túnel, era a esperança de reverter o quadro, era a esperança de uma nova vida, e realmente foi pois os resultados foram 
excelentes, ela   teve melhora da função pulmonar, saindo do risco de transplante, ganho de peso, as hemoptises diminuíram e os 
quadros de exacerbação  também e quando ocorreram conseguimos tratar em casa com medicação via oral. Era sim uma nova vida! 
Minha filha voltou a ser uma jovem alegre e sonhadora como qualquer jovem da sua idade. O orkambi fez com que ela acreditasse 
que seria possível seguir em frente.No período em que fez uso do orkambi ela teve importante melhora da função pulmonar 
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atingindo VEF1 que em a avalição espiriométrica de 31/01/2018 foi de 47,7% do previsto, em 24/05/2018 de 43% do previsto (esta 
avaliação foi quando estava com H1N1) e em 15/02/2019 o VEF1 foi de 46% do previsto, ou seja, ela manteve um quadro estável da 
função pulmonar, teve melhora da parte nutricional com ganho de peso de 5 kg. Porém em novembro de 2018   a liminar foi 
suspensa e o fornecimento da medicação seria interrompido, nosso mundo caiu. Durante alguns dias chorei sozinha esta perda tão 
séria e tão grave ao mesmo tempo, pois sabia que quando ela soubesse a reação poderia trazer muitos traumas e realmente foi o que 
aconteceu, quando ela soube foi um desespero só e juntos choramos mais uma vez, a tristeza tomou conta e cada um sofreu esta dor 
a seu modo. Ela ficou muito abalada com a notícia, desenvolveu síndrome do pânico, não dormia, só chorava, não conseguia sair da 
cama dizendo a todo instante que ia morrer, foram dias de desespero e medo. Passou a ser acompanhada por um psiquiatra e faz uso 
de medicações. Em setembro de 2019 houve redução da dose e interrupção da medicação por falta de liberação o que coincidiu com 
piora clínica e da função pulmonar que levou a um quadro grave de pneumonia e hipoxemia em fevereiro de 2020.Minha filha é um 
exemplo da eficácia do orkambi, ela teve bons resultados, este medicamento pode dar melhor qualidade de vida aos fibrocísticos!  
Qualidade de vida na fibrose significa respirar melhor! A Conitec não deve ser um obstáculo ao acesso a este medicamento.Esta é 
uma pequena parte da história de uma família que convive com a fibrose cística e diante destas poucas coisas que lhes contei encerro 
minha contribuição pedindo que reflitam sobre o seguinte: E se o fosse um amigo seu? Um familiar seu? Um irmão? E se fosse seu 
filho que tivesse fibrose cística? Aquele filho que você desejou tanto e que sonha com o melhor para ele este medicamento não 
deveria ser incorporado ao SUS?Qualidade de vida na fibrose cística significa respirar! Respirar é viver! Ajude nossos filhos a viver, 
ajude a família da fibrose cística a viver! Ajudem a salvar os nossos filhos!Incorpora Conitec por favor! A decisão de vocês pode mudar 
a vida de milhares de pessoas com fibrose cística.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacftor/Ivacftor - orkambi, Positivo: melhora significativa da função pulmonar, 
redução dos quadros de hemoptises, ganho de peso, diminuição das exacerbações, redução das internações e consequentemente 
mais qualidade de vida., Negativo: Durante o período que tivemos a experiência de usar não identificamos pontos negativos a não ser 
o fato de não ser acessível a todos no momento.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: tobramicina, alfadornase, colimicina, Positivo: alfadornase - ajuda na eliminação da 
secreção dos pulmõescolimicina e tobramicina - ajudam a tratar as exacerbações, Negativo: os três medicamentos tratam apenas os 
sintomas da doença não impedindo o seu avanço.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma grande oportunidade administrar uma droga que possa tratar a doença, sabemos da eficácia da mesma em 
outros países. Até o momento as drogas oferecidas são de efeito paliativo. Nossos entes queridos (no meu caso neto), vamos dar uma 
chance para os amores de nossas vidas. Uma chance de aumentar a qualidade de vida. Vamos valorizar aquilo que é nosso bem 
maior. QUALIDADE DE VIDA!!! 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Um medicamento já aprovado pela Anvisa e FDA, um medicamento inovador e eficaz que age diretamente no defeito 
genético e assim proporcionando um ganho enorme para os fibrocisticos com ganho de peso, melhora na função pulmonar, menos 
internações, menos infecções por bactérias que são muito prejudiciais para os pacientes com Fibrose cística. Então eu como pai e 
cuidador de uma criança portadora de fibrose cística discordo da decisão da CONITEC pois é um medicamento escencial para vida de 
nossos filhos.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina inalatoria, alfadornase, enzimas pancreaticas, colistimetato., Positivo: 
Tobramicina e colistimetato - para tratamento de pneumonia por bactérias.Alfadornase - fluidifica as secreções acumuladas no 
pulmão. Enzimas pancreaticas  - Ajuda o organismo a absorver melhor os nutrientes e evitar carência de vitaminas,pois o fibrocisticos 
sofre de insuficiência pancreática., Negativo:  todos medicamentos são  paleativos não tratam a doença com a eficácia como  o 
lumacaftor/invacaftor.

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Sei que as que as crianças que conseguiram na justiça o direito a este medicamento estão tendo uma boa qualidade de 
vida, pois sei, que este medicamento atua  modificando  a célula, não trata somente as consequências. Chega de tantas crianças e 
jovens  morrerem na fila de espera por um pulmão.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozymeenzimas 
pancreáticasursacolantibióticosprobióticospedialytesuplementosfibrasvitaminasfisioterapias, Positivo: Diminui os efeitos da doença., 
Negativo: São medicamentos e procedimentos administrados diariamente, causas dores abdominais, enjoos e toma todo o tempo do 
paciente o impedindo de realizar outras atividades.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Venho encarecidamente solicitar um olhar mais atento em relação da liberação do medicamento para o tratamento da 
Fibrose cística, com intuito de controlar e aliviar os sintomas pois, infelizmente  essa doença é irreversível.Como tia avó do Luís que 
acompanho desde o nascimento, as diversas internações e procedimentos já realizados e certamente outros deverão ocorrer para 
que tenha uma sobrevida, ele e muitos outros que são portadores dessa doença que atinge o mundo todo com alto índice de 
mortalidade em razão dos diversos sintomas particular em cada indivíduo.A medicação certamente, segundo estudos trará um alívio 
aos portadores dessa patologia rara, e certamente poderei acompanhar o desenvolvimento do meu sobrinho, consciente do 
tratamento, da readaptação e enfrentamento das situações que surgirão em decorrência dessa doença. Creio que seja uma nova 
oportunidade a obtenção desse remédio para uma melhora na qualidade de vida de muitos.Sei que cabe ao Estado a 
responsabilidade de executar ações de assistência terapêutica integrais, inclusive farmacêuticas, entretanto cabe aos senhores essa 
decisão de propiciar vidas.Desde já agradeço a atenção e anseio uma resposta afirmativa.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante que seja colocado a realidade da vida de um paciente com FC. Não concordo porque os medicamentos 
recebidos hoje pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína CFTR defeituosa da FC. Os remédios que temos não protegem nossos 
filhos dos avanços da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós adquirirmos sem 
ser pelo SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São pacientes que necessitam desse remédio. Vamos perder vidas. Por favor mantenham esse remédio.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Minha afilhada portadora de fibrose cística toma, Positivo: Tem mantido ela viva, 
Negativo: Desconheço

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As medicações existentes não oferecem um prognóstico esperado ao paciente, pois tais medicações não tratam a a 
causa da doença, ajudam apenas nos sintomas que não deixam de existir, pois mesmo fazendo uso das medicações o muco nas fezes, 
as diarreias e muitos outros não desaparecem, por isso a importância da incorporação do lumacaftor/invacaftor para tratamento de 
fibrose cistica em pacientes com 6 anos ou mais e que sao homozigotos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Orkambi é um medicamento  que está ajudando no tratamento da doença e muitas pessoas estão indo a óbito por falta 
dele . 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, saúde é  direito de todos e dever do Estado. A palavra todos inclui também os portadores dessa doença   os testes já 
realizados apontam um caminho de vida melhor para quem sofre com essa doença incurável.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com a recomendação preliminar da Conitec, pois esse medicamento pode garantir uma qualidade de 
vida a grande parte dos pacientes com fibrose cística, visto que ele age na célula defeituosa do fibrocistico, corrigindo a proteína 
CFTR. Todos os medicamentos e tratamentos fornecidos hoje pelo SUS visão tratar apenas os sintomas da doença, eles são 
ŎƻƴǎƛŘŜǊŀŘƻǎ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ άǇŀƭƛŀǘƛǾƻǎέΣ Ǉƻƛǎ ƴńƻ ǘǊŀǘŀƳ ŀ ŘƻŜƴœŀ ƴŀ ǊŀƛȊΣ ƴńƻ ŜǾƛǘŀƳ ǉǳŜ ŀ ŘƻŜƴœŀ ǇǊƻƎǊƛŘŀΦ 9Ƴ Ƴǳƛǘƻǎ ŎŀǎƻΣ ƻ 
fibrocistico, tem que aguardar na fila de doação de um pulmão para ser submetido a um transplante, correndo risco de vida, e muitas 
vezes ele não tem sorte e acaba por falecer antes de conseguir a doação do órgão, ou acaba tendo complicações pós-operatórias em 
função da saúde debilitada.Meu filho Nicolas Martins Lamb, nasceu de uma cesária de emergência, pois fez volvo intestinal, oque 
ocasionou a necrose de boa parte do seu intestino, passou por várias cirurgias durante os 4 meses de internação, onde foi retirado 
parte do seu intestino. A Fibrose Cística foi confirmada aos 3 meses, desde lá, ele faz diariamente pelo menos 2 nebulizações com 3 
ml de solução salina a 4% mais 4 gotas de berotec, acompanhada de fisioterapia respiratória de 15 minutos, esse tratamento tem 
como objetivo solidificar, soltar e expectorar o muco concentrado nos pulmões. Faz uso contínuo desde os 2 meses de idade de 
enzimas pancreáticas, o CREON 10.000, antes de todas as refeições, usa em torno de 18 enzimas diariamente, as enzimas tem a 
função de absorver os nutrientes dos alimentos, se ele não tomar as enzimas, ele sente fortes dores abdominais e tem diarreia, e a 
longo prazo provoca perda de peso, desnutrição. Usa também o Dekas Plus que é um composto vitamínico que tem a função de repor 
as vitaminas que o seu corpo não absorve em função da célula defeituosa. Ele já teve a bactéria pseudômonas 3 vezes e a Cepácia 2 
vezes, e fez uso da tobramicina inalatória, em ciclos de 28 dias (em meses alternados), esse medicamento é caríssimo e é fornecido 
pelo SUS. O Nicolas internou 1 vez no Hospital de Clinicas de Porto Alegre, por 14 dias, parar tratar a bactéria Cepácia.Diante do 
exposto acima, concluo que o governo tem atualmente gastos muitos altos com medicações, internações e outros reflexos da doença, 
sendo que todos esses gastos não tratam a doença, tratam apenas os sintomas delas. O medicamento em questão trata a célula 
defeituosa e não permite que a doença progrida no organismo do paciente, portanto o seu custo elevado não pode ser empecilho 
para que ele seja incorporado aos medicamentos fornecidos pelo SUS, visto que o direito à saúde é um direito fundamental do Estado 
que está assegurado em nossa Constituição Federal. A Conitec não pode infringir essa norma constitucional, e negar uma qualidade 
de vida aos portadores de fibrose cística e especialmente negar uma maior expectativa de vida a esses pacientes portadores dessa 
doença grave, rara e sem cura.Esse medicamento pode garantir que os portadores de fibrose cística tenham uma vida normal, que 
eles possam chegar a fase adulta com seus órgãos saudáveis e que possam realizar seus sonhos, cursando faculdade, constituindo 
família, enfim que eles tenham direito à VIDA.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON 10.000 (ENZIMAS)DEKAS PLUS (complexo 
vitamínico)URSACOLTOBRAMICINASOLUÇÃO SALINA 4% E BEROTEC, Positivo: CREON 10.000 (ENZIMAS) - proporciona a absorvição 
dos nutrientes dos alimentos e evitam diarreia e dores abdominaisDEKAS PLUS (complexo vitamínico) - repor as vitaminas não 
absorvidasTOBRAMICINA - antibiótico que combate bactériasSOLUÇÃO SALINA 4% E BEROTEC - ajudam na expectoração do muco, 
Negativo: Não vejo efeitos negativos no medicamento, exceto que eles somente tratam os SINTOMAS do doença, portanto permitam 
a progressão da doença.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SAÚDE É UM DIREITO DE TODOS OS CIDADÃOS QUE DEVE SER GARANTIDO PELO ESTADO. APENAS UMA MINORIA PODE 
PAGAR O CUSTO DESSA MEDICAÇÃO QUE É VITAL E REVOLUCIONÁRIA NO TRATAMENTO DA FIBROSE CÍSTICA

2ª - Não

3ª - Não

Página 1050 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é necessário para melhor qualidade de vida do paciente 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo: Paciente portadores desta doença precisam desta medicação para seu tratamento e seu 
desenvolvimento.Nosso pais esta em desenvolvimento de pesquisa para pacientes com fibrose cística, e não devemos deixar de 
fornecer uma medicação já desenvolvida e tão eficaz para este tratamento.                             

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fibrose Cística é uma doença genética, crônica, que afeta principalmente os pulmões, pâncreas e o sistema digestivo. 
Atinge cerca de 70 mil pessoas em todo mundo, e é a doença genética grave mais comum da infância. Um gene defeituoso e a 
proteína produzida por ele fazem com que o corpo produza muco de 30 a 60 vezes mais espesso que o usual.Esse muco também 
pode bloquear o trato digestório e o pâncreas, o que impede que enzimas digestivas cheguem ao intestino. O corpo precisa dessas 
enzimas para digerir e aproveitar os nutrientes dos alimentos, essencial para o desenvolvimento e saúde do ser humano. Pessoas com 
fibrose cística frequentemente precisam repor essas enzimas através de medicamentos tomados junto às refeições, como forma de 
auxílio na digestão e nutrição apropriadas.Os sintomas da fibrose cística e a gravidade destes são diferentes para cada 
pessoa.Pesquisas recentes mostram que parte dos sintomas estão baseados no tipo de defeito genético ou mutação que o gene tem. 
Há mais de mil tipos diferentes de mutação para esse gene. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois os medicamentos existentem não agem na doença e sim nos sintomas, sendo asssim um tratamento 
paliativo.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em contato com outros pais de pacientes com fibrose cística, foi relatada a importância deste medicamento para o 
aumento da sobrevida e evitam internamentos dos pacientes. Os medicamentos disponíveis atualmente só tratam as consequências 
do mau funcionamentos dos órgãos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na qualidade de cidadão e amigo próximo de um paciente portador dessa enfermidade congênita venho 
acompanhando a luta diária da família e do paciente, portanto, todo esforço que vida amenizar, aliviar e, até mesmo, trazer 
esperança de se evitar eventuais necessidades de transplantes pelo uso dos medicamentos envolvidos na consulta, contara com meu 
apoio e mobilização; trata-se de uma questão de empatia, compaixão e fraternidade. Grato.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois os medicamentos existentem não agem na doença e sim nos sintomas, sendo asssim um tratamento 
paliativo.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento tem mudado a vida dos Meus netos, a qualidade de vida que eles estão tendo, sem internações, sem 
infecções, mais de um ano sem tomar antibiótico. Esse medicamento precisa entrar na lista do sus pra mudar a vida de tantos outros 
pacientes elegíveis.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com o Orkambi , Positivo: Sem bactérias, sem infecções, sem crise de sinusite, função 
respiratória normal, exames laboratoriais normais , Negativo: Nenhum

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, eu entendo que o  Estado deva cuidar do seu povo principalmente  os pacientes Fibrose Cística(doença autoimune) e o 
SUS deva incorporá O MEDICAMENTO  para a necessária vida com com qualidade para o paciente e família .É garantia da constituiçâo 
cuidar do futuro de seu povo e com sua saúde.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eles precisam do medicamento

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Não concordo com a proibição da medicação de incorporar ao SUS, todos perante a constituição, temos direito à  
SAÚDE 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento já foi aprovado pela FDA nos Estados Unidos como combate a inflamação de vias aereas de 
pacientes com Fibrose Cística e pode mudar a vida de crianças, jovens e adultos com essa e outras doenças! Aprovem já para salvar 
vidas!

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Há relatos de sucesso no uso destes medicamentos em outros países e todos tem direito à vida com qualidade!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E um remedio essencial para vida de muitas pessoas e inclusive crianças 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos são iguais perante a lei.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é fundamental no tratamento também de crianças com Fibrose Cistica. Muitas crianças estão 
morrendo pela falta do medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amigo de uma família que tem um jovem portador de Fibrose Cística e conheço sua luta diária. Sabemos que é uma 
doença muito séria e que afeta o paciente e toda a sua família. Todos pacientes necessitam de medicamentos específicos e alguns 
deles podem se beneficiar de novas drogas que atuam na correção de problemas causados pelas mutações da doença, como o 
ORKAMBI (Lumacaftor/Ivacaftor). A oferta deste remédio pelo SUS aos pacientes elegíveis vai permitir qualidade de vida e uma vida 
mais longa a esses cidadãos.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha tem 2 anos e 5 meses e é portadora de Fibrose Cística, mutação omozigotica F508del e toma Orkambi há 5 
meses. Desde a segunda semana de tratamento, o nível de energia dela aumentou significativamente. Por exemplo, ela não 
acompanhava as brincadeiras das crianças na creche e passou a correr e brincar como todas as outras crianças. Nestes 5meses, ela 
ficou resfriada 2 vezes, e o resfriado durou 1 dia apenas. (Nariz escorrendo) ao invés de ficar de 2 a 3 semanas com os sintomas de 
gripe. Mesmo com temperaturas acima de 30°, que tivemos no verão europeu, seu apetite e nível de energia não diminuíram, 
enquanto pouco antes do Orkambi, qdo estivemos no Brasil em Dezembro de 2019, notamos uma clara diminuição destes dois 
aspectos devido ao calor. Por conta destas melhoras, como mãe me sinto mais tranquila em deixá-la interagir com outras crianças e 
tenho certeza que, por causa do Orkambi, o desenvolvimento tanto físico como social ,seu desenvolvimento é equiparado com uma 
criança sem Fibrose Cístiica.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi , Positivo: 1- aumento significativo de energia2- diminuição significativa dos 
sintomas de resfriados3- diminuição significativa de gripes e resfriados4- aumento da tolerância ao calor, Negativo: Constipação 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas (Creon)Laxante (Formação junior)Antibióticos 
(Amoxicilina)Clavulan , Positivo: Enzimas para absorção de gorduraLaxante contra constipação Antibióticos contra gripes, Negativo: 
As enzimas provocam constipação Foi difícil encontrar a dose certa causando fezes moles ou dores de barrigaCom antibióticos, falta 
de apetite

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo,  O orkambi é importante porque existem vidas que precisam desse medicamento. Muitas pessoas estão morrendo por 
falta desse remédio. Pagamos impostos e por isso temos direitos a reinvindicar, essa criança necessita urgentemente desse 
medicamento é um direito dela também.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, saúde pública é um direito de todos!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de um portador de fibrose cística e sei o qto é importante esse medicamento

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creom, Pulmozine, Positivo: Uma pequena melhora na qualidade de vida, Negativo: No 
caso do meu filho o creon p fazer efeito tem q tomar muitas cápsulas

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A questão diz respeito à dignidade da pessoa humana, havendo de ser uma prioridade o tratamento de uma doença 
tão mortal.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Penso que os medicamento de dificil acesso,  custo elevado, específicos e cruciais para preservação,  manutenção ou 
que promova longevidade e conforto para vida de uma ou grupo de pessoas, é uma obrigação do governo de um pais que,  dentre 
suas atribuições está manter a vida e saude do seu povo acima de tudo. Não  há nação próspera sem saude. O direito à vida é 
constitucional, deve ser prioridade à qualquer outro interesse independente da doença,  sendo pandemica ou nao, justificando 
medidas urgentes e dispensando protocolos locais. Ha doenças que pode ser administrado a sua evolução com garantia de vida 
confortável ao paciente com medicações,  por vezes, já em utilização em outros paises com sucesso, desde que o paciente ou 
responsável por este,  estejam de acordo. O governo  deve oferecer, contribuir e viabilizar o caminho para se chegar às  soluções e 
manutenção da vida dos seus. Como disse, é constitucional além de ser uma obviedade.  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo, pois tem alguém da minha família que precisa dessa medicação para o tratamento adequado.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É o único medicamento que existe capaz de tratar a fibrose cistica e dar esperança para uma vida plena 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é importante para os que necessitam dele para sua sobrevivência.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Penso que esses pacientes devem ter direito a qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Através desta medicação os pacientes terão qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é necessário para estender o tempo de vida com qualidade para muitos casos.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu tenho um irmão com Fibrose Cistica, esse medicamente é muito importante pra ele e para muitas outras pessoas. Eu 
quero o melhor para meu irmão e uma vida melhor para todos, por isso esse medicamento é muito importante. Meu irmão, gasta 
muito tempo no tratamento dele, sempre temos que levar todas as coisas em qualquer viagem, ele sempre tem que fazer todos o 
tratamento antes de ir para a escola então ele acorda muito cedo e fica cansado. Ás vezes, tem que ficar no hospital. Minha mãe fica 
muito preocupada e eu fico triste, meu pai também. Ás vezes eu me canso de só falarmos disso aqui em casa. Eu não quero ter que 
me mudar de País para o meu irmão poder ter esse medicamento. Não é justo. E muitas outras pessoas não vão ter essa chance. 
Então eu quero que ele receba isso aqui no Brasil. Eu aprendi na escola que isso é um direito dele. Ele faz tudo certo, tudo da melhor 
forma. Espero que o nosso governo também faça.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para interromper a progressão dessa doença. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, creom 25000, tobramicina, seretedide, Aerolin, solução hipertônica, 
azitromicina, Positivo: Alfafornase e solução hipertônica: soltar muco do pulmão(secreção)Creon 25000: realizar a digestão, absorção 
de nutrientesTobramicina e azitromicina: antibióticos para tratar, eliminar bactériasSeretide e Aerolin: broncodilatador para asma, 
Negativo: Todos tratam os sintomas, nenhum tenta corrigir o defeito na célula
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou familiar de uma criança com fibrose cística, e eu tenho que, discordar do parecer inicial da Conitec da não 
incorporação do Orkambi ao Sus. Essa medicação é nova, é única, nunca vimos uma medicação como essa no Brasil, para tratar os 
portadores de fibrose cística. Conforme está escrito no relatório, hoje o SUS disponibiliza algumas medicações para tratar somente os 
sintomas como: enzimas, alfadornase e tobromicina, porém conhecendo um pouco dessas medicações e lendo a bula, vemos que 
realmente elas não têm nenhum efeito igual, ou parecido ao que está sendo apresentado pelo Orkambi. Está escrito no relatório que 
o Orkambi, tem o efeito de agir no gene defeituoso da proteína CFTR, fazendo com que ela funcione corretamente, pois ele age direto 
no gene causador da doença, isso é extraordinário, algo nunca visto, antes aqui no Brasil. Sendo assim, no relatório a Conitec tentou 
fazer uma comparação do Orkambi, com as medicações que o Sus já oferece hoje para a fibrose cística, não existe comparação, eles 
tem função e efeito muito diferente. Não tem como querer comparar, usando como justificativa que já existe tratamento disponível. 
Só é preciso ler bem a bula e se informar sobre essa medicação tão importante. Discordo desta parte do relatório, pelo motivo que 
acabei de citar.Outro ponto que preciso discordar é referente ao exame de genotipagem específico, isso não é um custo a mais para o 
Sus, grande parte dos pacientes já tem esse exame. E mesmo que, o Sus tiver que custear, não é um exame muito caro, e mesmo que 
for, é de extrema necessidade, para poder tratar de forma correta todos os pacientes de fibrose cística, com respeito e 
dignidade.Também preciso discordar no que diz respeito à eficácia da medicação, observei que os estudos clínicos tiveram resultados 
positivos sim, os pacientes melhoram muito a função pulmonar, e a parte digestiva. Muitos relatam que estão há mais de um ano sem 
ter pego bactérias, sem internações, estão se sentindo melhor, com mais disposição, conseguiram melhorar o peso e 
consequentemente a melhora do IMC (índice de massa corporal), para quem conhece um pouco da fibrose cística sabe, que ficar por 
mais de um ano sem ter bactérias e ter internação é quase impossível. Então os resultados são positivos sim, pois estamos falando de 
uma doença progressiva que avança muito rápido, e você conseguir estabilizar essa doença, só pelo fato de se manter, de não perder 
função pulmonar o resultado é excelente. Lembro que, alguns pacientes chegam a perder 10% à 12% da função pulmonar em um 
ano,  isso é grave, e se essa medicação não deixar ocorrer essa perda isso é um grande resultado.Quando o paciente começa, a perder 
muito da função pulmonar, ele começa a usar oxigênio para se manter vivo, e a partir daí ele acaba sendo encaminhado para uma fila 
de transplante pulmonar. Isso é muito grave, todos sabemos que muitas, e muitas vidas são perdidas por falta de um doador de 
órgãos, isso é muito triste. Sabemos que, essa realidade para os pacientes de fibrose cística pode ser diferente se o Orkambi for 
liberado, não dá para aceitar a não incorporação ao Sus. Hoje no Brasil os transplantes são realizados pelo Sus, e isso gera um custo 
alto para o Sus, então é melhor investir na prevenção, evitando que isso precise acontecer.Chocou-me ver na reunião da Conitec, 
como vocês agem normalmente, com a previsão de óbitos de portadores de fibrose cística, vocês projetaram e acham normal que 
todos os anos, cerca de 270 pacientes de fibrose cística falecem no país. Gente vocês acham isso normal...por favor, não dá mais para 
ŀŘƳƛǘƛǊ ǇŜǊŘŜǊ ǾƛŘŀǎ ǇƻǊ ǳƳŀ ŘƻŜƴœŀ ǉǳŜ ƘƻƧŜ ǘŜƳ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ Ŝ Ŝǎǘł ǎŜƴŘƻ ƴŜƎŀŘƻ ǇŜƭƻ άŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻέΣ ƛƴŀŎŜƛǘłǾŜƭΦ 9 ǾŜǊ ǾƻŎşǎ 
ŎƻƴǎƛŘŜǊŀƴŘƻ ƛǎǎƻ άƴƻǊƳŀƭέ Ŝ ƴŜƎŀǊ ǳƳŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻ ǉǳŜ Ǿŀƛ ƳǳŘŀǊ ŀ ǊŜŀƭƛŘŀŘŜ ŘŜ Ƴǳƛǘƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ Ŝ ŦŀƳƛƭƛŀǊŜǎΦ ¦Ƴŀ ǾƛŘŀ ƴńƻ ǘŜƳ 
preço. Vocês precisam pensar em fazer algo para melhor a saúde e a expectativa de vida dos pacientes, ao invés de projetar a 
quantidade de óbitos, considerando isso algo normal. Pensem em uma maneira de mudar essa baixa expectativa de vidas no Brasil, 
fazer algo melhor pelos portadores de fibrose cística, o mínimo que se espera é a incorporação dessa tecnologia ao Sus, que vai 
ƳǳŘŀǊ ŀ ǊŜŀƭƛŘŀŘŜ Řƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΦ aŀǎ ǇŀǊŜŎŜ ǉǳŜ ǾƻŎşǎ ƴńƻ ǎŜ ǇǊŜƻŎǳǇŀƳ ŎƻƳ ƛǎǎƻΣ Ŝǎǘńƻ Ƴŀƛǎ ǇǊŜƻŎǳǇŀŘƻǎ ŎƻƳ ƻ άŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻέΦ 
Inadmissível, sem cabimento, tamanho desrespeito ao direito de uma vida digna a todo cidadão.No relatório está escrito que a 
mutação F508del é a mais comum, e também a de maior gravidade. E o Orkambi serve justamente para pacientes com essa mutação. 
Daí me questiono, qual a parte que não está clara para vocês que a doença é GRAVE, e que precisamos do Orkambi o quanto antes. 
Ele vai salvar vidas, vai prolongar vidas. Estamos falando de pessoas, elas não podem ser consideradas mercadorias, para dizer, que 
ƴńƻ ǇƻŘŜƳ ǇŀƎŀǊ ǳƳ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ŘƛƎƴƻΣ ǇŜƭƻ άŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻέΦ wŜǇƛǘƻ ±ƛŘŀǎ ƴńƻ ǘŜƳ ǇǊŜœƻΦIƻƧŜ ƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΣ ǳǎŀƳ ǳƳŀ ōƻŀ ŘƻǎŜ ŘŜ 
medicações diariamente, o tratamento é desgastante e cansativo, pois é, de domingo a domingo, sem folga, inalações, fisioterapias, 
exercícios físicos, até duas vezes por dia, cerca de três horas por dia em tratamento. Como vocês acham que fica a parte emocional e 
psicológica do paciente, com uma rotina exaustiva e intensa, abalada com certeza, pelo menos em algum momento da vida. Daí os 
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pacientes estão enxergando uma luz no fim do túnel e a Conitec diz não, como se a vida deles não importa. Sabemos que o excesso 
de medicações, porém necessárias, podem vir a desenvolver outros problemas de saúde como uma pancreatite, diabetes, cirrose 
hepática, entre outros. Algumas dessas medicações poderão ser retiradas com o uso precoce do Orkambi. Precisamos dessa 
ǘŜŎƴƻƭƻƎƛŀ ŀƻ {ǳǎΦ! /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ мфууΣ ƴƻ ǎŜǳ ŀǊǘƛƎƻ мфс ǊŜŦŜǊŜ ά ŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎΣ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ 
mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença  e de outros agravos, e ao acesso universal e 
ƛƎǳŀƭƛǘłǊƛƻ Łǎ ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇŀǊŀ ǎǳŀ ǇǊƻƳƻœńƻ Σ ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ ! ƭŜƛ Ŝǎǘł ŎƭŀǊŀΣ ƴńƻ Ş ǇǊŜŎƛǎƻ ƴŜƳ ŘƛǎŎǳǘƛǊ ǉǳŜ ƻ 9ǎǘŀŘƻ 
tem dever de fornecer essa medicação.Eu não aceito mais perder vidas, para uma doença grave, progressiva, que hoje está tendo 
ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ Ŝ ǎƛƳǇƭŜǎƳŜƴǘŜ Ŝǎǘł ǎŜƴŘƻ ƴŜƎŀŘƻ ǇŜƭƻ άŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻέΦaŀƛǎ ǳƳŀ ƻōǎŜǊǾŀœńƻΣ ƴƻ ǊŜƭŀǘƽǊƛƻ ǇŀǊŀ ŀ ǎƻŎƛŜŘŀŘŜ Řƻ hǊƪŀƳōƛΣ 
vocês não escreveram quantos pacientes vão são se beneficiar dessa medicação, mas eu li o relatório técnico e sei que são em torno 
ŘŜ улл ǇŜǎǎƻŀǎΦ 5ŀƝ ƴƻ ǊŜƭŀǘƽǊƛƻ ǇŀǊŀ ŀ ǎƻŎƛŜŘŀŘŜ Řƻ YŀƭȅŘŜŎƻ ǾƻŎşǎ ŜǎŎǊŜǾŜǊŀƳ ǉǳŜ ŎŜǊŎŀ ŘŜ мл Ł нл ǇŜǎǎƻŀǎ άǎƽέ ǇƻŘŜǊƛŀƳ ǎŜ 
beneficiar dele. Gostaria aqui de saber por que essa diferença nos relatórios. Estão omitindo por que. Em um relatório não quiserem 
dizer que iria trazer benefícios  para muitos pacientes e no outro quiseram justificar que era para poucos pacientes. Algo não está 
fechando Conitec, mais coerência, respeito e ética pelos portadores de fibrose cística. O que vocês usam como justificativa, para o 
citado acima. Para mim está  bem claro, tentar omitir as informações das pessoas mais leigas, usando como forma de justificar a não 
incorporação ao Sus. Alguém pode explicar, por que em um relatório apareceu o número de pacientes e no outro não.Temos pressa, 
a doença é traiçoeira, ela avança, e avança rápido de mais, não temos tempo a perder, precisamos do Orkambi no Sus.TODA VIDA 
IMPORTA. VIDAS NÃO TEM PREÇO. PESSOAS TEM DIGNIDADE.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é  necessário  para  estender o tempo de vida das pessoas que sofrem de fibrose cistica  com qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha vizinha tem um filho com fibrose cística. Acompanhamos a evolução da doença desde que ele nasceu. Ficou 
internado por quase 50 dias, fez cirurgias. Chegou em casa com baixo peso e com um tratamento bastante complexo. E com uma 
ileostomia. Foi muito difícil ver e acompanhar o sofrimento da família. Ele cresceu e todos nós vimos ter infecções pulmonares, 
bactérias difíceis de lidar, tratamentos exaustivos. Ele não frequenta a escola por ter uma imunidade comprometida e isso faz com 
que não tenha amigos, colegas, não brinque livre e solto como todas as crianças deveriam. Esse é o passado e o presente dele, mas se 
pensarmos no futuro dá um aperto no peito por não sabermos como será! Ele tem duas mutações deltaf508 e a medicação Orkambi 
poderia trazer muito mais qualidade de vida. Ele poderia frequentar a escola com mais tranquilidade, não teria tantas internações e 
não perderia tantas horas do seu dia com um tratamento tão cansativo. Ele e toda a sua família seriam muito mais felizes!  

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos tem o direito a medicações de alto custo que possam contribuir para o aumento de sua expectativa de vida

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, esses medicacao deveria ter no SUS, para melhorar a vida de  quem tem FC

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Quando eu penso nessa consulta pública e nesses remédios, eu penso muito nos meus pais. Eu penso menos em mim e 
em quanto eu preciso deles. Sim, eu preciso muito.É estranho saber que essa parte de você pode simplesmente ser curada. É tão 
estranho que eu nunca e lembro disso. Eu penso muito nos meus pais e no quanto eles trabalham pra isso. Eu não sei como colocar 
trabalho em palavras. Nunca seria justo. Muito menos o deles. O quanto. Com quanto amor. É muito amor por cada ser humano ali 
que seria salvo. Eu lembro que meu pai em uma festa brincando com o filho de alguma das convidadas. Eu lembro da cena, ele e o 
bebê. Eu lembro daquele bebê, que devia ter feito alguma cirurgia no coração porque tinha uma cicatriz no peito, e eu lembro do mei 
pai passando ali o dedo e falando "você é forte, isso é lindo". Foi uma cena muito bonita. Ele também segurou meu dedo antes de eu 
ir pra sala de cirurgia quando eu nasci. Meu dedão, muito forte, e ele chorou. Minha mãe também não sabia o que ia acontecer. 
Minha mãe também é incrivel, e ela trabalha inimaginavelmete por mim. Eles me contaram que viam as crianças correndo nas 
pracinhas e  não sabiam se eu ia conseguir fazer aquilo. Era um momento de muito medo, e eu sempre depois daquilo, fui forte, e foi 
lindo. Foi lindo o quanto eu consegui estar aqui, e é a coisa mais linda do mundo o quanto meus pais amam essas pessoas. Talvez 
ninguém mais quisesse falar daquela cicartiz naquele bebê, talvez isso sempre fosse ignorado, mas pra ele era lindo, e é por isso que 
eu sempre consegui continuar, por saber que pelo menos pra essas duas pessoas, a minha vida não tinha preço. E talvez por isso eu 
não penso em outra coisa ou em outras pessoas quando eu penso nessa consulta pública, porque pra outras pessoas talvez essa vida 
tenha preço, talvez esse amor dos meus pais vire "pedir por privilégios", pedir que paguem os enormes custos de um medicamento 
pra poucos. Existem muitos poucos nesse país, cada um com seus altos custos, e com algo mais caro ainda: sua voz. E eu acredito que 
nós estamos em nosso direito de pedir pela vida, porque apesar de toda a sorte e saúde que tenho, tenho milhares de dificuldades. 
As vezes não consigo correr até minha casa se eu precisar. É horrivel que a coisa mais decisiva pra mim seja a respiração, e que isso 
seja tão normal pra tanta gente, mas muitas vezes pra mim pesa muito. E pior ainda: tem gente que ta muito pior do que eu; Tem 
gente, muita gente, que vai morrer sem esse medicamento, e se isso não importa porque são poucos, na verdade não importa porque 
são pessoas, Ninguem é melhor do que ninguém. Eu sinto um pouco que meus pais, e é claro, não só eles mas todos os muitos nessa 
luta pela incorporação, tem um pouco desse amor de pai e mãe por todo mundo. É como uma família, toda essa gente que nós 
queremos ajudar é como aquele bebê, é como eu indo pra aquela sala de cirurgia, eu vejo que é com esse amor que eles lutam por 
essa causa. E pela minha vida e ainda mais pela vida de todos nessa grande e importante família, que eu acho que essas pessoas 
deveriam receber esse medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Solução SalinaAlfadornase Enzima pancreatica Creon 25.000TobramicinaAzytromicinaComplexo 
VitamínicoSuplementos Variados, Positivo: Solução Salina - auxilia em tornar o muco menos espessoAlfadornase - torna o muco mais 
fluido Enzima Pancreatica- auxilia na melhor absorção dos nutrientesTobramicina - combate PseudomonasAzytromicina - combater 
infecçõesComplexo Vitamínico -  ajuda para suprir vitaminas lipossolúveisSuplementos variados - auxiliam no ganho de peso, 
Negativo: Tobramicina - depois de usada muitas vezes causa resistência, não sendo eficaz no combate à pseudomonas.  Algumas 
ŎǊƛŀƴœŀǎ ǇŜǉǳŜƴŀǎ ǇƻŘŜƳ  ǘŜǊ ǇǊƻōƭŜƳŀǎ ŘŜ ŀǳŘƛœńƻΦ {ƻƭǳœńƻ {ŀƭƛƴŀ ς ǇƻŘŜ ŎŀǳǎŀǊ ōǊƻƴŎƻŜǎǇŀǎƳƻ
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sem dúvida um medicamente que auxilia no tratamento direto em sua origem e não somente nos efeitos colaterais.E 
até onde me consta, uma medicamento aprovado (e com sua eficácia comprovada)

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importante interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, iria ajudar muito quem sofre com FC

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não foram encontrados efeitos negativos durante a experiência.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: O medicamento ajuda na melhora da qualidade de vida dos 
pacientes. Auxilia na respiração, diminui as infecções e internações. Diminui o uso de antibióticos e outros medicamentos., Negativo: 
Não foram encontrados efeitos negativos durante a experiência.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornose,creon 25000,tobramicina,seretide,aerolin,solução 
hipertônica,azitromicina, Positivo: Alfadornose e solução hipertônica:soltar muco do pulmão;creon 25000:realizar a 
digestão(absorção dos nutrientes;tobramicina e azitromicina:antibióticos para eliminar bactérias;seretide e aerolin:broncodilatador 
pra asma., Negativo: Todos tratam os sintomas, nenhum tenta corrigir o defeito na célula.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento é importante para melhor qualidade de vida dos pacientes e contudo mais tempo de vida

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os pacientes que sofrem diariamente com essa doença e suas famílias necessitam dessa medicação para proporcionar 
maior saúde interrompendo a doença. O direito a vida e a saúde estão na constituição, dessa maneira é responsabilidade do SUS 
garantir isso.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo da recomendação, pois meu genro tem fibrose cistica e vejo a batalha diária dele, tomando medicamentos, 
duas a três inalações diárias, crises frequentes que o faz faltar do trabalho, muitas vezes não tendo nem como sair de casa (durante as 
crises) quando não se está internado.Se há hoje uma possibilidade de melhora de vida para ele, esta é a garantia de qualidade de vida 
para ele, para que possa cuidar do meu neto e deixar de ficar internado com frequência.Este novo medicamento é o sonho da 
possível cura, diminuições de internações do meu genro e o mais importante, a possível saída da fila de transplante pulmonar.O custo 
de um medicamento como este, com certeza, será menor que as consequências atuais de internações , faltas no trabalho, e uma vida 
longa pela frente para cuidar do meu neto!Há muito mais vidas por trás destes medicamentos, do que um simples `custo` ao estado.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se ha alguma forma existente de ajudar essas pessoas que sofrem tanto com a doença, qual o motivo teria de nao 
ceder ? 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é o unico medicamento que existe capaz de tratar a fibrose cistica e dar esperança para uma vida plena

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Ursacol, Pulmozime, Zoteon, etc.., Positivo: melhora respiratoria, Negativo: 
nenhum

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há alguma forma de contribuir para a saúde desses pacientes, considero obrigação do governo ajudar. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de suma importancia para o tratamento dessa doença. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Concordo, Sim, se teve comprovação científica, não temos que ir contra.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu bisneto tem fibrose cística e é dolorido demais ver o sofrimento da minha neta, minha filha , suas famílias e o meu 
bisnetinho. Igor nasceu com obstrução no intestino e precisou passar por uma cirurgia aos seis dias de vida. Depois, aos três meses 
fez outra, em decorrência da primeira. Perdeu muito peso no primeiro mês de vida, tudo em decorrência da fibrose cística.Teve 
inúmeras bronquiolites, infecções pulmonares, precisou de tratamentos e internações. Realiza diariamente muitas nebulizações, 
fisioterapia, exercícios físicos para manter o pulmãozinho sempre limpo, mas mesmo com todos esses cuidados e dedicação da minha 
neta, ele ainda sofre com bactérias, que afetam o apetite, o peso, o crescimento e os pulmões.Ele também sofre com o intestino. Às 
vezes tem muita diarréia. Em outros momentos fica dias e dias sem evacuar. Tudo isso nos tira o sono. Eu já tenho 90 anos, vivi muito 
e vi muita coisa, mas não posso imaginar que meu bisnetinho talvez nem chegue a ter uma velhice, não possa ter uma família, fazer 
faculdade. E isso tudo é direito dele, que com tratamento e os remédios corretos, como este, poderia conquistar.Minha neta explicou 
que ele tem a mutação certa para o Orkambi e o nosso sonho é que ele consiga ter acesso a ela. Se existe e é tão usada em outros 
países, por que não temos esse direito a vida aqui no Brasil? 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicação necessária para pacientes com FC, deveria ser dado pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes não podem ser revitimizados pela via econômica. É direito de cura através do sistema público.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse é um medicamento extremamente necessario para a fibrose cistica e milhares de pessoas sofrem com essa 
doença.  Logo é de extrema importância que ele seja liberado à população que sofre com essa doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é a única esperança que os pacientes com Fibrose cística possa ter mais qualidade de vida.pois o 
medicamento vai agir.na.causa da fibrose cística.gerando menos internações.menos infecções,menos complicações.Por DEUS peço a 
incorporação.amo muito meu filho.e sofro.junto.com ele.o.agravamento.da doença.todos temos.o direito a vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonTobi, Positivo: Creon as enzimas ajudam o pâncreas absorver as proteínas e 
nutrientes.que a fibrose cística não permite absorver.Tobi ajuda a combater a bactéria Pseudomonas., Negativo: Não impedem o 
desenvolvimento progressivo da doença.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque é um medicamento que dará uma expectativa e qualidade de vida maior aos pacientes e como tem um custo 
muito alto, se subsidiado pelo SUS atingirá um numero grande de portadores da FB   

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento é essencial para melhor qualidade de vida e a saúde dos pacientes

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Não tive, Positivo: Não tive , Negativo: Não 

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento á prosposta de incorporação é de extrema importancia para os pacientes que tem a fibrose 
cística,porque esse novo medicamento dara uma melhor qualidade de vida e facilitara a vida dos pacientes e a pessoa não terá 
limitações, pois a vida de um fibrocistico é um tratamento constante e diario com inalações e fisioterapias de higiene bronquica , e 
varios medicamento sem falar nas inumeras vezes que são internados pois a doença nao e paralisada so com o tratamento dado pelo 
medicamentos da doença

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é o único medicamento que temos pra tratar a fibrose cística e dar qualidade de vida plena.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Zoteon, pulmozime, creon, usarcol, etc, Positivo: Melhora na respiração., Negativo: 
Inexistente

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois atualmente os pacientes de FC internam e possuem um tratamento intenso, e ainda assim é insuficiente 
para propor uma qualidade de vida equivalente a de não pacientes, no entanto, se há possibilidade de um remédio o qual age 
diretamente no problema, propondo melhor qualidade de vida, tratando a causa da doença, o mesmo deve ser implementado a fim 
de melhorar a vida e a doença o mais rápido possível, evitando mortes em decorrência da piora da doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento fará com que os pacientes terá mais anos de vida 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já imaginou como é a vida do seu filho ter um preço? Não gosto nem de pensar nisso, ainda mais quando essa realidade 
está tão próxima de mim. No início me recusei a acreditar que ele tinha alguma doença, resisti a ideia dele ter que tomar todos 
aqueles medicamentos sendo tão pequeno, mas acredite precisou de muito pouco tempo para que eu percebesse que o problema é 
mais grave do que eu imaginava. Meu filho tem uma doença grave, letal e sem cura. Tem noção de como isso deixa nossa cabeça? 
Espero que não tenha. Por que não é uma coisa fácil de assimilar. Ver seu filho dia após dia apresentando sintomas diferentes e ficar 
perdido sem saber o que fazer. Ainda mais quando a medicação que temos disponível trabalha apenas nos sintomas, a doença está ali 
e continua progredindo, ou seja a gente luta, luta e luta e no fim corremos o risco de morrer na praia. Esse medicamento traz pra 
gente uma luz no fim do túnel, ele não age apenas nos sintomas, ele vai além agindo na doença, travando ela de se desenvolver, e é 
isso que precisamos para que meu filho tenha qualidade de vida, enquanto é tempo. Não quero ver meu filho dependente de 
oxigênio e muito menos em uma fila de transplante de pulmões. E sem falar no medo constante de uma morte prematura em 
decorrência a alguma infecção por bactérias.  Precisamos desse medicamento para ter uma chance de futuro.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dekas, creon e pumozime, Positivo: Vitaminas para fortalecer o organismo, enzimas 
pra ajudar a absorver a gordura e nutrientes, pumozime para ajudar a tirar as secreções dos pulmões., Negativo: De que adianta 
tratar só os sintomas? A doença evolui e eles ficam doentes igual.
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  A primeira vez que eu ouvi as palavras fibrose cística foi numa reportagem do jornal. Eu estava com meu filho recém 
nascido no colo. Ele nasceu um pouco antes do tempo, precisou de uma cirurgia de emergência, nos deu um grande susto. Foram 
ǾƛƴǘŜ Řƛŀǎ ŘŜ ¦¢L ƴŜƻƴŀǘŀƭΦ 9ǳ ƭŜƳōǊƻ ŘŜ ŀǇŜǊǘŀǊ ŜƭŜ ŎƻƴǘǊŀ ƻ ǇŜƛǘƻ Ŝ ŘƛȊŜǊΣ άŀƛƴŘŀ ǘŜƳƻǎ ǘǳŘƻ ƛǎǎƻ ǇŜƭŀ ŦǊŜƴǘŜέΦ 9ǳ ƳŜ ǊŜŦŜǊƛŀ ŀƻ ǘŜǎǘŜ 
do pezinho, que ele ainda não havia feito. O que eu não sabia, era que tínhamos tudo aquilo pela frente. Depois do teste do pezinho 
começamos a investigação para fibrose cística. Nesse aspecto, queria dizer que o diagnóstico precoce, fundamental para essa doença, 
no nosso caso, veio por persistência, porque corremos atrás. No caso da maioria dos brasileiros o teste do pezinho já é um direito 
conquistado, mas distribuído de forma muito desigual no nosso País.  Achamos estranho aquele primeiro resultado que indicava 
ŀǇŜƴŀǎ ǳƳŀ Ƴǳǘŀœńƻ CрлуŘŜƭΦ h ǇŜŘƛŀǘǊŀ ŘŜƭŜ ƭƻƎƻ ƴƻǎ ǘǊŀƴǉǸƛƭƛȊƻǳΣ άLƳŀƎƛƴŀΣ ǎŜ ŜƭŜ ǘƛǾŜǎǎŜ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀΣ ŜƭŜ ƴńƻ ǘŜǊƛŀ ǎƻōǊŜǾƛǾƛŘƻ 
ŀ ǘǳŘƻ ǉǳŜ ŜƭŜ Ǉŀǎǎƻǳ ǉǳŀƴŘƻ ƴŀǎŎŜǳέΦ aŀǎΣ ƳŜǎƳƻ ŀǎǎƛƳΣ ƛƴǎƛǎǘƛƳƻǎΣ ōǳǎŎŀƳƻǎ ƻǳǘǊŀǎ ƻǇƛƴƛƿŜǎΦ Lǎǎƻ ŀŎƻƴǘŜŎŜǳ ŜƳ нллпΦ 5ƻƳƛƴƎƻ 
passado ele fez 16 anos. Queria poder dizer que isso faz parte do passado da FC, que hoje a doença já faz parte da triagem neonatal 
oferecida no SUS, mas, infelizmente, não é bem assim. Ano passado, entrevistei uma família que tem um filho chamado Pedro 
também. Esse Pedro tem seis anos. Quando ele nasceu, por falta de diagnóstico correto, fez quatro cirurgias no intestino, todas com 
risco de vida, e viveu até os quatro anos com uma bolsa de colostomia, porque os médicos não conheciam a fibrose cística.  Essa é 
uma consulta pública, espaço de cidadania. Acredito que tenho um leitor ou uma leitora comprometido com a seriedade desse 
momento, o qual eu respeito e confio que dará às minhas palavras a escuta que elas merecem. Mães são muito conclamadas a fazer 
Ƴǳƛǘŀǎ Ŏƻƛǎŀǎ ǇŜƭƻǎ ǎŜǳǎ ŦƛƭƘƻǎΣ ŀ ǎŜ ǎŀŎǊƛŦƛŎŀǊ ǇƻǊ ŜƭŜǎΣ Ƴŀǎ ǎńƻ ǇƻǳŎƻ ƻǳǾƛŘŀǎΦ  άańŜǎ ǎŜ ǇǊŜƻŎǳǇŀƳ ŘŜƳŀƛǎέΣ Ǿńƻ ŘƛȊŜǊΣ άǎŜ 
ŜǎǘǊŜǎǎŀƳ ŘŜƳŀƛǎέΣ άǎńƻ ŘŜǇǊƛƳƛŘŀǎέ ƻǳ άǎńƻ ƘƛǎǘŞǊƛŎŀǎέΣ Ŝ ŜƳ ǘƻŘŀǎ ŀǎ ǾŜȊŜǎ ǎńƻ ǎŜƳǇǊŜ άŀǎ ŎǳƭǇŀŘŀǎέΦ ańŜǎ ŘŜ ŎǊƛŀƴœŀǎ ŎƻƳ ǳƳŀ 
doença rara, crônica, progressiva e letal escutam isso o tempo todo, muitas sem condição de se defender, de responder e de dizer 
que, são essas mesmas mães, na grande maioria, que organizam associações, que pressionam secretários de saúde, que brigam por 
medicamentos quando eles faltam, porque eles faltam sempre. Mães e também os pais, no caso, aqueles que ficaram. Aqueles que 
amaram bastante seus filhos e suas famílias e conseguiram permanecer com elas, conseguiram trabalhar por dois, para que suas 
mulheres pudessem cuidar melhor do tratamento das crianças na primeira infância. E também conseguiram participar desse cuidado. 
Porque é sempre tão mais fácil só ir embora, provendo ou não o apoio financeiro.  Sim, tudo isso tem a ver com a fibrose cística, tudo 
isso tem a ver com brigar sempre, desde o diagnóstico correto e precoce, para ter o direito de viver bem, de ter acesso aos 
medicamentos, de ser bem cuidado num centro de referencia bem equipado, de ser acolhido e respeitado enquanto paciente e 
cidadão. Fibrose cística é uma doença que afeta a família toda, os cuidados são intensos na primeira infância, são cotidianos, são 
fundamentais para manter as crianças o mais saudável possíveis. Brigamos todos os dias, organizando uma rotina pesada de 
tratamento e, ao mesmo tempo, criando espaços para que a vida aconteça. No relatório técnico sobre o medicamento 
Lumacaftor/Ivacaftor, foi registrado lá, uma mediana de vida 48 anos, retirada do registro brasileiro de pacientes com fibrose cística. 
E uma idade média de óbitos de 28 anos (usando dados do registro de pacientes do Reino Unido). Com todo respeito ao Grupo 
Brasileiro de Estudos da Fibrose Cística e também à parecerista, essa foi uma escolha. Também mereceria destaque que, desde que o 
registro existe (2009), a média de idade dos óbitos não ultrapassa 19,4 anos. O último registro de pacientes disponível, 2017, 
ǊŜƎƛǎǘǊƻǳ άŀ ƛŘŀŘŜ ƳŞŘƛŀ ŘŜ ƽōƛǘƻǎ ŘŜ мтΣп ŀƴƻǎέΗ vǳŀƴŘƻ ǎŜ ŘƛǎŎǳǘŜ ŀ ƛƴŎƻǊǇƻǊŀœńƻ ŘŜ ǳƳ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ƴƻ .Ǌŀǎƛƭ Ş ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ 
olhar para a situação real dos pacientes aqui, observando os dados disponíveis em seu registro de pacientes, ao invés de olhar dados 
de um outro País, onde a expectativa de vida é sim reconhecidamente maior. Meu filho fez 16 e é isso, ele recém tem dezesseis anos. 
Desde que ele nasceu, na primeira conversa com o médico, que realizou a sua cirurgia, veio uma palavra nova: sobrevida. Todos 
nascem com uma vida inteira pela frente; Pedro parece que já nasceu gastando a sua. Sei que faz parte do jargão técnico da 
medicina, mas não gosto e nenhuma mãe gosta. Queremos a vida por inteiro, sempre. Mas talvez por isso cada coisa com ele e 
ŘŜǇƻƛǎΣ ŎƻƳ ŀ ƛǊƳń ŘŜƭŜΣ ǎŜƳǇǊŜ ǘŜǾŜ ŀǉǳŜƭŜ άƎƻǎǘƛƴƘƻ ŀ ƳŀƛǎέΦ {Ŝ ŀ ǾƛŘŀ ŎƻƳ ŜƭŜ ŀŘǉǳƛǊƛǳ ǳƳŀ ŎŜǊǘŀ ƎǊŀǾƛŘŀŘŜΣ Ŝƭŀ ǘŀƳōŞƳ ƎŀƴƘƻǳ 
infinita potência. Desde que ele nasceu, temos acompanhado, aqui em casa, a ciência e seus avanços. Em 2015 acompanhamos o 
segundo modulador da proteína CFTR, agora para pacientes homozigotos para F508del, contemplando uma grande parte das pessoas 
com fibrose cística no mundo. Já conhecíamos o Lumacftor/ivacaftor desde antes desses nomes, quando eram moléculas chamadas 
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de VX 809 e VX 770. Os relatos que lemos das mães sobre o ganho de peso das crianças e sobre a diminuição das exacerbações é 
fantástico. Aqui, no Brasil, alguns pacientes tiveram acesso a esse medicamento entrando na justiça, e acompanhamos nas redes 
sociais, nos grupos de paciente o quanto essa medicação tem mudado a vida deles e de suas famílias. Aqui no nosso estado do Rio de 
Janeiro, especialmente, temos muitas crianças na nossa associação. Esse ano, perdemos uma delas, com cinco anos. Foi uma tragédia! 
Uma criança com fibrose cística, internada num hospital às pressas, porque o centro de referência não tinha vaga. Ela foi apartada da 
mãe, porque achavam que ela estava com COVID-19. Ficou 24 horas sem se alimentar porque o hospital não tinha as enzimas 
pancreáticas, a mãe ouvia a criança chorar no lado de fora sem poder fazer nada. Foi entubada, sozinha, morreu sozinha. Foi 
enterrada no Dia das Mães, sem velório. Um mês depois veio a notícia que a mãe sempre soube, mas ninguém ouviu; Miguel, sim essa 
criança tem nome, não tinha covid-19, só fibrose cística. Em qualquer outro lugar do mundo, esse fato, teria causado tamanha 
indignação na comunidade das pessoas com fibrose cística e dos seus profissionais cuidadores que isso seria investigado. Morrer uma 
criança com fibrose cística nos Estados Unidos, Canadá, Inglaterra, Austrália, Espanha, Alemanha... é visto como uma verdadeira 
tragédia, é motivo de uma apuração detalhada, são revistos protocolos, porque isso não acontece mais, isso não é mais admissível. 
Em nosso País, a tragédia é da família, é vivida no âmbito do privado, não se coletiviza. A indignação não se espalha, mas deveria. Não 
deveria ser aceitável o fato de que por aqui, ainda morremos cedo. O tratamento disponível no SUS, por mais que seja muito 
importante, é PALIATIVO. O tempo todo, a fibrose cística avança e vai fazendo estragos, e vai comendo um tempo precioso da vida de 
pacientes e familiares que tem que se envolver em tratamentos cada vez mais extensos e menos efetivos. Entre as nebulizações, com 
mucolíticos, fisioterapias respiratórias e inalações com antibióticos, necessárias de duas a três vezes por dia, vão lá três horas de 
tratamento em um só dia, todos os dias. Sem contar o tempo gasto na desinfecção de nebulizadores e dos artefatos usados na 
ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀΦ¢ŀƭǾŜȊ ŀ Ŏƻƛǎŀ Ƴŀƛǎ ŘƛŦƝŎƛƭ ǎŜƧŀ ǾƻŎş ǎŀōŜǊ ǉǳŜ ƳŜǎƳƻ ŦŀȊŜƴŘƻ ǘǳŘƻ ƛǎǎƻ ŎŜǊǘƻΣ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ŘƛŀǎΣ ǎŜƴŘƻ ƻ άǇŀŘǊńƻπƻǳǊƻέ Řŀ 
adesão ao tratamento, você continua progressivamente perdendo.  E isso cansa, isso tira a energia, mina o tua obstinação, tua 
confiança, tira a tua esperança. A falta de acesso a um tratamento que atue na causa da fibrose cística te rouba o futuro. Tirar a 
perspectiva de futuro de uma criança, de um adolescente, de um jovem adulto e, portanto, de toda a sua família, é o que se pode 
ŦŀȊŜǊ ŘŜ Ƴŀƛǎ ŎǊǳŜƭ ŎƻƳ ƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ Ŝ ǎŜǳǎ ŦŀƳƛƭƛŀǊŜǎΦ άh ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ Ş ǾƛǾŜǊ ƻ ƘƻƧŜέ Ş ǳƳŀ ŦǊŀǎŜ ǉǳŜ ǎƽ ǉǳŜƳ ǘŜƳ ƻ ŦǳǘǳǊƻ ŎƻƳƻ 
dado pode falar. Eu quero viver o hoje e ter o direito, como toda e qualquer pessoa, de acreditar que terei um amanhã com o meu 
filho. Quero isso para todas as mães e seus filhos e filhas. Quero não ter medo mais. Meu peito também dói. Minha respiração 
também é curta, apertada, pouca. Quero também sentir o ar entrando em cada espaço do meu pulmão, como narram os pacientes 
depois de usar o Lumacaftor/Ivacaftor. Esse medicamento tem trazido muitos ganhos para aqueles que tiveram acesso. Quero isso 
para todos os filhos, todas as filhas, todas as mães. Os últimos trabalho e artigos científicos têm apontado que quanto mais cedo é 
iniciado o tratamento com esse modulator, mais rápida serão as respostas e maior os benéficos. O medicamento reorganiza e 
recupera a parte digestória, incrementa a parte respiratória, e, principalmente, impede a perda progressiva da função pulmonar. Para 
uma doença que rouba entre 5 a 10 por cento de função pulmonar por ano, impedir sua progressão já é uma resposta fantástica 
desse novo modulador. A vida dos pacientes que estão usando os moduladores da proteína CFTR mudou completamente. Também 
mudou a vida de seus familiares. Eu achei que o mais difícil para isso acontecer fosse a própria ciência. Ela aconteceu, o que foi feito 
na fibrose cística é maravilhoso. Consertar uma proteína defeituosa e assim impedir a cascata de sintomas da doença é 
revolucionário. Porém, foram trinta anos de investimento, estudos, pesquisas e espera desde a descoberta do gene, em 1989.  Mas, 
para os pacientes brasileiros a espera é sempre mais longa, muito mais difícil. São já cinco anos de espera aqui por esse modulador do 
CFTR. Muitos morreram nesse caminho. Hoje, afirmamos, não se morre mais de fibrose cística; hoje se morre de falta de inovação 
tecnológica no tratamento da fibrose cística. O relatório técnico reconheceu a eficácia e a segurança desse medicamento, apontou 
também os ganhos importantes. Sabemos que essa Comissão entende que avaliar tecnologias nas doenças raras demanda poder ir 
além da medicina baseada em evidencia, doenças raras precisam de outros estudos e outros modelos estatísticos para serem 
avaliadas com justiça e equidade. Sabemos também que hoje, no mundo a fora pacientes com fibrose cística estão tendo acesso a 
esses novos moduladores (Suíça, França, Austrália, Bélgica,Irlanda do Norte, Escócia, Gales, Inglaterra, Espanha, Àustria, Irlanda, 
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Países Baixos, Suécia, Dinamarca, Alemanha, Israel, Itália).  Por tudo isso, por todas as mães que lutam todos os dias, por todos os 
pais que não desistem, eu afirmo a necessidade de incorporação do Lumacaftor/Ivacaftor no SUS. Por todos os filhos e filhas que 
lutam a cada dia, pra conciliar um projeto de vida, de estudo, de carreira, de futuro em meio a uma rotina diária de horas de 
tratamento, a qual, com o passar do tempo, dá menos resultado, pois os antibióticos não funcionam mais (também, tem apenas um 
antibiótico disponível no PCDT para uma doença marcada por uma vida inteira de infecções recorrentes por Pseudomonas e outras 
bactérias). Não podemos aceitar que a média de idade de óbitos no nosso País seja de 17,4 anos, menos da metade do que acontece 
em outros países. Não podemos aceitar que quando a maioria das pessoas começa a se ensaiar na vida e arriscar-se de verdade nela, 
algumas, simplesmente, morram. Outras passem a viver, todos os dias, para não morrer. Isso pode ser mudado por essa Comissão. 
Para aqueles pacientes elegíveis, o futuro não é mais ameaçador, ele existe e ele pode ser muito diferente. Espero que essa Comissão 
entenda e acolha essa responsabilidade e que reverta a decisão preliminar em nome da saúde e da vida dos pacientes elegíveis e de 
suas famílias.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Solução SalinaAlfadornase Enzima pancreatica Creon 
25.000TobramicinaAzytromicinaComplexo VitamínicoSuplementos Variados, Positivo: Solução Salina - auxilia em tornar o muco 
menos espessoAlfadornase - torna o muco mais fluido Enzima Pancreatica- auxilia na melhor absorção dos nutrientesTobramicina - 
combate PseudomonasAzytromicina - combater infecçõesComplexo Vitamínico -  ajuda para suprir vitaminas 
lipossolúveisSuplementos variados - auxiliam no ganho de peso, Negativo: Tobramicina - depois de usada muitas vezes causa 
resistência, não sendo eficaz no combate à pseudomonas.  Algumas crianças pequenas podem  ter problemas de audição. Solução 
{ŀƭƛƴŀ ς ǇƻŘŜ ŎŀǳǎŀǊ ōǊƻƴŎƻŜǎǇŀǎƳƻ

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, DAR MELHOR QUALIDADE DE VIDA PARA ESSAS PESSOAS

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A médicação é fundamental no tratamento, nos orgulhamos do SUS e cada dia mais, justamente por dar aos cidadões o 
que eles precisam, conforme as necessidades.

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um filho de 12 anos portador de fibrose cistica ele possui duas cópias da mutação  delta f508 .Portanto é  
elegível para tratamento com lumacaftor/ivacaftor(orkambi). Nossa como esse momento foi sonhado por todos nós , ter uma 
medicação que trate não só  os sintomas da doença mais sim a causa dela.  Isso significa vida é um medicamento que da vida Porque 
não fornecer para os pacientes? Esse remédio significa vida de qualidade sem tantos outros remédios, sem tantas internações por 
consequencia da doença...Temos direito a vida está escrito na constituição esse remédio significa vida meu filho e tantos outros tem 
esse direito. Não tirem nosso direito .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase (pulmozaime)Pancreatina (creon)10.000Azitromicina 500mgTopramicina 
Colomicin Budesonida Hipertonica 7%Omeprazol , Positivo: Pulmozayme (ajuda a fluidificar as secreções dos pulmões) Creon 
10.000(ajuda na absorção de nutrientes e gorduras)Azitromicina (atua como um antienflamatorio)Topramicina é colomicin (ajudam a 
combater colônias de bactérias como pseudomonas é bulkoderia, Negativo: O ruim é que todas essas medicações só tratam as 
manifestações da doença os pacientes usam um monte de remédio é não se mantém bem , não param a doença...Já o 
lumacaftor/ivacaftor atua diretamente na raiz do problema mantendo o paciente bem e não deixando a doença progredir .

Clique aqui

Prova de 
função 

pulmonar já 
comprometida 

pela doença

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é de extrema importância para interromper o progresso da doença, garantindo assim qualidade de 
vida e muitos anos de vida aos pacientes. Direito a saúde está na Constituição. Nossos pacientes necessitam desse medicamento para 
continuar a viver. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O uso deste medicamento vai trazer mais dias de vida para os pacientes, menos internações, menos remedio, mais 
qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga da Gabriela Corneau que é portadora de Fibrose Cística, a mesma toma vários remédios o que limita 
atividades comuns do cotidiano de uma adolescente como ir a excursões em lugares sem energia onde não é possivel utilizar de 
alguns aparelhos que necessitam de energia, por isso o novo remédio vai facilitar a vida dela pois vai tratar não apenas sintomas mas 
a doença em si.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas Creon 10.000 e 25.000, Dekas polovitaminico,  
Alfadornase(Pulmozyme) Sulbatamol Salina Hipertonica Seretide Nasonex Ensure suplementos alimentares de alta caloriaOs 
medicamentos são capazes de tratar os sintomas., Positivo: Os medicamentos são capazes de tratar os sintomas., Negativo: Mesmo 
tomando todos estes medicamentos a doença continua progredindo e piorando a cada dia.
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo medicamento.qie tratar qualquer doença assim grave, tem que estar disponível a todos os portadores. É garantia 
do direito a vida. Além deste ser o primeiro a tratar a mutação de fato.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não são justos os motivos alegados pela CONITEC. Primeiro porque vidas não tem preço, digo isso com conhecimento 
de causa, pois perdi um filho esse ano pra fibrose cística; segundo porque esses medicamentos que são distribuidos hoje pro 
tratamen, são apenas paliativos que tratam os sintomas e não a doença mesmo, que só avança. Com esse novo medicamento 
tembém surge uma nova esperança de vida pros pacientes de FIBROSE CÍSTICA no Brasil.Por outro lado, diminuindo as internações 
com certeza diminuirá os custos do estado

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: alfa dornasepancreatinatobramicinaOs três tratam apenas os sintomas da doença, 
portanto são paliativos, Positivo: Os três medicamentos que meu filho usou, aliviava um pouco as crises, apesar de que com poucos 
dias voltava tudo de novo, e aí vinha outra internação, Negativo: pela quantidade e uso continuo os paceintes vão perdendo muito a 
auto estima, entrando em processos de depressão e vergonha como era o caso do meu filho. Além do mais, como os sintomas 
voltavam tão rápido e com eles as internações, aí ele e todos nós ficávamos desesperados e desesperançosos

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, MELHORAR A VIDA DELES

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento pode melhorar a qualidade de vida e a sobrevida dos pacientes com fibrose cística. Li sobre isso. Já é 
usado em outros países. É muito cruel não fornecer um medicamento que já existe para pacientes que sofrem tanto. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu como mãe discordo da preliminar da Conitec sobre a proposta de incorporação do lumacaftor/ivacaftor para 
pacientes portadores de Fibrose Cística, pois sabe-se que essa medicação já vem sendo usada em outros países(EUA/CANADÁ) a mais 
de 5 anos, e que os resultados apresentados mostram eficácia no tratamento. Haja vista que, as duas substâncias ativas do 
medicamento agem na proteína CFTR, ademais lumacaftor aumenta a quantidade de proteína normal CFTR e a ivacaftor ajuda a 
proteína com funcionamento anormal a funcionar corretamente. Os portadores que fazem uso do lumacaftor/ivacaftor mostram que 
respiram mais facilmente e não adoecem tão frequentemente e/ou que é mais fácil ganhar peso. Diferentemente do que o SUS 
disponibiliza atualmente para o tratamento da Fibrose Cística, visto que tratam apenas os sintomas e não a doença. O importante 
disso tudo é lembrar que através dessa medicação será possível obter uma melhor qualidade de vida, com menos riscos de 
internações recorrentes, pois dentre os inúmeros sintomas, os mais frequentes são: infecções pulmonares, insuficiência respiratória, 
má digestão, sinusite crônica, presença de gordura nas fezes, tosse persistente e com muito muco, massas moles no nariz, febre e 
perda de peso, podendo diminuir assim a qualidade e expectativa de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, tobramicina, Creon 10000(enzimas pancreáticas), Positivo: Alfadornase 
promete reduzir a viscosidade da secreção auxiliando a função pulmonar.Tobramicina, é um antibiótico que trata apenas a bactéria 
pseudomonas; Creon 10000(enzimas pancreáticas)é indicado para auxiliar na reposição de enzimas  pancreáticas., Negativo: 
Alfadornase: Contudo, a secreção ainda continua muito expeça, ou seja, ele não possui eficácia. Tobramicina: mesmo a minha filha 
fazendo o uso dele, as outras bactéria pulmonares permanecem ativas, ou seja, não tem eficácia contra as outras bactérias.Creon 
10000(enzimas pancreáticas): Mesmo fazendo o uso constante, não garante a absorção dos nutrientes, pois são eliminados pelas 
fezes, através de gordura dificultando o ganho de peso. 

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Tratamento Fisioterapeutico de pacientes portadores de fibrose cistica, Positivo: As 
medicações facilitam o manejo na fisioterapia respiratória , Negativo: A ausência  de medicamentos prejudica, bem como o 
tratamento é  muito caro

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento comprovadamente importante. Como interrompe a progressão da doença, proporciona qualidade de 
vida ao paciente.É LEI, ESTÁ NA CONSTITUIÇÃO! É SAÚDE, DIREITO À VIDA!!

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, TENHO FAMILIAR QUE POSSUI FIBROSE CISTICA, E MUITO TRISTE CONVIVER COM A LUTA DOS PAIS, O MEDO DE 
MORTE  DA FILHA A CADA INTERNAÇÃO, CIRURGIA, A TERRIVEL VERDADE QUE A FIBROSE CISTICA E UMA DOENÇA CRONICA, QUE 
ATINGE VARIOS ORGAOS DO ORGANISMO E QUE AINDA NAO FOI DESCOBERTA A CURA.SOUBE QUE ESSA  MEDICAÇÃO AGIRIA 
IMPEDINDO A PROGRESSÃO DA DOENÇA O QUE SERIA UMA BENÇÃO DIVINA EM MEIO AOS INUMEROS MEDICAMENTOS QUE A 
CRIANÇA FAZ USO E QUE SÃO SIMPLESMENTE PARA AMENIZAR SINTOMAS.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: SALBUTAMOLPULMOZIMEPANCREATINA, Positivo: SALBUTAMOL- DILATA OS 
BRONQUIOS, COM ISSO AJUDA A ELIMINAR CATARRO.PULMOZIME-QUEBRA O MUCO NOS PULMOES, AJUDANDO TAMBEM A 
DIMINUIR AS SECREÇÕES ELIMINADAS.PANCREATINA-ATUA AJUDANDO O PANCREAS A SECRETAR AS ENZIMAS DIGESTIVAS 
NECESSÁRIAS PARA O ORGANISMO., Negativo: SALBUTAMOL-TREMORES, NERVOSISMO, TAQUICARDIA.PULMOZIME-NAUSEA, 
VOMITOS, IRRITAÇÃO NOS OLHOS.PANCREATINA- NAUSEAS, DIARREIA, VOMITOS, PRISÃO DE VENTRE.

Clique aqui

LAUDO LIVIA 
ROSSI 

ARRIVABENE

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é a única esperança que os pacientes com Fibrose cística possa ter mais qualidade de vida.pois o 
medicamento vai agir.na.causa da fibrose cística.gerando menos internações.menos infecções,menos complicações.Por DEUS peço a 
incorporação.amo muito meu filho.e sofro.junto.com ele.o.agravamento.da doença.todos temos.o direito a vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonTobi, Positivo: Creon as enzimas ajudam o pâncreas absorver as proteínas e 
nutrientes.que a fibrose cística não permite absorver.Tobi ajuda a combater a bactéria Pseudomonas., Negativo: Não impedem o 
desenvolvimento progressivo da doença.

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, qualidade de vida direito de todos

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na minha humilde opinião, um medicamento que em outros países tem comprovadamente melhorado e tratado a 
origem do problema não faz sentido não ser utilizado no Brasil.Felizmente minha filha não tem esse problema mas se tivesse, faria o 
impossível para lhe dar a vida mais normal possível.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças com fc precisam desta medicação para manter a qualidade de vida e saúde, toda criança merece!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os testes apresenraram bons resultados, e agredito ser de grande valia  aprovacao a fim de apresentar maos opcoes 
aos pacientes tratabtes da doenca. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A incorporacao dessa medicação possibilita mais anos de vida aos paciente e uma certa qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, E importante para tratamento. Indiferença mata.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Eles precisam do medicamento para maior tempo e melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Como fisioterapeuta, conheço um pouco sobre a fibrose cística e tenho um paciente que é próximo a mim. Percebo que 
mesmo com toda a dedicação da família ao tratamento e com todos os cuidados medicamentosos ou não, a doença é progressiva e 
avança silenciosamente. Em um dia estão bem e no dia seguinte uma tosse, uma exacerbação já fragiliza o organismo. A incorporação 
dos moduladores é de extrema importância para garantir mais longevidade aos pacientes e maior qualidade de vida, mesmo naqueles 
que já estão mais acometidos com a evolução da fibrose cística. Pelo alto custo, é inviável que uma família tenha condições de 
conseguir a medicação. Sem a incorporação do Orkambi aos SUS certamente uma grande parcela dos pacientes de FC não chegará a 
idade adulta. Não pode haver nada mais triste do que ceifar essas vidas. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço um menino lindo que chamamos em nossa família de guerreirão. O nome dele é Igor. Com três anos é dono de 
uma força incrível. Já passou por cirurgias, internações, infecções por bactérias, luta para ganhar peso. Como moro em outro estado 
acompanho a sua luta a longa distância, é um exemplo de força e superação para todos nós.Recentemente, em sua última internação, 
ele mostrou mais uma vez como a rotina dos pacientes é dolorida. Ficar trancado dentro de um quarto de hospital por 14 dias, cheio 
de fios grudados, sofrendo dias e dias até conseguir pegar uma veia, sendo furado muitas vezes, não é para qualquer um, mas não é 
de jeito algum para um serzinho tão pequeno. Necessitamos que o lumacaftor/ivacaftor seja incorporado tão logo ao SUS. Desejamos 
ver nosso guerreirão crescer livre e feliz. Desejamos ver ele realizar seus sonhos. Ele e milhares de pacientes neste Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tido paciente deveria rever o tratamento necessário para sua doença!!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo, acho totalmente favorável o uso do medicamento pois a doença precisa ser tratada para a qualidade e 
prolongamento de tempo de vida do paciente, e nao somente `mascara` os sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  porque a fibrose cística é uma doença gravíssima,todas as medicações que o paciente toma e para amenizar mas a 
cada dia a doença vai avançando,levando o paciente a morte precoce. E no SUS não tem medicação que cura essa doença. diante do 
exposto eu discordo da recomendação preliminar da Conitec. por isso que tenho lutado pela causa do meu filho ,e de todos os 
pacientes que necessitam dessa medicação.porque a vida não tem preço.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon 25000 pancreatina, alfadornase (pulmozyme) DEKAs plus, nasonex, sulfato de 
salbutamol,azitromicina, solução salina (água destilada com cloreto de sódio 20%), energyzip. ensure. procedimento: fisioterapia 
respiratória, uso do epap, exercitador e incentivador respiratório shaker., Positivo: creon 25000 pancreatina: o paciente tem 
comprometimento no pancreas e o efeito positivo ele ajuda na absorção das gorduras , vitaminas e proteínas no corpo mas mesmo 
tomando a  enzima existe perda de gordura e assim causa desnutrição; alfadornase (pulmozyme): fluidifica secreção do pulmão; 
DEKAs plus: usado como vitamina; nasonex: função no tratamento polipo nasal; sulfato de salbutamol: relaxa as musculaturas dos 
brônquios dando uma certa facilidade para o paciente respirar;  azitromicina: antibiótico que ajuda no controle das colonias de 
bactérias;  solução salina (água destilada com cloreto de sódio 20%): ajuda a soltar a secreção do pulmão ;energyzip e ensure: ambos 
são suplementos alimentar., Negativo: creon25000pancreatina: O PACIENTE TEM UM COMPROMETIMENTO NO PÂNCREAS, MESMO 
TOMANDO ESSA ENZINA EXISTE A PERDA DA GORDURA E CAUSA A DESNUTRIÇÃO; alfadornase (pulmozyme)ajuda a fluidificar a 
secreção do pulmão, mas não elimina por completo, azitromicina: mesmo com uso de antibiótico não e capaz de erradicar com as 
bactérias ,o paciente continua a perda da função pulmonar, os antibióticos causam resistência; o paciente de fibrose cística mesmo 
usando medicação tem comprometimento com peso desnutiçao e perca da funçao pulmonar, por mas que fazem o uso de 
medicações não e suficiente para manter o paciemte saudavel,

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação e muito importante para não deixa a doença avançar, e a doença se agrava conforme o tempo vai 
passando.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que o direito à vida deve ser universal, não sendo restringido apenas a menores de 6 anos.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos um menininho lindo em nossa família com fibrose cística. Acompanhamos de perto a luta dele e de seus pais e 
avós para garantir um tratamento adequado. Muitos medicamentos faltam no tratamento, eles inclusive precisam importar um deles. 
A família não mede esforços para minimizar os impactos da fibrose cística. Muitos de nós ainda não conhecemos o nosso pequeno 
guerreirinho porque a doença nos impede. As infecções e internações atrapalham e muito a qualidade de vida. E ler um depoimento 
como este abaixo, compartilhado pela mãe dele no grupo de whatsapp da família, é de cortar o coração: "Meu maior sonho é ver 
meu filho crescer. Infelizmente a fibrose cística não é generosa como gostaríamos e por diversas vezes já chorei o choro de outras 
mães que perderam seus filhos adolescentes. Poucos chegam a fase adulta, muitos precisam de transplante de pulmão. Tudo o que 
fazemos agora é para retardar o avanço da doença para que o Igor seja um adulto cheio de sonhos realizados".

2ª - Não

3ª - Não

Página 1074 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é importante para pacientes portadores de Fibrose Cística e o que o diferencia dos outros é a 
possibilidade de Tratar a mutação no DNA

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O uso do medicamento podera proporcionar os portadores de fibroce cística uma maior e melhor qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importante opção terapêutica.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito importante para quem sobre de FC, devido ao aumento da expectativa de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tem pacientes que apresentaram resultados positivos com essa medicação que são crianças de 6 anos e que dependem 
do SUS

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou prima de dois portadores da Fibrose Cística, duas crianças, que assim como todos devem ter direito à vida. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou uma bisa "emprestada" de um gurizinho lindo que tem fibrose cística. Vejo a luta dele e de sua família para vencer 
todos os dias essa doença que sangra nossos corações. O mais triste é saber que, mesmo com todo o tratamento, o Igor perde um 
pouco da vida dia a dia. Sem esse medicamento especial para ele e outros pacientes nos perguntamos como será o futuro dele? 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este é o item mais importante onde você deve colocar com as suas palavras o motivo pelo qual você considera 
importante a incorporação do remédio. É muito importante que não haja cópia de textos prontos pois os avaliadores terão acesso a 
todas as respostas.Abaixo descrevo um pouco do cenário para te ajudar a responder o item 7.A Fibrose Cística é uma doença rara, 
grave e que não tem cura. Ela provoca um desequilíbrio na concentração de cloro e sódio nas células que produzem as secreções do 
corpo, como muco e suor e consequentemente afeta os órgãos reprodutores, pâncreas, fígado, intestino e pulmões. Os sintomas e 
sinais são infecções pulmonares, insuficiência respiratória, má digestão, sinusite crônica, presença de gordura nas fezes, dificuldade 
no ganho de peso, tosse persistente e com muco, massas moles no nariz e febre, diminuindo consideravelmente a qualidade e 
expectativa de vida do paciente.Atualmente o tratamento da fibrose cística no Brasil tem por objetivo tratar sintomas e não evita a 
progressão da doença.De forma geral o tratamento pode ser composto por:- Suporte nutricional, ingestão de enzimas digestivas para 
as alimentações, suplementação vitamínica, intervenção cirúrgica para alimentação ;- Antibióticos, corticoides, broncodilatadores, 
antinflamatórios;- Fisioterapia respiratória e inalações;- Atividade física;- Acompanhamento multidisciplinar frequente.Ao longo da 
vida surgem necessidades diversas como:- Cirurgia de íleo meconial (ao nascer);- Ostomias decorrentes de obstruções intestinais,- 
Internações recorrentes devido à pneumonia de repetição causada pelo espessamento das secreções;- Internações para erradicar 
bactérias que podem levar o paciente a óbito;- Uso de oxigênio decorrente da queda da função pulmonar;- Cirurgias nasais;- 
Internações decorrentes de suboclusão intestinal;- Cirurgias relacionadas ao trato intestinal;- Intervenção cirúrgica para nutrição 
enteral ou parenteral devido à desnutrição causada pela dificuldade de absorção de vitaminas e gordura;- Necessidade de transplante 
de órgãos entre outros.Muitas vezes o paciente não tem condições de constituir família, ser economicamente ativo e tem uma chance 
elevada de ir a óbito precocemente.Os moduladores de CFTR, objeto da consulta em questão corrigem a proteína defeituosa 
produzida pelo gene CFTR na Fibrose Cística tendo como principais efeitos:- Interrupção da progressão da doença- Aumento da 
expectativa de vida- Melhora da função pulmonar- Fluidificação das secreções- Redução de colonização por bactérias- Melhora na 
absorção de nutrientes e vitaminas eliminando a necessidade de intervenção cirúrgica para aporte nutricional- Redução da 
quantidade de medicamentos ingeridos diariamente- Dependendo do momento em que o paciente iniciar o tratamento este pode ter 
uma vida normal sem necessidade de passar por transplantes, intervenções cirúrgicas e internações.Os moduladores de CFTR são 
utilizados por diversos países há 8 anos e os resultados dos medicamentos são comprovados.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisa mais estudos

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é fundamental para as pessoas com fibrose e deve ser disponibilizado.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a doença e garantir qualidade de vida aos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é fundamental para as pessoas com fibrose e deve ser disponibilizado.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Como os pacientes de Fibrose Cística não possuem cura para esta doença ,eles precisam de uma medicação que atenue 
os sintomas com os problemas pulmonares e gástricos. Então eu sou favorável a incorporação destas medicações ao tratamento, pois 
irão proporcionar mais qualidade de vida aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacftor, Positivo: Os efeitos são positivos, Negativo: Sem efeitos

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual:  Sem contato com o medicamento, Positivo:  Sem contato com o medicamento, 
Negativo:  Sem contato com o medicamento

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento pode salvar muitas vidas e seria indispensável a incorporação no SUS, visto a população menos 
favorecida financeiramente teria acesso a esses medicamentos. É uma chance a quem necessita. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou primo de terceiro grau de um menino com fibrose cística. Seu nome é Igor, ele tem três anos e já sofreu muito com 
a fibrose cística, mesmo com tão pouco tempo de vida. Ele nasceu com o intestino obstruído e precisou de cirurgia, depois fez outra 
para religar o intestino, teve infecções pulmonares, internações.A incorporação do lumacaftpor/ivacaftor ao SUS é o desejo de toda 
nossa família. Não gostaríamos mais de ver o Igor sofrer. Aliás, nossa maior vontade é poder vê-lo crescer forte, saudável e poder 
curtir com alegria ao lado desse gurizinho.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os resultados apos uso da medicação sao comprovadamente favoraveis, com mudança na qualidade de vida e 
economia final nos custos com a saude uma vez que o tratamento da fibrose cistica é cronico e myitas vezes honeroso

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Medicamentos que corrigem apenas os sintomas como antibioticos inalatorios, enzimas 
pancreaticas, alfadornase, inalacao hipertonica, Positivo: Amenizam a progressao da doença , Negativo: Nao sao tratamentos 
curadores, apenas tratam sintomas

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existe benefícios comprovados na melhoria da qualidade de vida dos pacientes, pois atua no erro base da doença. 
Conheço uma criança, Lorena, que possui a Fibrose Cistica. Ela apresenta  dificuldades respiratorias, problemas com a digestão, 
sinusite, tosse. Prejudicando mto a qualidade de vida dela. Sabemos que o tratamento no Brasil não evita a progressão da doença. O 
modulador de CFTR busca corrigir a proteina defeituosa pelo gene CFTR, consequentemente pode interromper a progressão da 
doença, ajudar nos problemas respiratorios, melhora na fluidificação de secreções, diminuir a quantidade de medicamentos que 
atualmente necessita. Sabemos tambem que esta doença leva a necessidade de transplante, internações e intervenções cirurgicas, 
mas podem não ser eficazes como os moduladores de CFTR para aumentar a expectativa de vida da criança. Acredito que a Lorena 
tenha direito a ter uma saude melhor e mereça uma oportundiade de ter uma vida digna com menos sofrimento, não apenas ela, mas 
todos ao seu entorno que participam da vida e crescimento desta criança

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença incurável e somente tratável, mesmo assim, imprevisível. Os medicamentos e 
tratamento serão de grande benefício aos pacientes de diversas mutações da Fibrose Cística, alcançando pacientes de diferentes 
rendas e dando a mesma oportunidade para todos de aumentar sua qualidade de vida. Além de ser um direto de todo cidadão ter 
recursos que facilitem e melhorem o seu tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são de extrema importância para trazer qualidade de vida aos pacientes e evitar a progressão da 
doença, fazendo com que os pacientes possam viver por mais tempo. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento realizado pelos pacientes com fibrose cística é somente sintomático e não evita a progressão da doença. 
Esta nova medicação tem o objetivo de melhorar a qualidade de vida, prolongar a expectativa de vida, diminuir o número de 
intercorrências e hospitalizações, beneficiando o paciente, sua família e o Estado como um todo. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sei da importância da medicação aos pacientes portadores dessa doença genética que atinge um número significativo 
de pessoas no mundo. Essa medicação é uma chance deles viverem com qualidade de vida porque vai retardar e/ou "estacionar" o 
avanço da doença. A expectativa de vida dos portadores dessa doença não é alta. Por isso a IMPORTÂNCIA DESSA MEDICAÇÃO. Eles 
precisam dela o quanto antes para terem a chance de viver. Imaginem a situação dos familiares dessas pessoas que estão 
sentenciadas por conta de uma doença? É  um medicamento que pode ampliar a expectativa de vida delas. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É importante que seja colocada a realidade da vida de um paciente com FC. Nao concordo porque os medicamentos 
hoje recebidos pelo SUS sao paliativos e nao ajudam no travamento do avanço da doença. A esperança está neste novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença atuando na proteína CFTR defeituosa da FC.  Os remédios que temos nao protegem nossos 
filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós adquirirmos sem 
ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O tratamento realizado pelos pacientes com fibrose cística é somente sintomático e não evita a progressão da doença. 
Esta nova medicação tem o objetivo de melhorar a qualidade de vida, prolongar a expectativa de vida, diminuir o número de 
intercorrências e hospitalizações, beneficiando o paciente, sua família e o Estado como um todo. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisam de medicamento hoje são eles, amanhã pode ser algum família seu.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho o crescimento de um gurizinho lindo com fibrose cística. Moramos no RS e ele em SC. É um guerreirinho 
que nos mostra todos os dias que devemos lutar pela vida assim como ele tem lutado desde bebê. Acompanhamos e vemos que a 
família toda (pais e avós) se dedicam ao tratamento. Mas nem fazendo tudo certinho, cuidando da alimentação dele, as coisas vão 
bem.Basta uma mudança de clima para os pulmões dele sofrerem. E, ao contrário de nós, é muito mais difícil expectorar. Mesmo 
cuidando da dieta dele, minha sobrinha neta se dedica bastante, ele nem sempre quer comer. E muitas vezes, mesmo comendo 
bastante, não ganha peso. Nós aqui de casa queríamos muito conhecer ele, mas a doença nos impede porque aqui é muito frio e ele 
não pode ser exposto a isso. Já fomos em SC visitar a família, mas não pudemos ver ele porque estávamos resfriados. Tem noção de 
como isso é triste? Não é apenas o paciente, os pais e os familiares próximos que sofrem, todos nós sofremos. Sei que ele tem a 
mutação para o Orkambi e sonhamos que ele possa usar esse medicamento a partir dos 6 anos. Sonhamos em ver ele crescer bem e 
mais perto de nós. Sonhamos em ver o sorriso no rosto da nossa família. Por favor, ajudem a realizarmos o nosso sonho! Fazemos 
qualquer coisa pelo nosso passarinho amado!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento realizado pelos pacientes com fibrose cística é somente sintomático e não evita a progressão da doença. 
Esta nova medicação tem o objetivo de melhorar a qualidade de vida, prolongar a expectativa de vida, diminuir o número de 
intercorrências e hospitalizações, beneficiando o paciente, sua família e o Estado como um todo. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Paciente 1ª - Não Concordo e Não Discordo, ja ha estudos compatíveis com a liberação do medicamento 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Kalydecoorkambi, Positivo: melhoria no quadro respiratório imediato expectativa de 
uma sobre vida melhor aos doentes , Negativo: Alto custo 
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou irmã de um portador de FC, acompanho de perto desde os meus seis anos de idade todo o sofrimento e desespero 
dos meus pais ao descobrir que meu irão possuía uma doença grave e sem cura. Atualmente, acompanho o quão é desgastante e 
exaustivo toda a rotina do tratamento, vejo o quanto a infância do meu irmão é diferente da minha que não possuo a doença. Já 
realizei pesquisas, em busca do conhecimento, sobre uma vida longa e melhor para o meu irmão e me enchi de esperança ao 
conhecer essa medicação, a qual meu irmão é elegível, já que é portador da mutação F508del em homozigose, entretanto, a 
recomendação preliminar da Conitec foi negativa para a incorporação dessa medicação no SUS, discordo dessa, pois meu irmão não 
faz uso de nenhum medicamento que corrija o defeito na célula, tudo que ele usa são paleativos, os quais não evitam a progressão da 
doença, apenas trata os sintomas, são esse: aerossóis, antibióticos, enzimas pancreatinas, suplementos e fisioterapia, mas a medida 
que o tempo passa sabemos que infelizmente a tendência é precisar cada vez mais desses paleativos, o que não aconteceria com a 
liberação do lumacaftor/ivacaftor.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante que seja colocada a realidade da vida de um paciente com FC. Nao concordo porque os medicamentos 
hoje recebidos pelo SUS sao paliativos e nao ajudam no travamento do avanço da doença. A esperança está neste novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença atuando na proteína CFTR defeituosa da FC.  Os remédios que temos nao protegem nossos 
filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós adquirirmos sem 
ser pelo SUS. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ,Meu sobrinho neto tem fibrose cística. Um menininho lindo de três anos que é um guerreiro desde que nasceu. Já 
passei uma loga temporada com ele no hospital, ainda bebê. Vi se recuperar de uma cirurgia de obstrução de intestino por causa da 
fibrose cística, perder peso, ficar em uma incubadora ligado a um monte de fios, ser entubado... É muito triste, A gente se sente 
impotente diante do avanço dessa doença. Hoje, aos três anos, ele já passou por infecções pulmonares, internação para tratar 
bactérias e vivemos com medo que ele pegue algo. Tentamos proteger de tudo, das bactérias, vírus, usamos máscaras quando alguém 
está resfriado, nos privamos de visitá-los e de conviver mais de perto porque temos medo de transmitir alguma coisa a ele. Além dos 
problemas de saúde que a doença traz, no pulmão e nos intestinos, como no caso do meu sobrinho neto, a fibrose cística afeta a vida 
da família. Não é apenas o paciente que sofre com a doença, todos nós sofremos e todos somos privados de viver, de alguma forma. 
Não queira saber quão triste é isso. Não queira se sentir impotente como nos sentimos.Mas você pode sim se colocar no nosso lugar 
e nos ajudar. Quem de nós teria dinheiro para comprar esse medicamento em uma farmácia? E ele não é paleativo, ele trata a causa 
da fibrose, reduz vários efeitos e desacelera a evolução. É comprovado em muitos países, está cheio de gente usando! Por que aqui 
no Brasil os pacientes não têm direito a essa cura?

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sem dúvida um medicamente que auxilia no tratamento direto em sua origem e não somente nos efeitos colaterais.E 
até onde me consta, uma medicamento aprovado (e com sua eficácia comprovada)

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como familiar de pessoa com fibrose cística, tenho o coração cheio de esperança por ver a possibilidade de uma vida 
melhor.Só quem acompanha o dia a dia , sente junto todo o empenho em manter a saúde. São inúmeras inalações, fisioterapias, 
vários medicamentos. Cuidado com a administração e controle constante.Temos agora o primeiro medicamento que vem agir direto 
na causa . Sim até então todos os cuidados se restringem a estabilidade das consequências.Uma luz para quem vive procurando 
melhor qualidade de vida.Por que negar um medicamento que pode trazer qualidade de vida?Todos tem direito a saúde. Este 
medicamento irá trazer este direito na mais forte expressão para quem tem fibrose cística, isto porque irá dispensar  uso de tantos 
outros medicamentos e cuidados.Possibilidade de vida além da rotina de saúde .Possibilidade de uma vida digna , trabalhando 
estudando e contribuindo muito mais para a sociedade.A transformação de pessoas para viverem felizes e tendo seus direitos 
respeitados.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon ( enzimas Pancreáticas)Pulmozyme (mucolítico)Dekas ( 
multivitaminico)Hipercalóricos, Positivo: Ganho de PesoEstabilidade para tarefas do dia a diaAutonomiaResistência a infecção, 
Negativo: Enjoos,Tempo que leva para fazer quantidade grande de inalações,Não tratam o problema de fato.

29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou portador de fibrose cistica é esse remédio  é um remédio muito bom  e que mim deixará viver por mais tempo  com 
saúde.  Quero muito crescer trabalhar e ter minha família. Não quero ter mais que ficar internado já fiz 3 cirurgia doe muito porque a 
doença faz crescer polipo no meu nariz . Minha mãe fala que esse remédio vai mim ajudar a ficar bem com saúde . Por isso peço a 
vocês que nos deem esse remédio. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon Pulmozaime Topramicina é colomicin Azitromicina , Positivo: Creon eu uso para não ter diarreia 
é nem dor na barriga Pulmozaime uso na inalação para que o meu catarro saia mais fácil Topramicina é colomicin  para matar as 
bactérias que pego , Negativo: O ruim é que tudo isso que uso só ajuda a melhorar as coisas ruim da doença Eu  quero usar um 
remédio que pare essa doença pra eu não ter que ficar ruim é possa viver normal como meus amigo. 

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  A incorporação do Orkambi no SUS é a esperança de vida que eu sonho para meu filho que tem Fibrose Cística.Só em 
pensar que essa medicação mudaria toda a vida dele me enche os olhos de lágrimas. Ver a luta diária do meu filho de apenas 3 anos 
contra a doença, contra as bactérias, exacerbações pulmonares e infecções recorrentes me corta o coração.Fora a incerteza do 
amanhã, acaba comigo. O Orkambi é sinônimo de esperança para nós. Olhar pra ele e sonhar com seu futuro, um futuro muito 
melhor. Pois essa medicação lhe traria uma melhor qualidade de vida.Oa pacientes com Fibrose Cística só querem o direito a vida, a 
uma vida mais digna e obter um tratamento digno. Encerro o meu comentário com o coração apertado, por saber que a vida do meu 
filho hoje está sendo calculada, estão dando preço para a vida de uma criança de apenas 3 anos, e centenas de outros pacientes que 
estão lutando contra a doença, alguns até num leito de UTI, sem saber se sairá vivo do hospital. A vida deles não tem preço!Não 
deixem que sorrisos, sonhos, e a vida do meu filho e de milhares de pacientes sejam rompidos, permitam a eles o direito a vida! Aqui 
quem fala é a mãe de uma criança de apenas 3 anos, que desde o dia que nasceu luta dia após dia pra continuar respirando!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, Creon, Pulmozyme, Tobramicina, Salina, vitamina aDekas, Ursacol, 
ciprofloxacino. , Positivo: Azitromicina - diminuiu os quadros de infecção respiratória,Creon - auxilia na digestão doa 
alimentosPulmozyme e salina - diminuiu as exacerbaçõesTobramicina e ciprofloxacino - erradicou a bactéria pseudomonasVitamina 
aDekas - repõe as vitaminas que não são digeridas corretenteUrsacol - ajuda a dissolver a bilirrubina. Que é espessa por causa da FC. , 
Negativo: Não tem. 
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha esposa é fisioterapêuta e atende um menino com fibrose cística. Acompanho de perto a dedicação da família em 
manter a saúde da criança e da minha mulher, em tratar e higienizar os pulmões. Nem sempre isso é possível, mesmo com tamanha 
dedicação. Ele já teve infecções internações, bronquiolites, faringites... Com o uso dos moduladores para fibrose cística todos esses 
incômodos poderiam ser abreviados. E, além desses, há também sequelas intestinais que interferem na rotina da criança, que por 
vezes sofre de constipações. O medo maior da família é que ele precise passar por nova cirurgia para desobstruir o intestino por 
conta do excesso de muco.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma neta que mora na Holanda, portadora de FC e aos 2 anos já começou com Orkambi e seu estado de saúde  
desde então melhorou drasticamente. Ela engordou mais de 3 kg e cresceu bastante., isto em tão pouco tempo de uso já que ela faz 
uso do Orkambi desde março deste ano. Vida normal e aos 12 já vai poder acessar os outros moduladores. Muito justo os brasileiros 
portadores terem tb esta chance de qualidade de vida.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: Muito menos muco, resfriados, febre e tosse, Negativo: Não houve 
efeito negativo algum

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esses medicamentos podem ser capazes de agir diretamente na doença, tornando as secreções menos espessas, o que 
aliviaria os sintomas e reduziria a progressão da doença. Também seria muito favorável para a qualidade de vida dos nossos pacientes 
e de suas famílias.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Salina, alfadornase, enzima, azitromicina, vitaminas, Positivo: Ajudam na fluidificação e, 
consequentemente, na eliminação das secreções pulmonares. Prevenção e tratamento de infecções. Auxiliam na digestão e absorção 
de nutrientes., Negativo: Não agem na doença em si, somente nas consequências

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Eu como tenho meu marido com fibrose cistica, vejo de perto o que acomete a saúde dele. Acompanho todo o dia a 
angústia de acordar com falta de ar e ter que fazer de 2 a 3 inalações diárias para poder simplesmente respirar. Muitas vezes ele 
chega atrasado no trabalho devido as inalações e manobras pulmonares que faço nele, pois sou fisioterapeuta. De uma, duas ou 3 
vezes por semana ele precisa faltar do trabalhar devido ao cansaço e falta de ar, pelo simples fato da necessidade de descansar para 
simples tarefas diárias, como tomar um café. Ao entardecer, é mais uma luta para limpar o pulmão com inalações e poder se preparar 
ao banho e depois jantar. Antes de dormir tem mais uma jornada de manobras pulmonares e inalação para eliminação das secreções, 
faço isso todo dia nele. Ano a ano vejo a degradação da capacidade pulmonar dele. Temos filho, vejo o quanto ele ainda teria chance 
de ter uma vida normal para me ajudar a cuidar dele.Sou fisioterapeuta a mais de 10 anos, vejo o quanto impacta na vida dos 
pacientes de quem tem acometimento respiratório, o quanto eles deixam de viver, de estudar, de trabalhar, de viajar e fazer 
pequenas coisas diárias para se cuidarem.Nossa esperança nesta medicação da grande possibilidade de sair da fila de transplante 
pulmonar, e a esperança de uma vida melhor para fazer simples ações diárias que qualquer pessoa faz sem o menor esforço.São estes 
novos medicamentos que ajudam uma sociedade a se desenvolver, ser digno de viver com tranquilidade e garantia de saúde, um 
conceito básico de uma sociedade desenvolvida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não foram encontrados efeitos negativos durante a experiência.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: orkambi, Positivo: O medicamento ajuda na melhora da qualidade de vida dos 
pacientes. Auxilia na respiração, diminui as infecções e internações. Diminui o uso de antibióticos e outros medicamentos, Negativo: 
Não foram encontrados efeitos negativos durante a experiência.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornose,creon 25000,tobramicina,seretide,aerolin,solução 
hipertônica,azitromicina., Positivo: Alfadornose e solução hipertônica:soltar muco do pulmão;creon 25000:realizar a 
digestão(absorção dos nutrientes;tobramicina e azitromicina:antibióticos para eliminar bactérias;seretide e aerolin:broncodilatador 
pra asma., Negativo: Todos tratam os sintomas, nenhum tenta corrigir o defeito na célula.
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29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu particularmente não poderei fazer uso desse medicamento, por não ser homozigoto da mutação orientada. 
Entretanto, entristeço-me saber que existe essa medicação há tantos anos disponíveis no mercado e muitos pacientes jovens estão 
morrendo pela doença progredir tão rapidamente. e os medicamentos atuais apenas tratarem paliativamente os sintomas.Esse 
medicamento e outros que estão sendo desenvolvidos é um conforto em nossos corações, nos corações dos pais e mães que lutam 
pelos seus filhos. É um conforto para os pacientes que sabem que podem ter sua expectativa de vida aumentada e uma qualidade de 
vida infinitamente melhor.Não desistam de nós puramente por critério financeiro!! A disponibilização desses medicamentos não tem 
preço sabendo em como poderão estar salvando vidas. É isso que está em jogo.Ajudem-nos a viver. Eu quero viver! Eu quero poder 
trabalhar e contribuir com meu país. A fibrose cística é parte do que somos e não o limite do que podemos e queremos ser!!Tenho fé 
e esperança que dias melhores virão com uma decisão favorável.Por favor, não joguem nossas vidas fora! É um pedido de socorro..

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Antibiótico (Azitromicina), enzimas pancreáticas (creon 25.000), substância inalatória (pulmozyme), 
polivitamínico (dekas). , Positivo: Todos os medicamentos que faço utilização apenas tratam os sintomas momentaneamente, que são 
basicamente exacerbações pulmonares e dificuldade de ganhar e manter peso., Negativo: Por agirem apenas nos sintomas, apenas 
efeitos paliativos, os medicamentos que faço utilização não impedem a progressão da doença, o que pode ocorrer rapidamente. 
Precisamos de medicamentos (como este) que efetivamente controlem o avanço da doença. Ajudem-nos!!

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda medicação que traz benefícios comprovados para pacientes portadores de alguma doença deve ser oferecida pelo 
SUS, principalmente em casos raros. É uma questão de qualidade de vida ou até mesmo de sobrevivência.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O Estado não pode negar saúde, cujo acesso é universal nos termos da CF. Tratar sintomas,.e não atacar a correção do 
problema, é aniquilar do.paciente o direito que tem de viver com dignidade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque já foi comprovado por pacientes que fizeram uso da medicação, melhora pulmonar, gástrica entre outros 
significativamente, como também diminuição de remédios e internações, dando assim melhor qualidade de vida aos pacientes que 
ainda esperam pela cura dessa doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, pancreatina, tobramicina e vitamina adek, Positivo: Alfadornase ajuda a 
fluidificar a secreção do pulmãoPancreatina ajuda na absorção dos alimentosTobramicina antibiótico usado contra bactéria 
PseudomonasAdek ajuda a suprir a deficiência de certas vitaminas, Negativo: Nenhum com ação duradoura.
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Estou acompanhando meu genro com fibrose cistica, vejo minha filha e meu neto passar por situações difíceis, muitas 
vezes eles não podem sair de cada para ver os familiares, para compartilhar a vida com os demais membros da nossa família, tudo 
isto devido meu genro ter que fazer inalações, tomar medicamentos, fazer fisioterapia 2 vezes ao dia e, ainda ver ele se cansar em 
uma simples compra no mercado.Hoje tem a possibilidade deste novo medicamento para melhorar em muito a qualidade de vida 
dele, para que ele possa trabalhar todo dia sem precisar faltar de 2 a 3 vezes por semana, para cuidar do meu neto. É um novo 
medicamento que pode, não só salvar vidas, mas estender elas com uma vida praticamente normal, como qualquer outra pessoa.Não 
posso deixar de pensar numa cura ou melhora substancial de vida dele pela simples questão de custos. Se há esta possibilidade, para 
que serve o sistema de saúde de uma nação, senão o desenvolvimento dela? 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou fisioterapeuta e atendo um paciente com fibrose cística. Trato do Igor desde que ele tinha quatro meses de vida. 
Acompanhei sua internação para reverter uma ileostomia que havia sido aberta aos seis dias de vida. E desde então sigo com ele. 
Trabalhamos semanalmente para que seu pulmão se mantenha limpo e, mesmo com todos os esforços, ele teve muita bronquiolite, 
faringite e precisamos aspirar algumas vezes.A produção de muco espesso atrapalha até mesmo a vida daqueles que se dedicam 
rigorosamente ao tratamento, como é o caso da família do Igor. Recentemente ele precisou ser internado por conta de infecção com 
Pseudomonas. Mais um susto que nosso guerreiro nos coloca a prova.A medicação Lumacaftor/Ivacaftor é extremamente importante 
e comprovadamente positiva para o tratamento e a evolução da fibrose cística. Sou contrária a primeira decisão da Conitec porque 
acompanho na prática, diariamente, a evolução danosa da FC e sabemos que em outros países isso já pode ser freado com o uso dos 
moduladores. Nosso maior desejo é que pacientes como o Igor, que ainda são crianças, possam chegar a ter uma vida adulta sem 
tantas sequelas e sem necessitar de transplante. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois essa medicação precisa ser disponibilizada pelo sus porque todas as crianças que tem FC tem o direito de 
lutar por uma vida melhor é temos o conhecimento de outras crianças que fazem uso dessa medicação e tiveram êxito, e por isso 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima, pulmozine, omeprazol, bactrin e antibióticos., Positivo: Enzima absorve os 
alimentos, apesar de absorver pouco;Os antibióticos fazem efeito por um curto período de tempo;Pulmozine só fluidifica., Negativo: 
Mesmo utilizando a medicação acima o paciente nao consegue absorver todos os nutrientes precisos e mesmo fazendo uso de uma 
gastostomia não consegue atingir o peso ideal, e mesmo com o uso dos antibióticos não impede de ter que internar para fazer uso de 
antibióticos venoso que ocorre várias vezes ao ano.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho dois primos com fibrose cística e gostaria que eles tivessem oportunidade de tratamento para essa doença. 
Todos têm direito à saúde!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Começo esse texto fazendo uma reflexão!Nesse período de Pandemia, estamos vivenciando algumas realidades que 
fazem parte da rotina de um portador de Fibrose Cística e entre elas, é lutar contra inimigo invisível . Me questiono como seria o 
nosso dia a dia, sem esperança na vacina ou em um medicamento, que não pudesse atuar definitivamente na causa e estivéssemos 
condenados a viver, somente com tratamentos paliativos, medicamentos cada vez mais fortes e ciclos prolongados, proporcionando 
um alivio momentâneo. Teríamos uma vida sem perspectivas, sem planos profissionais, somente agradecendo por mais um dia de 
vida e aguardando por um milagre da ciência. É assim que um Portador de FC vive, na expectativa de um medicamento que pode 
diminuir a progressão da doença, vendo seus amigos, conhecidos, com realidades parecidas, se despedindo de seus familiares, tão 
novos e cheios de sonhos não realizados, porque a maioria deles são crianças e adolescentes. Talvez sejam só números para alguns, 
mas não para nós, que somos familiares e amigos, tratam-se de vidas preciosas que são interrompidas no início de uma linda 
jornada.Agradeço essa descoberta, sempre acreditei no avanço da Ciência, que não há doenças incuráveis, nem o impossível e sim 
possibilidades ainda não descobertas e agora que essa descoberta chegou até nós. Como justificaremos essas mortes? Sabendo que 
esse medicamento pode aliviar sofrimentos, trazendo qualidade de vida e impedindo tantas mortes. Não há nenhum argumento 
plausível, que justifique negar o direito de viver com qualidade de vida, porque a saúde é um direito de todos e um dever do Estado, 
conforme Artigo 196 da Constituição Federal e esse direito tem que ser igualitário. Todos os dias desde que a Lívia Rodrigues Lopes 
nasceu, peço que Deus a proteja, mas hoje peço para que ele ilumine todos os responsáveis pelo destino da nossa menina. Ela que é 
uma mulher de apenas 18 anos, que eu amo como uma filha e já vivenciou dores e sofrimentos que eu nos meus 52 nunca vive. Que 
tem fé, acredita na sua melhora, que tem medo de sonhar, ter expectativas, planejar o futuro e precisa dessa oportunidade. Ela é 
elegível, conforme teste genético de 2017,  com as mutações p.Phe508del (classe II) e p.Serp549Arg (classe III) , portanto precisa 
muito do medicamento Kalydeco.  Não merece viver com ar emprestado ( inúmeras vezes por 24 hs), que tem uma rotina 
interminável de medicamentos ( muitos deles nefrotóxicos ou com efeitos colaterais), faz inúmeras inalações, tem constantes 
internações com procedimentos que causam muita dor, que infelizmente trazem melhoras e alívios momentâneos, que muitas vezes 
fica limitada precisando de auxílio para tomar banho ou pentear seus lindos cabelos, mas que nunca deixou de sorrir e acreditar, por 
isso nunca perderemos a Esperança, porque a sua vontade de viver e determinação, nos fortalece. Juntos pela Lívia somos mais fortes.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O parecer negativo basicamente está alicerçado na questão orçamentária. O alto custo do medicamento e da 
manutenção por um longo período no SUS. Portanto, sugiro a quebra de patente como foi feito já no passado em relação a alguns 
medicamentos para Aids (em 2001 com José Serra, por exemplo).

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, É muito importante o remedio para esses pacientes 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Começo esse texto fazendo uma reflexão!Nesse período de Pandemia, estamos vivenciando algumas realidades que 
fazem parte da rotina de um portador de Fibrose Cística e entre elas, é lutar contra inimigo invisível . Me questiono como seria o 
nosso dia a dia, sem esperança na vacina ou em um medicamento, que não pudesse atuar definitivamente na causa e estivéssemos 
condenados a viver, somente com tratamentos paliativos, medicamentos cada vez mais fortes e ciclos prolongados, proporcionando 
um alivio momentâneo. Teríamos uma vida sem perspectivas, sem planos profissionais, somente agradecendo por mais um dia de 
vida e aguardando por um milagre da ciência. É assim que um Portador de FC vive, na expectativa de um medicamento que pode 
diminuir a progressão da doença, vendo seus amigos, conhecidos, com realidades parecidas, se despedindo de seus familiares, tão 
novos e cheios de sonhos não realizados, porque a maioria deles são crianças e adolescentes. Talvez sejam só números para alguns, 
mas não para nós, que somos familiares e amigos, tratam-se de vidas preciosas que são interrompidas no início de uma linda 
jornada.Agradeço essa descoberta, sempre acreditei no avanço da Ciência, que não há doenças incuráveis, nem o impossível e sim 
possibilidades ainda não descobertas e agora que essa descoberta chegou até nós. Como justificaremos essas mortes? Sabendo que 
esse medicamento pode aliviar sofrimentos, trazendo qualidade de vida e impedindo tantas mortes. Não há nenhum argumento 
plausível, que justifique negar o direito de viver com qualidade de vida, porque a saúde é um direito de todos e um dever do Estado, 
conforme Artigo 196 da Constituição Federal e esse direito tem que ser igualitário. Todos os dias desde que a Lívia Rodrigues Lopes 
nasceu, peço que Deus a proteja, mas hoje peço para que ele ilumine todos os responsáveis pelo destino da nossa menina. Ela que é 
uma mulher de apenas 18 anos, que eu amo como uma filha e já vivenciou dores e sofrimentos que eu nos meus 52 nunca vive. Que 
tem fé, acredita na sua melhora, que tem medo de sonhar, ter expectativas, planejar o futuro e precisa dessa oportunidade. Ela é 
elegível, conforme teste genético de 2017,  com as mutações p.Phe508del (classe II) e p.Serp549Arg (classe III) , portanto precisa 
muito do medicamento Kalydeco.  Não merece viver com ar emprestado ( inúmeras vezes por 24 hs), que tem uma rotina 
interminável de medicamentos ( muitos deles nefrotóxicos ou com efeitos colaterais), faz inúmeras inalações, tem constantes 
internações com procedimentos que causam muita dor, que infelizmente trazem melhoras e alívios momentâneos, que muitas vezes 
fica limitada precisando de auxílio para tomar banho ou pentear seus lindos cabelos, mas que nunca deixou de sorrir e acreditar, por 
isso nunca perderemos a Esperança, porque a sua vontade de viver e determinação, nos fortalece. Juntos pela Lívia somos mais fortes.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são muito importantes para a sobrevivência dos portadores de Fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável a vida. O medicamento faz a doença parar de progredir evitando consequências piores. Redução de  
custos do governo com internalções e cirurgias.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento precisa ser disponibilizado a todos os que necessitam da medicação de forma a garantir melhor 
qualidade de vida aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamentos importantes para portadores de fibrose sistica

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois a vida do meu filho nao tem preço e por isso nos pais estamos aqui para litar pelos direitos das vida dos 
nossos filhos .sabemos que tem paciente que faz uso dessas medicoes e tem um bom efeito ..por isso estamos nessa luta por essa 
medicações  para nossos paciente de fibrose 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas .pulmozime. antibiotico .suplementos e nebolizacoes, Positivo: Enzimas 
abesorve os alimentos.antibioticos para tratar as bactérias  , Negativo: Mesmo com uso de enzima o paciente nao conseguer 
abesouver osnutrientes suficiente tambem faz uso de uma gastotosmia que mesmo assim nao tem um peso ideal ..no uso dos 
antibióticos via oral ele tem que se enternar varias vezes ao ano para fazer antibiótico via venoso

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, COMO VÔ DE PACIENTE VENHO ESCLARECER QUE O SOFRIMENTO DO PACIENTE E DOS FAMILIARES PODERIAM SER 
AMENIZADOS COM A IMPLEMENTAÇÃO DO MEDICAMENTO ,POIS TENHO VIVÊNCIA DIRETA COM MEU NETO - PACIENTE E MINHA 
FILHA MÃE , E VEJO AS DIFICULDADES ENFRENTADAS POR VÁRIAS MEDICAÇÕES ,PROCEDIMENTOS DE MASSAGENS E TERAPIAS 
PULMONARES . POR FIM DESEJO QUE A Conitec reconsidere a indicação de reprovção do medicamento,uma vez que ,as questões de 
o medicamento não ser correto ou seu alto custo ,nãopodem ser barreiras para um melhor futuro dos pacientes .QUERO UMA VIDA 
SAUDÁVEL PARA MEU NETO ,E SEU PLENO DESENVOLVIMENTO. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: INALADORES: SALBUTAMOL, FLUTICASONA,ALFADORNASE E ENZIMAS 
PANCREÁTICAS.SUPLEMENTOS: FORTINE , CALOGEM  E ÔMEGA 3.VITAMINAS: DEKAS PLUS E SULFATO FERROSO., Positivo: Os efeitos 
são somente para controle de sobrevida do paciente., Negativo: São ineficazes ,pois não melhoram totalmente a vida do paciente e 
não curam a comorbidade.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho que trata essa doença e ganhou via judicial algumas caixas caixas de orkambi. Ele tomou dois dias e 
já percebeu que consegue respirar muito melhor. Eu quero que esse medicamento seja incorporado no sus, pois essas crianças tem 
direito de uma vida melhor e com mais qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicação fundamental para os mais necessitados

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como mãe de uma pessoas que é afetado pela fibrose cística, quero relatar que a luta é diária para conter as bactérias 
que atacam os pulmões com graves pneumonias, por essa razão, discordo do parecer de não ter o fornecimento da nova medicação 
pelo SUS, que vai praticamente curar a doença, pelos motivos que passo a expor.A medicação que utiliza atualmente nos tratamentos 
indicados para o portador da Fibrose cística, não faz com que a doença pare de avançar, infelizmente não corrige o defeito genético. 
A medicação que utilizam atua nas consequências da doença.Os pacientes sofrem com a falta de ar, devido as complicações que 
atingem o pulmão. A Fibrose Cística decorre de um defeito genético de uma proteína CFTR, é uma doença muito grave. Esse defeito 
da proteina faz com que o muco de secreção fique muito espesso e acaba grudando nas vias aéreas e no pulmão e com isso ocorrem 
infecções pulmonares de repetição. A nova droga, de acordo com os estudos, irá agir diretamente na causa da doença. Por isso a 
grande importância de salvar vidas e dispor a medicação para o alcance de todos. Para nós pais e mães que cuidamos de nossos filhos 
com todo amor e dedicação rezamos diariamente para que essa nova medicação em questão chegue ao alcance de nossos filhos e 
isso só será possível através da rede publica do SUS. A saúde é direito de todos e dever do Estado.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pumozyme, creon,softgels,sabutamol e tobramicina, Positivo: Pumozyme - fluidifica a 
secreção creon - atua no controle da perda de gordura e vitaminassalbutamol- abre as vias aéreastobramicina - atua no controle das 
bactérias que atacam os pulmões (pseudomonas aeroginosas), Negativo: A doença continua progredindo com piora das funções 
pulmonares.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Apesar das drogas serem caras, o benefício a longo prazo diminuirá os gastos com medicações, tratamentos, 
internações e transplantes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou TIA DE UM PACIENTE COM FIBROSE CÍSTICA E CONVIVO DIARIAMENTE COM TODOS OS PROCEDIMENTOS 
NECESSÁRIOS AOS QUAIS ELE PRECISA SER SUBMETIDO TODOS OS DIAS.SEI DAS DIFICULDADES QUE MEU IRMÃO E MINHA CUNHADA 
PASSAM . TENHO CERTEZA QUE A MEDICAÇÃO CITADA ACIMA TEM UM GRANDE VALOR PARA VIDA SOCIAL DELE.AS CONSIDERAÇÕES 
DA CONITEC PODEM SER DEBATIDAS PELO ÂMBITO DE FALAS DE PAIS QUE ESTÃO MINISTRANDO O MEDICAMENTO COM GRANDE 
EFICÁCIA.SOBRE A QUESTÃO DO CUSTO ,NOSSO PAÍS TEM CONDIÇÕES DE BANCAR ESSA MEDICAÇÃO VISTA A FORTE ECONOMIA QUE 
O  PAÍS POSSUI .PORTANTO SE EXISTE EM QUALQUER LUGAR DO MUNDO UM MEDICAMENTO QUE POSSA OFERECER AO PACIENTE 
UMA QUALIDADE DE VIDA MUITO MAIOR,NÃO HÁ O QUE SE DISCUTIR , TEM QUE SER FORNECIDO PELO SUS SIM, SE ESSA É A 
CHANCE DE ELE VIVER MELHOR VAMOS LUTAR ATÉ O FIM.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Começo esse texto fazendo uma reflexão!Nesse período de Pandemia, estamos vivenciando algumas realidades que 
fazem parte da rotina de um portador de Fibrose Cística e entre elas, é lutar contra inimigo invisível . Me questiono como seria o 
nosso dia a dia, sem esperança na vacina ou em um medicamento, que não pudesse atuar definitivamente na causa e estivéssemos 
condenados a viver, somente com tratamentos paliativos, medicamentos cada vez mais fortes e ciclos prolongados, proporcionando 
um alivio momentâneo. Teríamos uma vida sem perspectivas, sem planos profissionais, somente agradecendo por mais um dia de 
vida e aguardando por um milagre da ciência. É assim que um Portador de FC vive, na expectativa de um medicamento que pode 
diminuir a progressão da doença, vendo seus amigos, conhecidos, com realidades parecidas, se despedindo de seus familiares, tão 
novos e cheios de sonhos não realizados, porque a maioria deles são crianças e adolescentes. Talvez sejam só números para alguns, 
mas não para nós, que somos familiares e amigos, tratam-se de vidas preciosas que são interrompidas no início de uma linda 
jornada.Agradeço essa descoberta, sempre acreditei no avanço da Ciência, que não há doenças incuráveis, nem o impossível e sim 
possibilidades ainda não descobertas e agora que essa descoberta chegou até nós. Como justificaremos essas mortes? Sabendo que 
esse medicamento pode aliviar sofrimentos, trazendo qualidade de vida e impedindo tantas mortes. Não há nenhum argumento 
plausível, que justifique negar o direito de viver com qualidade de vida, porque a saúde é um direito de todos e um dever do Estado, 
conforme Artigo 196 da Constituição Federal e esse direito tem que ser igualitário. Todos os dias desde que a Lívia Rodrigues Lopes 
nasceu, peço que Deus a proteja, mas hoje peço para que ele ilumine todos os responsáveis pelo destino da nossa menina. Ela que é 
uma mulher de apenas 18 anos, que eu amo como uma filha e já vivenciou dores e sofrimentos que eu nos meus 52 nunca vive. Que 
tem fé, acredita na sua melhora, que tem medo de sonhar, ter expectativas, planejar o futuro e precisa dessa oportunidade. Ela é 
elegível, conforme teste genético de 2017,  com as mutações p.Phe508del (classe II) e p.Serp549Arg (classe III) , portanto precisa 
muito do medicamento Kalydeco.  Não merece viver com ar emprestado ( inúmeras vezes por 24 hs), que tem uma rotina 
interminável de medicamentos ( muitos deles nefrotóxicos ou com efeitos colaterais), faz inúmeras inalações, tem constantes 
internações com procedimentos que causam muita dor, que infelizmente trazem melhoras e alívios momentâneos, que muitas vezes 
fica limitada precisando de auxílio para tomar banho ou pentear seus lindos cabelos, mas que nunca deixou de sorrir e acreditar, por 
isso nunca perderemos a Esperança, porque a sua vontade de viver e determinação, nos fortalece. Juntos pela Lívia somos mais fortes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Enquanto tiver respirando vamos fazer o possível para receber o máximo necessário. E o impossível deixa Deus no 
controle.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque qualquer cidadão Brasileiro deve ter acesso à saúde de forma integral e igualitária 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, porque sou a favor da vida 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Trata- se de medicação desenvolvida e usada fora do país que vem apresentando excelentes resultados nos pacientes 
portadores de FC. Medicação irá beneficiar e propiciar melhor qualidade de vida a vários pacientes que convivem com esta doença e 
até mesmo em alguns casos evitar o óbito destes pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Começo esse texto fazendo uma reflexão!Nesse período de Pandemia, estamos vivenciando algumas realidades que 
fazem parte da rotina de um portador de Fibrose Cística e entre elas, é lutar contra inimigo invisível . Me questiono como seria o 
nosso dia a dia, sem esperança na vacina ou em um medicamento, que não pudesse atuar definitivamente na causa e estivéssemos 
condenados a viver, somente com tratamentos paliativos, medicamentos cada vez mais fortes e ciclos prolongados, proporcionando 
um alivio momentâneo. Teríamos uma vida sem perspectivas, sem planos profissionais, somente agradecendo por mais um dia de 
vida e aguardando por um milagre da ciência. É assim que um Portador de FC vive, na expectativa de um medicamento que pode 
diminuir a progressão da doença, vendo seus amigos, conhecidos, com realidades parecidas, se despedindo de seus familiares, tão 
novos e cheios de sonhos não realizados, porque a maioria deles são crianças e adolescentes. Talvez sejam só números para alguns, 
mas não para nós, que somos familiares e amigos, tratam-se de vidas preciosas que são interrompidas no início de uma linda 
jornada.Agradeço essa descoberta, sempre acreditei no avanço da Ciência, que não há doenças incuráveis, nem o impossível e sim 
possibilidades ainda não descobertas e agora que essa descoberta chegou até nós. Como justificaremos essas mortes? Sabendo que 
esse medicamento pode aliviar sofrimentos, trazendo qualidade de vida e impedindo tantas mortes. Não há nenhum argumento 
plausível, que justifique negar o direito de viver com qualidade de vida, porque a saúde é um direito de todos e um dever do Estado, 
conforme Artigo 196 da Constituição Federal e esse direito tem que ser igualitário. Todos os dias desde que a Lívia Rodrigues Lopes 
nasceu, peço que Deus a proteja, mas hoje peço para que ele ilumine todos os responsáveis pelo destino da nossa menina. Ela que é 
uma mulher de apenas 18 anos, que eu amo como uma filha e já vivenciou dores e sofrimentos que eu nos meus 52 nunca vive. Que 
tem fé, acredita na sua melhora, que tem medo de sonhar, ter expectativas, planejar o futuro e precisa dessa oportunidade. Ela é 
elegível, conforme teste genético de 2017,  com as mutações p.Phe508del (classe II) e p.Serp549Arg (classe III) , portanto precisa 
muito do medicamento Kalydeco.  Não merece viver com ar emprestado ( inúmeras vezes por 24 hs), que tem uma rotina 
interminável de medicamentos ( muitos deles nefrotóxicos ou com efeitos colaterais), faz inúmeras inalações, tem constantes 
internações com procedimentos que causam muita dor, que infelizmente trazem melhoras e alívios momentâneos, que muitas vezes 
fica limitada precisando de auxílio para tomar banho ou pentear seus lindos cabelos, mas que nunca deixou de sorrir e acreditar, por 
isso nunca perderemos a Esperança, porque a sua vontade de viver e determinação, nos fortalece. Juntos pela Lívia somos mais fortes.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de criança com fibrose cística. Tive muita esperança que essa medicação chegasse ao Brasil. Essa medicação 
oferece melhoria na condição de vida do paciente. Interfere no que gera dificuldades para o paciente ganhar peso, crescer. Além de 
tudo estabiliza as condições em que o paciente está. Isso é bom? SIM, porque as medicações que eles usam no momento, apenas 
resolvem os sintomas. E às vezes, dependendo das condições do paciente, nem os sintomas resolvem plenamente. Minha filha tem 
muito problema no intestino. O Creon 25000 que ela toma, não impede que ela tenha muita cólica intestinal, e por vezes diarreia. 
Claro que quero que essa medicação, a qual não tenho condições de comprar, seja dada pelo SUS. Quero ver minha filha crescer, 
engordar e ter menos pneumonias. A filha de uma amiga está usando e em seis meses engordou 9kg. Ela usa porque entrou na 
justiça. Será que a vida dos nossos filhos não precisam ter qualidade? Já é muito pesado saber que não tem cura, mas não precisa 
minguar até morrer. Só esse ano cerca de cinco pacientes faleceram até julho.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Medicamentos:CREON 25000 (enzimas pancreáticas);Pulmozyme (aerossol 
diário);DEKAS Plus (multivitaminas);Fisioterapia pulmonar diariamente após aerossol.TODAS ESSAS MEDICAÇÕES SÃO PARA OS 
SINTOMAS DA FIBROSE CISTICA. NENHUMA ESTABILIZA A CONDIÇÃO DO PACIENTE., Positivo: Creon 25000: diminui a incidência de 
diarreias e cólicas;Pulmozyme: ajuda a fluidificar as secreções pulmonares;DEKAS: melhora a carência das vitaminas D, E, K e 
A:fisioterapia: exercitar os pulmões e excretar as secreções., Negativo: Creon 25000: a quantidade de enzimas que toma (2 capsulas 
por refeição, não impede as cólicas e diarreias);Pulmozyme: o rigor da rotina que é fazer o aerossol, em seguida a fisioterapia, torna-
se cansativo.DEKAS: não supre 100% a carência que um paciente de FC possui. 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes previsão do medicamento em questão

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor de tratamentos que tem comprovação científica a serem utilizados na rede publica

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo pq os medicamentos recebidos hj pelo SUS são considerados paliativos. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga que tem uma filha com fibrose cística, e sei da dificuldade com as internações e tratamentos para 
deixar ela melhor. É uma doença que que precisa de muito cuidado e companhamento para evitar complicações e um medicamento 
que auxilie é fundamental.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento comprovadamente é mais eficaz do que todos aqueles usados atualmente por ser mais do que um 
paliativo, e sim um tratamento propriamente dito.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos podem trazer maior qualidade de vida a essas pessoas

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha e afilhada de 23 anos é portadora de fibrose cística e sempre acompanhei a luta dela e da família em 
busca do melhor tratamento. Acompanhei ela em algumas internações quando seus pais não podiam se ausentar do trabalho e posso 
assegurar que a rotina dos fibrocísticos é bem puxada e as internações são bem difíceis. Seus pais nunca mediram esforços para 
garantir um pouco mais de qualidade de vida a esta jovem guerreira. Guerreira sim, porque todo fibrocístico é um guerreiro pois 
conviver com uma doença tão grave e cruel e que avança a cada dia não é nada fácil.Durante anos as pessoas com fibrose cística 
aguardam medicamentos que lhes tragam a esperança de viver melhor para poderem acreditar que seus sonhos como os de qualquer 
outra pessoa se concretizaram, sonhos simples como estudar, trabalhar, passear, namorar ou simplesmente respirar. Hoje com muito 
estudo a ciência nos apresenta este medicamento que pode corrigir o problema da fibrose cística na sua origem e não tratar os 
sintomas como sempre aconteceu. Eu lhes pergunto vocês conseguem se colocar no lugar destas crianças, adolescentes, jovens e 
adultos e imaginar o que isso representa? Façam isso por um instante. Pense que que é você o fibrocístico agora.Minha afilhada teve 
a oportunidade de usar o lumacaftor/Ivacaftor conseguido judicialmente por dois anos e teve excelentes resultados, as infecções 
diminuíram, as hemoptises (sangramento pulmonar) que eram bem frequentes cessaram, teve ganho de peso, melhora da função 
pulmonar e consequentemente diminuição das internações. Esta jovem teve a oportunidade de uma nova vida por 2 anos, mas 
infelizmente a liminar foi suspensa e ela não recebeu mais o medicamento, com isso o sonho de respirar melhor foi por água abaixo. 
Por tudo isso e pelo fato da fibrose cística ser uma doença tão grave peço que se coloquem no lugar destes portadores e de suas 
famílias e lhes deem a chance de viver melhor. Pense que poderia ser com você, sua família, com seu filho. Reflitam sobre isso e 
incorporem este medicamento ao SUS lembrando de agradecer pelo fato de não ser você que precisa de uma chance para continuar 
vivendo!Muito obrigada!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode vim ajudar a muitas crianças no início da vida, que são acometidos pela doença. Aliviando o 
sofrimento dos pais e do próprios pais 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, tenho 2 netos com FC, precisam muito dessa medicação para diminuir a internação, a ingestão de remedios e terem 
qualidade de vida. São crianças sofridas dependentes, escravos das fisioterapias que só querem viver melhor, por isso pedimos muito 
a liberação dessa medicaçao, para se tornarem adultos ativos, com vidas normais de estudos, profissão, poderem sonhar e a chance 
de realizar seus sonhos.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas,tobramecina, alfadornase, Positivo: o uso dos medicamentos tem melhoras 
nas crises, internaçoes., Negativo: muitos efeitos colaterais, dores de barriga, dor nas articulaçoes
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esse remédio é muito importante para o tratamento da fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Uso alfadornase (pulmozyme) e tobramicina., Positivo: melhora significativamente a respiração, 
Negativo: não tenho nada a declarar

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação pode mudar a vida de uma pessoa! Se for uma criança então aumenta a chance de uma vida com 
qualidade. Essa medicação pode salvar vidas !  Impossível concordar com uma decisão tão injusta e  mesquinha. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu filho tem 2 anos de idade e usa orkambi, isso mudou nossas vidas. , Positivo: O 
pulmão dele passou a funcionar com mais qualidade, os fluxos de muco começaram a acontecer de forma mais natural e não 
induzida como sempre foi . , Negativo: Não sou capaz de citar efeitos negativos . 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu filho utiliza enzimas para absorção de alimentos, utiliza albuterol, pulmozyme 
entre outros que fazem comQue ele possa ter uma vida normal , Positivo: Absorção dos alimentos adequadamente, fluxo dos mucos 
corpóreos. , Negativo: Não sou capaz, pois não vejo aspectos negativos. 

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, No momento não existem medicamentos disponíveis para essa doença no mercado e a mesma poderia salvar muitas 
vidas e dar a oportunidade das crianças terem uma maior qualidade de vida e oportunidade de chegar à vida adulta.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,         Discordo da preliminar da conitec pois esta medicação lumacaftor/ivacaftor promete tratar a doença da fibrose 
cística, diferente das outras medicações já distribuída pelo sus que tratam apenas, os sintomas sem garantia de melhor qualidade de 
vida.         Mesmo fazendo o uso destas, os portadores de fibrose cística continuam sentindo sintomas e sinais de infecções 
pulmonares, internações recorrentes, insuficiências respiratórias, mau digestão, sinusite crônica,  presença de gorduras nas fezes, 
tosse persistente e com muco massas mole no nariz, febre, perda de peso e déficit de crescimento, diminuição da qualidade e 
expectativa de vida dos pacientes.         Muitos são os relatos de pacientes de outros países que fazem uso do ivacaftor e que estão 
tendo resultados positivos na melhora da qualidade de vida dos portadores de fibrose cística.        Peço que seja revisto esse parecer 
aprovando a distribuição do lumacaftor/ivacaftor pelo SUS, pois os portadores de fibrose cística não tem condições financeira de 
arcar com essas despesas e este não deve ser o fator que impossibilite eles a terem a chance de qualidade de vida que essa inovação 
oferece, os portadores de fibrose cística lutam dia a pós dia para viver,  por favor que não seja negado esse direito de ser incorporado 
ao SUS essa medicação, para que todos que necessitam tenham acesso, se existe a possibilidade de dar melhor qualidade de vida 
através de uma medicação em que a medicina descobriu, por que negar a vida? Não tem preço aprovem já.    

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Minhas condições financeiras são bem baixas, sou paciente de Fibrose Cística e preciso dos medicamentos para seguir 
com meu tratamento para poder ter uma vida saudável

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pancreatina, Azitromicina, Tobramicina e Alfadornase, Positivo: Apenas aliviam os meus sintomas, 
Negativo: Não estão mais sendo eficientes ao meu tratamento

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse  medicamente é  de extrema importância para qualidade de vida  desses pacientes portadores de FC.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quantidade de pacientes que terão qualidade de vida com esses  remédios é imensa. Todos possuem esse direito.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisamos ser solidários 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há 13 anos trabalho como cuidadora de um casal de gêmeos com Fibrose Cística, ao logo desses anos aprendi muita 
coisa sobre a doença, principalmente que com o passar dos anos a quantidade de remédio aumenta, a necessidade de fisioterapia 
diária aumenta, a quantidade de suplementos nutricionais aumentam e por mais que a gente faça tudo certo, a doença só piora. A 
cada ano vejo que os meus queridos, que ajudei a criar como filhos, estão perdendo qualidade de vida. Percebo que a doença tem 
avançado de forma muito rápida no menino, mais do que na menina, ele não consegue mais correr atrás de uma bola, os dois faltam 
muito à escola. A cada ano percebo, pela experiência que tenho de ajudar nos cuidados de duas pessoas com fibrose cística há 13 
anos, que estamos trabalhando contra um relógio que corre muito rápido e se não chegar um remédio que mude essa história, essa 
doença será cruel com eles, tirando as vidas dos dois. Por isso, queria muito vê-los tomando esses remédios e vendo acontecer com 
eles a melhora que eu sei que já está acontecendo com outras pessoas em outros países. Não posso aceitar que o valor de um 
remédio tire essas vidas tão lindas e cheias de sonhos, com tantas coisas para viver.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PancreatinaAlfadornaseTobramicina InalatóriaUrsacolAleniaAerolinSuplemento 
vitamínico GamADEKsNutridrink Compact 1.5Colistimetato de sódio para inalaçãoAzitromicina, Positivo: São remédios que fluidificam 
o muco espesso do pulmão, minimizam infecções respiratórias, ajudam a controlar o cansaço pulmonar, a controlar a degeneração 
do fígado, ajudam na digestão dos alimentos, tentam manter um suporte nutricional necessário., Negativo: Mesmo dando todos os 
remédios, com o passar do tempo a quantidade de remédios só aumenta e a doença piora a cada ano que passa.

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento em questão tem o objetivo de melhorar a qualidade de vida de pacientes com FC. Dessa maneira seria 
viável a incorporação dele pelo SUS na tentativa de otimizar a vida desses pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tratará causa da doença e não apenas os sintomas, melhorando a qualidade de vida e longevidade dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação tem grande impacto na evolução da doença, é a única esperança de um paciente que já tem baixa 
expectativa de vida e na maior parte do país tratamento e/ou acompanhamento deficitário. Os demais remédios apenas tratam 
sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, CONHEÇO UMA FAMÍLIA QUE TEM UM FILHO COM FIBROSE CÍSTICA, UMA DOENÇA QUE TRÁS MUITO SOFRIMENTO 
PARA TODOS DA FAMÍLIA  E PARA A CRIANÇA PRINCIPALMENTE QUE FICA IMPEDIDA DE LEVAR UMA VIDA NORMAL. SOLICITO AOS 
SENHORES QUE CUMPRAM O ARTIGO 5º DA  CONSTITUIÇÃO FEDERAL.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A prima da minha colega já usoou e teve bons resultados. Ela luta há anos contra a FC.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu presencio a doença com a minha cunhada. Desde quando eu conheci ela e comecei a ter contato mais próximo, me 
deparei com as inúmeras dificuldades que ela passa para conseguir viver. São diversos medicamentos diários e importantes, vários 
aparelhos de fisioterapia, além das inúmeras nebulizações em momentos do dia. Sem contar também com as internações, que torna 
ainda mais desgastante a luta diária dela. Eu amo a vida dela. Ela representa um milagre para mim. Uma menina que vive uma luta, 
mesmo sendo tão novinha. Sem dúvidas, um dos exemplos mais lindos de luta e superação diária. E é claro que o meu desejo é ver 
ela crescer, estudar, ter sua festa de 15 anos, poder ter ela no meu casamento com a irmã dela, ver ela formando uma família. Enfim, 
ver ela realmente tendo uma qualidade de vida que eles(conitec) não tem o direito de interromper isso, pois conforme a 
CONSTITUIÇÃO BRASILEIRA:Art.196. A saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas 
que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, 
ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻΦ tƻŘŜ ς ǎŜ ŘƛȊŜǊ ǉǳŜ ŀ CƛōǊƻǎŜ /ƝǎǘƛŎŀ Ş ǳƳŀ ŘƻŜƴœŀ ŜǾƻƭǳǘƛǾŀΣ Ŝ ƴńƻ ǎƻƳŜƴǘŜ ǳƳŀ ŘƻŜƴœŀ ǇǳƭƳƻƴŀǊΣ Ǉƻƛǎ 
afeta outros órgãos chegando ao óbito. Todavia, com esse novo medicamento teremos o tratamento em si da doença, e não apenas a 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Fornecido pelo SUS: Aerolin, salinas,(a muito tempo não tem) pulmozine, Buzonide, 
Enzimas pancreáticas, Omeprazol(quando tem),  ciprofloxacino (antibiótico oral), bactrim (quando tem) colestimetado e tobramicina 
(antibióticos inalatórios) / Não fornecido pelo sus: Luftal, vitaminda D, Omega 3, (Dekas Plus ou MVW, complexo vitamínico especifico 
para fibrose cística., Positivo: Todas as vezes em que estou na casa da minha noiva, sempre vejo elas darem os medicamentos abaixo 
e ajudo também e eles sempre fazem questão de me explicar o para que cada medicamento serve.Areloin, bronco dilatador dos 
pulmões, abre as portas para o pulmozyze entrar e trabalhar, para tentar tirar catarro que é muito grosso e de aspecto muito verde 
ŎƘŜƎŀƴŘƻ ŀ ƳŀǊǊƻƳ ǉǳŜ ǇƻǊ ǎǳŀ ǾŜȊ ŦƛŎŀ ŀƎŀǊǊŀŘƻΣ Ŝ Ƨǳƴǘƻ Řŀ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΦ .ǳƭȊƻƴƛŘŜ ς ¦Ƴ ŎƻǊǘƛŎƻƛŘŜ ǉǳŜ Ŝƭŀ ŦŀȊ ǳǎƻ 
Ŏƻƴǘƛƴǳƻ ǇŀǊŀ ŜǾƛǘŀǊ ƻǳ ŀƧǳŘŀǊ ŀ ǘŜǊ ƳŜƴƻǎ ƛƴŦŜŎœƿŜǎ ƴŀǎ Ǿƛŀǎ ŀŞǊŜŀǎΦ9ƴȊƛƳŀǎ ς ǇŀǊŀ ǊŜǇƻǊ ƻ ǉǳŜ ƻ ǇŃƴŎǊŜŀǎ ŘŜƭŀǎ ƴńƻ Ş ŎŀǇŀȊ ŘŜ 
ǇǊƻŘǳȊƛǊ ǇƻǊ ŎƻƴŘŀ Řŀ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀΣ ǇŀǊŀ ǇƻŘŜǊ ŀōǎƻǊǾŜǊ ƳŜƭƘƻǊ ƻǎ ŀƭƛƳŜƴǘƻǎΦ[ǳŦƛǘŀƭ ς 9ƭŀ ǘŜƳ ƳǳƛǘƻΣ Ƴǳƛǘƻ ƎŀȊŜǎΣ ǇƻǊ ƛǎǎƻ ŦŀȊ ƛǎǎƻ 
оȄ ŀƻ Řƛŀ ƻ ǉǳŜ Řł ƴƻ ƳƝƴƛƳƻ мл ǾƛŘǊƻǎ ǇƻǊ ƳşǎΦ±ƛǘŀƳƛƴŀ 5hƳŜƎŀ о ς !ǘǳŀƭƳŜƴǘŜ ǘƻƳŀƴŘƻ ǳƳ ŜǎǇŜŎƛŦƛŎƻ Ŝ ŎŀǊƻΣ Ƴŀǎ ǘŀƳōŞƳ 
ƴǳƴŎŀ Ŧƻƛ ŘŀŘƻ ǇŜƭƻ {¦{Φ5Ŝƪŀǎ tƭǳǎ ƻǳ a±² ς wŜǇƻǎƛœńƻ Řŀǎ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ !Σ .Σ 5Σ 9 Ŝ Y ς Ŝǎǎŀ ǾƛǘŀƳƛƴŀ Ş ǇǊƽǇǊƛŀ ǇŀǊŀ CƛōǊƻǎŜ /ƝǎǘƛŎŀΣ 
Ǉƻƛǎ Ŝƭŀ ǘŜƳ ŜƳ ǎǳŀ .ŀŎǘǊƛƴ ς ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ŘŜ ƛƴŦŜŎœńƻ ǇƻǊ ōŀŎǘŞǊƛŀΦ /ƛǇǊƻŦƭƻȄŀŎƛƴƻ π ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ŘŜ ƛƴŦŜŎœńƻ ǇƻǊ ōŀŎǘŞǊƛŀΦ 
(Colonização)Colestimetado ou Tobramicina - tratamento de infecção por bactéria. (Colonização), Negativo: Náuseas.
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes de fibrose cistica, precisam ter qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um direito a saúde.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo pois via judicial é muito difícil de se conseguir! Eu consegui depois de 5anos na justiça e acho muito justo 
que seja distribuído pelo SUS! Pois o Estado paga somente pelo medicamento mas eu como responsável pago advogado toda vez que 
preciso importar, a cada três meses! Pago as custas de correio e sedex e ainda todas as despesas para retirar no aeroporto mais 
próximo que fica a 200km! Eu não tenho ninguém que me ajude e tudo depende de mim. E fibrose cística precisa de medicamento 
diários que quando não fernecido preciso fazer a compra! 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ivacaftor, Positivo: Meu filho usa! E após um tempo a capacidade pulmonar dele 
aumentou em 30%, Negativo: Dificuldade de em conseguir com processos 

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tudo que pode preservar a vida e a qualidade de vida deve ser feito.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, esse é um medicamento que pode proporcionar grande melhora de qualidade de vida para pacientes com fibrose 
cística e sem sua incorporação no SUS muitas famílias sem condições financeiras de comprá-lo ficariam desamparadas.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Venho através desta justificar a minha opinião com relação a decisão negativa da Conitec, quando não viabiliza a 
medicação lumacaftor/ivacaftor para os portadores de Fibrose Cistica.Todos os medicamentos disponíveis hoje pelo SUS para 
tratamento da fibrose cística, apenas ameniza os sintomas, esses remédios que o paciente tem que ingerir diariamente como as 
enzimas pancreáticas, inalações e antibióticos servem para dar qualidade de vida, mas a doença continua progredindo para uma 
piora da saúde, podendo chegar até uma dependência de cilindro de oxigênio ou transplante pulmonar em crianças e jovens. Não 
deixem que os pacientes sofram, a medicação já existe, só é preciso chegar ao alcance dos pacientes, como já acontece em outros 
países, em que muitas famílias não precisam mais passar por tanta angustia com essa doença tão cruel.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo. Já se é sabido que as drogas Kalydeco e Orkambi agem diretamente  na proteína CRTF, corrigindo  o defeito 
dentro da célula. Os medicamentos já foram aprovados nos EUA, Europa e pela Anvisa no Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho faz o uso do orkambi e teve grandes resultados em seu uso, como ganho de altura, de peso, energia...

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, creon..., Positivo: Ganho de altura, peso, energia...., Negativo: Não houve 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Experiência intermediária através do meu sobrinho que tem fibrose cística e faz o uso 
de muitos medicamentos para tratar os sintomas da fibrose., Positivo: Ganho de energia, peso, altura..., Negativo: Não houve 

http://formsus.28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Já está amplamente divulgado em literatura médica que a combinação de lumacaftor e ivacaftor iniciada em pacientes 
pediátricos a partir dos 2 anos de vida melhora significativamente a sobrevida e qualidade de vida destes pacientes. Esta medicação 
ataca diretamente o defeito base da doença melhorando sua evolução e redução da gravidade da doença pulmonar.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas precisam desse medicamento o mais rápido possível. Ele já é usado lá fora e tem eficácia comprovada.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, É de extrema importância para dar qualidade de vida a todos os pacientes de fibrose cística. Sem este medicamento o 
tempo de vida deles é diminuíd. Eu como mãe tenho esperança nesse tratamento, esperança em ter minha filha por muitos anos amo 
meu lado me trazendo muita alegria

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozime, Positivo: Ajudo a minuir o acumulado de secreção, e deu qualidade de 
vida, Negativo: Nenhum

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tempo tem sido precioso aos cuidados com a nossa menina, hoje com 11 meses e 23 dias, à espera do tratamento 
com lumacaftor/ivacaftor , exatamente daqui a 1807 dias, quando completar os esperados 6 anos. Nossa esperança é vê-la crescer 
com qualidade de vida e não precisarmos mais contar o tempo... 

2ª - Não

3ª - Não

Página 1103 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou portadora da Fibrose Cística desde o nascimento, fui diagnosticada por meio da cirurgia do íleo meconial, há anos 
venho tratando com as medicações já existentes no Brasil para que eu possa viver, anos sem nenhuma medicação nova e mais eficaz 
que nos traga mais benefícios, são medicações como essa que nos mantém vivos por mais tempo, são remédios como esse que nos 
dão esperança de uma vida normal e longa, já que a expectativa de vida no Brasil é de até 30 anos. Nossa doença não regride e sim 
progride, cada dia mais, nossos pulmões se degradam cada vez mais, coisas simples como uma caminhada ou subir um lance de 
escadas podem ser impossíveis para nós portadores com o quadro avançado. O nosso tratamento é o que nos mantém vivos e 
estáveis, precisamos de medicamentos que aumentem nossa qualidade de vida e precisamos ter acesso a essa medicação, nós não 
temos condições financeiras de manter o tratamento, precisamos do suporte e de tê-los nos SUS.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas pancreaticas (Creon), Soro fisiológico, Berotec, Alfadornaze, Tobramicina, Azitromicina, 
Ursacol, Voriconazol, Levofloxacino, Bactrim, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Ceftazidima, Meropenem, Prednisona, Pantoprazol / 
Omeprazol, Avamys, Alenia, Budecort, Symbicort, Sulfato de Sabutamol, Adeks, Susten, EnergyZip, Whey protein e TCM, entre muitos 
outros medicamentos que já foram usados ao longo da vida. , Positivo: Creon: auxilia na digestão alimentar, pois, nosso pâncreas não 
produzem as enzimas pancreaticas.Soro fisiológico e Berotec: inalatórios que auxiliam na abertura dos brônquios. Alfadornaze e 
Tobramicina: medicamentos inalatórios, o Alfadornaze umidifica e quebra o muco espesso produzido pela CFTR, facilitando a sua 
eliminação. Tobramicina combate as bactérias resistentes como Pseudomonas entre outras.Azitromicina: age no processo anti 
inflamatório do pulmão e como antibiótico.Ursacol: combate a inflamação no fígadoVoriconazol: antifungico combate como por 
exemplo o fungo aspergilus.Levofloxacino, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Bactrim, Meropenem, Ceftazidima: antibióticos usados via oral 
e via endovenosa no tratamento e combate as bactérias como por exemplo Pseudomonas, Estafilococos, Streptococcus, entre outras, 
que causam piora em nosso quadro clínico, diminuindo nossa função pulmonar.Prednisona: corticoide usado para tratamento da 
asma bronquite e antifungico.Pantoprazol / Omeprazol: usado para tratar da acidez do aparelho digestivo.Avamys, Budecort, 
Symbicort, Alenia e Sulfato de Sabutamol: usados no tratamento da asma e bronquite.Adeks: suplemento vitaminicoSusten, 
EnergyZip, Whey protein, TCM: suplementos usados para obtenção e absorção de nutrientes., Negativo: O efeito negativo é a 
quantidade de medicamentos utilizados, o tempo e o dinheiro que são gastos com todos eles sendo que um ou dois medicamentos 
mais atuais e mais eficazes podem trazer um benefício e qualidade ainda maior em nossa saúde e para nossa vida. 

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha Amanda Galindo Barreiros, 29 anos eh portadora de fibrose cística, mutação delta F508 homozigose, 
nasceu com íleo meconial e foi operada no segundo dia de vida para desobistruir o intestino, onde foi diagnosticada. Desde aí 
começou a fazer uso das enzimas pancreáticas e pouco depois outros medicamentos porque a fibrose cística afeta pulmões, pancrêas, 
vias aéreas superiores, sistema digestivo, reprodutor e hepatico.É uma doença rara, crôonica, progressiva e ñ tem cura. Ela faz 
inalações, fisioterapia, antibíoticos durante o ano tds fornecidos pelo SUS e pela Secretaria da Saúde. Mas esses medicamentos não 
fazem a doença parar de progredir.A incorporação do Orkambi em países subdesenvolvidos mostram que estão fazendo mto sucesso 
, com essa incorporação aqui no Brasil mudaria a vida dos fibrocísticos O Orkambi ñ é um medicamento experimental, já é aprovado 
no Brasil pela Anvisa, infelizmente a conitec que avalia esta incorporação do Orkambi no SUS deu desfavorável ao nosso pedidoO 
Brasil é um país rico e com condições de arcar com os custos.O Orkambi traz melhorias significativas  e que age diretamente na célula 
doente corrigindo. No mundo ñ existe um remédio como esse.Em outros paises que os pacientes estão usando, a expectativa de vida 
está aumentando e a mortalidade diminuindo, pacientes chegando a vida adulta.O Orkambi age também em bactérias e secreções 
expessas melhorando a função pulmonar, aumento de peso e massa corpóreas, diminuição de internação e filas de transplante.Esse 
remédio vai trazer uma felicidade inimaginável, esperanças que sonho desde o dia de seu nascimento.O medo que um dia ela precise 
de oxigênio e um transplante, o medo dela ñ poder ter uma vida social normal  possa estar só no passado.Não é justo ela viver 
sempre na incerteza, medo, preocupação, angústia , sabendo que existe o orkambi , que pode melhorar sua saúde 
consideralvelmente como já faz em outros paises.Eu como mãe imploro para que voces reflitam e como podem mudar nossas vidas e 
trazer a esperança que trago em meu peito.Temos o direito a um tratamento digno, está na constituição que temos o direito a saúde 
e å vida.Quanto custa uma vida?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon enzimas pancreáticas Pulmosime , Positivo: Creon ajuda na absorção de 
ƴǳǘǊƛŜƴǘŜǎ Ŝ ǊŜǇƻǊ ŜƴȊƛƳŀǎ ǇŀƴŎǊŜłǘƛŎŀǎ tǳƭƳƻȊƛƳŜ ŀƧǳŘŀ ƴƻ ǇǊƻŎŜǎǎƻ ŘŜ άǉǳŜōǊŀǊέ ƻ ƳǳŎƻ ŜǎǇŜǎǎƻ Řƻ ǇǳƭƳńƻ Σ bŜƎŀǘƛǾƻΥ bŜƴƘǳƳ 
desses medicamentos faz a doença parar de progredir dia a dia 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que as pessoas têm o direito à ter acesso aos medicamentos que ajudam a melhorar a sua qualidade de vida. 
Sou casado com Amanda Galindo Barreiros Mendes, portadora da Fibrose Cística, mutação delta F508 homozigose. Ela faz instalações 
todos os dias pela manhã e de noite, fisioterapia e antibióticos várias vezes ao ano. Os medicamentos disponíveis atualmente não 
fazem a doença parar de progredir e acompanho que os exames só pioram. O Brasil tem condições de fornecer o medicamento e dar 
esperança de vida para os pacientes e familiares.. vemos os pacientes em fila de transplante de pulmão piora no sistema hepático não 
queremos que a Amanda seja a próxima desta lista .Esse remédio já foi comprovado que além de ajudar a doença parar de progredir 
muitas até melhoraram o quadro clínico.  Hoje em dia a tecnologia está avançada a medicina está avançada está na hora de 
tomarmos vantagens de remédios que ajudam na melhora e progressão de uma doença tão séria que eh a fibrose cistica Imploro que 
olhem com outros olhos e ajudem nossos familiares a ter mais expectativa de vida e que a gente possa sonhar em ter filhos e ter 
filhos e viver normalmente 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon e pulmozine , Positivo: Creon ajuda na absorção dos nutrientes evitando 
diarreias e desnutrição e reposição das enzimas pancreaticas , Negativo: Não faz a doença parar de progredir 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo tratamento para as famílias são  esperanças  que enche o coração. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas, Positivo: Evolução e estabilidade  do quadro clínico. Ganhou peso e o 
crescimento a cada dia se desenvolve, Negativo: Falta remédio na rede pública  e o tratamento desanda. Volta as internações 
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para os pacientes com fibrose cística pois tratam a doença e não seus sintomas. 
Além disso, tem sido usados em outros países com sucesso considerável. 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avó de Tiago Buarque Muller , esse remédio precisa-se para uma qualidade de vida, para meu neto e todas as 
crianças com FC, como também saúde e qualidade de vida para a família, pois o tratamento aliviará os sofrimentos do paciente e 
família.                                                        É um direito constitucional do cidadão brasileiro, ter liberdade para estudar, trabalhar... e 
crescer na vida, fazendo uso de tudo o que a medicina lhe pode proporcionar para ser um cidadão que ajude a construir o Brasil e o 
mundo, com qualidade na sua saúde. Este remédio proporcionará aos FC estender sua vida com qualidade.  

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

foto

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho Felipe faleceu com 25 anos com fibrose Cistica,sem poder ter acesso a medicações novas ou ao 
transplante,seu sonho era simplesmente Respirar e VIVER, infelizmente ele não está aqui para lutar por novos medicamentos,mas 
espero q a nova geração e os q aqui estão consigam um tratamento digno em respeito as suas Vidas,eles devem e merecem Viver,e 
essas medicações é um avanço fantástico no tratamento da fibrose Cistica.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes teriam maior qualidade de vida. Diminuiriam as internações e cútis com medicações.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina 10 milVitamina dekasSolução salina 7%, Positivo: A pancreatina ajuda na 
absorviam-se alimentoS evitando a perda de peso.Solução salina liquidifica as secreções facilitando a saída de secreções e evitando 
infecções respiratórias.Vitamina dekas repõe as vitaminas em deficiência evitando outros agravos de saúde., Negativo: Sobrecarga de 
alguns órgãos por uso prolongado de medicações.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação salva vidas! 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  remédio é fundamental para o tratamento da Fibrose Cística, uma doença extremamente grave e com prevalência 
considerável no país. O papel do Sus na promoção e manutenção da saúde será altamente prejudicado sem a inclusão dessa 
medicação nas novas diretrizes. E vidas serão perdidas

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que o medicamento Lumacaftor/ Ivacaftor  tem que ser fornecido aos portadores de fibrose cistica elegíveis a 
ele por ser , nesse momento,  a única solução para que essas pessoas tenham uma vida minimamente normal. Sou tia de uma linda 
moça fibrocistica de 18 anos e já a presenciei em crises, em dores, em sofrimentos, que eu nos meus 71 anos bem vividos, nunca vivi. 
Ver minha sobrinha  querer respirar, o ar que não seja emprestado, sem ter uma crise assustadora de tosse é meu desejo desde que 
ela foi diagnosticada.Por isso,  peço encarecidamente aos que tem esse poder de decisão: NÃO RETIREM DELA E DOS OUTROS 
PORTADORES DE FIBROSE CISTICA O DIREITO À VIDA !

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esses medicamentos são de extrema importância para pacientes portadores de fibrose cística, sendo que nos EUA e na 
Europa já foram comprovados e inclusive  estão a disposição e alcance dos pacientes com essa síndrome. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque a pessoa depende deste remédio para viver

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma portadora de Fibrose Cística, Raissa de Oliveira Buckener, hoje com 23 anos, foi dedcoberta ao nascer, 
com dias de vida teve que passar por uma cirurgia do íleo meconio, e até hoje é uma luta interminável pela sobrevivência da minha 
filha, usos de inúmeros medicamentos, inúmeros internamentos, cuidados intensos até hoje, seguindo um tratamento que é a unica 
forma de sobrevivência para os portadores de FC, vivemos nessa busca por uma medicação qus venha contribuir com a vida de 
nossos filhos, sabemos que ela não é novidade nos outros países, e que seus benefícios são grandes para a qualidade e expectativa de 
vida dos portadores, as familias não possuem condições para manter o tratamento, a única esperança é que entrem para o SUS. Um 
único medicamento pode diminuir a quantidade enorme de remédios que eles fazem uso, trazendo até mais benefícios. Nossos filhos 
merecem viver, merecem crescer e ter uma vida saudável, merecem tem seus sonhos realizados e esse medicamento pode 
proporcionar a eles uma melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas (Creon), Soro fisiológico, Berotec, Alfadornaze, Tobramicina, 
Azitromicina, Ursacol, Voriconazol, Levofloxacino, Bactrim, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Ceftazidima, Meropenem, Prednisona, 
Pantoprazol / Omeprazol, Avamys, Alenia, Budecort, Symbicort, Sulfato de Sabutamol, Adeks, Susten, EnergyZip, Whey protein e 
TCM, entre muitos outros medicamentos que já foram usados ao longo da vida. , Positivo: Creon: auxilia na digestão alimentar, pois, 
nosso pâncreas não produzem as enzimas pancreaticas.Soro fisiológico e Berotec: inalatórios que auxiliam na abertura dos 
brônquios. Alfadornaze e Tobramicina: medicamentos inalatórios, o Alfadornaze umidifica e quebra o muco espesso produzido pela 
CFTR, facilitando a sua eliminação. Tobramicina combate as bactérias resistentes como Pseudomonas entre outras.Azitromicina: age 
no processo anti inflamatório do pulmão e como antibiótico.Ursacol: combate a inflamação no fígadoVoriconazol: antifungico 
combate como por exemplo o fungo aspergilus.Levofloxacino, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Bactrim, Meropenem, Ceftazidima: 
antibióticos usados via oral e via endovenosa no tratamento e combate as bactérias como por exemplo Pseudomonas, Estafilococos, 
Streptococcus, entre outras, que causam piora em nosso quadro clínico, diminuindo nossa função pulmonar.Prednisona: corticoide 
usado para tratamento da asma bronquite e antifungico.Pantoprazol / Omeprazol: usado para tratar da acidez do aparelho 
digestivo.Avamys, Budecort, Symbicort, Alenia e Sulfato de Sabutamol: usados no tratamento da asma e bronquite.Adeks: 
suplemento vitaminicoSusten, EnergyZip, Whey protein, TCM: suplementos usados para obtenção e absorção de nutrientes., 
Negativo: O efeito negativo é a quantidade de medicamentos utilizados, o tempo e o dinheiro que são gastos com todos eles sendo 
que um ou dois medicamentos mais atuais e mais eficazes podem trazer um benefício e qualidade ainda maior em suas saúdes e para 
a vida deles. 
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28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou Maria Teresa Correa, tenho 13 anos e sou paciente de fibrose cística, tenho a mutação delta F508 em homozigose, 
fui diagnosticada com 1 mês e meio de vida pelo teste do pezinho.Quero que forneça esse medicamento pois vai me ajudar e ajudar a 
todos os pacientes a terem uma qualidade de vida melhor. Por conta da doença tenho dificuldade de absorção dos alimentos e acabo 
tendo muitas dores na barriga e enjoo com frequência (todos os dias), às vezes, tenho que faltar aula ou sair dela porque não estou 
me sentindo bem... e isso acaba sendo ruim para meu aprendizado, ou até em festas e passeios acabo deixando de aproveitar por 
causa do mal estar.Também tenho cansaço respiratório, às vezes, e não é nada bom.Tenho um irmão gêmeo, que também tem 
fibrose cística, só que o principal problema dele é tosse, tem noites que todos da casa não conseguem dormir, ele fica muito cansado, 
tem vezes que até chega a vomitar muita secreção do pulmão e perde aula por conta disso. Nós dois temos muita dificuldade de 
crescer e ganhar peso, a nutricionista pede para tomarmos uma certa quantidade de suplementos, e infelizmente nem sempre dá 
para cumprir, porque é muito insuportável tomar muito suplemento, e ouvi relatos de pessoas que tomaram esse remédio e ficaram 
bem melhores, ganhando peso, crescendo, tenho uma melhora na qualidade de vida, esse remédio é algo muito importante, nós 
iremos ter uma grande melhora nos aprendizados, vamos dormir tranquilos, e até mesmo ir a mais passeios, nós pacientes 
merecemos uma boa qualidade de vida como as outras pessoas, ficarei muito grata, fará uma enorme diferença na minha vida, na 
vida do meu irmão e de muitas outras pessoas.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PancreatinaAlfadornaseTobramicina InalatóriaAerolinSuplemento vitamínico GamADEKsNutridrink 
Compact 1.5Colistimetato de sódio para inalaçãoAzitromicinaVonauBuscopan compostoMuvinlax, Positivo: São remédios que 
amolecem o muco espesso do pulmão, diminuem as infecções respiratória, ajudam a controlar o cansaço do pulmão, ajuda com a 
digestão dos alimentos, ajuda a manter um suporte nutricional necessário., Negativo: A cada tempo que passa só aumenta a 
quantidade de remédio, isso é muito cansativo, além do mais a doença fica pior a cada ano.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se existe a possibilidade de uma qualidade de vida melhor, e qualquer outro benefício deve ser incorporado.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Inúmeras vidas dependem desta medicação e devem recebe-la.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há muitos pesdoas precisando destes medicamentos. Pare de fazer politicagem com a vida.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Segundo amigos que possuem filhos com tal condição esses medicamentos são de extrema importância para o 
tratamento de FC

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo ser humano tem direito a saúde e principalmente a VIDA.Este medicamento irá salvar muitas VIDAS.A ViDA não 
tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque porque creio  que não  devemos negar o direito de viver a qualquer ser humano até porque o imposto 
arrecadou no país em que vivemos tem toda a verba disponível pra ajudar os integrantes desta nação...

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ensina,pulmosime,tobramicina,colestimetato, sabultamol,seretide , Positivo: Ensina: 
absorve o nutriente alimenticioPulmosime:fluidifica, Negativo: Não  a efeito negativo pois ele ajuda a ter uma qualidade de vida 
melhor é com a ajuda deste novo medicamento ficará melhor pois não irá curar a doença  porém orar nós dar uma qualidade de vida 
melhor

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois todo mundo tem direito a vida e sabemos que tem criaças que fazem uso dessa medicação  e tem uma 
qualidade de vida melhor. Por isso estamos aqui para lutar pelo direito do nosso filho e pacientes do fc

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas .pulmozime.antibiotico.sabutamol.seretide.colestimetato.tobramicina.salinas, 
Positivo: Enzimas abesorve os nutrientes .antibiotico combate as bactérias pulmozime.antibiotico.sabutamol.seretide.colestimetato 
fluidifica, Negativo: Mesmo fazendo uso de todas essa medicação nao temos um efeito positivo .pois ele faz uso de gastostomia e 
suplementos para tentar ganha um peso adequando. Qundo faz os antibioticos  oral mesmo assim durante o ano tem varias 
internações  para o uso de antibiótico venoso pois os via oral so faz efeito no momento 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a incorporação do medicamento poderá mudar para muito melhor a realidade de quem tem fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento retardará o processo da doença e ajudará na qualidade de vida dos pacientes que possuem a mesma.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento melhora a qualidade de vida de quem tem fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um remédio essencial à vida digna de crianças com fibrose cistica.Um remédio que interrompe o progresso de uma 
doença terrível.  A dignidade da pessoa humana é o fundamento base da nossa Constituição,  e nela se prevê a necessidade de, 
dentre os humanos,  priorizarmos a criança. Deixar uma criança que poderia ser saudável adoecer e desenvolver sintomas da fibrose 
cistica por falta de medicamento é inconstitucional naquilo que a Constituição mais preza,  além de ter um impacto extremamente 
negativo na sociedade. Ver uma criança degenerar por falta de um tratamento possível é uma dor insuportável não só para pais e 
avós,  mas para os colegas de classe,  também crianças,  que crescerão sem entender a lógica perversa da vida em seu país. Não 
queremos dar esse exemplo a nossos filhos.  Queremos que acreditem que o seu país cuida de suas crianças e assim, se tornem 
adultos confiantes em depositar sua vida e suas habilidades aqui.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Crianças dependem deste medicamento para viver uma vida com mais qualidade. Em um momento como esse que 
estamos vivendo, porque tirar algo? se podemos acrescentar algo melhor na vida das pessoas!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois esse medicamento irá falicitar o tratamento de pacientes com FC aqui no Brasil e ele precisa ser 
fornecido pelo SUS porque muitas pessoas não têm condições financeiras para comprar esse remédio.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento irá ajudar muitas crianças e pessoas que não tem outra opções de tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu discordo totalmente do Conitec, pois esse medicamento vai facilitar bastante no tratamento de pacientes com 
Fibrose Cística no Brasil e que não têm condições financeiras para compra-lo se não for fornecido pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozayme, Colomicina, Azitromicina, Tobramicina, Creon., Positivo: O Creon é essencial para a 
digestão da alimentação do paciente com FC. Os outros medicamentos ajudam no controle das bactérias que se proliferam no 
pulmão se não utilizados., Negativo: Todos os medicamentos que utilizo não apresentam efeitos negativos para mim.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de extrema importância este medicamento para a melhoria da qualidade de vida do fibrocístico. Melhoria e 
expectativa de vida. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois todo mundo tem direito a vida e sabemos que tem criaças que fazem uso dessa medicação  e tem uma 
qualidade de vida melhor. Por isso estamos aqui para lutar pelo direito do nosso filho e pacientes do fc

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas .pulmozime.antibiotico.sabutamol.seretide.colestimetato.tobramicina.salinas, 
Positivo: Enzimas abesorve os nutrientes .antibiotico combate as bactérias pulmozime.antibiotico.sabutamol.seretide.colestimetato 
fluidifica, Negativo: Mesmo fazendo uso de todas essa medicação nao temos um efeito positivo .pois ele faz uso de gastostomia e 
suplementos para tentar ganha um peso adequando. Qundo faz os antibioticos  oral mesmo assim durante o ano tem varias 
internações  para o uso de antibiótico venoso pois os via oral so faz efeito no momento 

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Desejo remédio pra resolver a fibrose do meu netoHoje ele só toma medicação paliativa

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo e peço para não deixem que os pacientes de fibrose cística fiquem sem a medicação que tanto sonham. 
Eles apenas pedem para ter o direito de respirar, uma vez que muitos pacientes passam seus dias com sensação de sufocamento 
devido as consequências de várias pneumonias repetidas que acabam prejudicando o pulmão, quanto mais o tempo passa, pior fica a 
função pulmonar. A medicação utilizada atualmente trata apenas os sintomas e não a doença. Contudo, a nova medicação 
lumacaftor/ivacaftor vai corrigir o defeito da proteína e fazer com que a doença não avance mais. O direito a saúde é um dever do 
Estado.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pumozyme  Creon sabutamol  tobramicina , Positivo: Pumozyme - faz com que a 
secreção fique menos espessaCreon - evita a perda de gordurassabutamol - abre as vias aéreas tobramicina -  antibiótico para conter 
as bactérias, Negativo: Essa medicação apenas trata as consequências da doença e assim ela continua progredindo. Não corrige o 
defeito da proteína causadora da doença.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo,  A Fibrose cística é uma doença progressiva e todas as medicações que são indicadas para o tratamento da fibrose 
cística são apenas paliativas, não traz a cura, a doença continua avançando, por isso é necessária a disponibilização dessa nova 
medicação que são reguladores da proteína CFTR, que praticamente será a cura da doença, a doenaça não avançará mais. A sensação 
de saber que um dia seu pulmão não te fornecerá mais oxigênio e que terá que ficar em uma fila de transplante é o pior sentimento 
de um ser humano. O direito a vida é garantido por nossa Cosntituição. O remédio só chegará nas mãos dos pacientes se for 
disponibilizado pelo SUS.É uma vida inteira de luta aguardando e sonhando com essa medicaçãoVai livrar muitos pacientes das 
diversas internações e do exaustivo tratamento diário que não cura, apenas da um pouco de qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pumozyme -Creon - sabutamol - tobramicina e Novasource, Positivo: Pumozyme - faz com que a 
secreção fique menos espessaCreon - evita a perda de gordurassabutamol - abre as vias aéreas tobramicina - para conter as bactérias, 
Negativo: Estes medicamentos não impedem o avanço da doença, ela continua progredindo para piora da função pulmonar, entre 
outras complicações.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Pode salvar vidas 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Com antibiótico, Positivo: Ajuda a controlar a bactéria, Negativo: Como é muito forte 
prejudica a saúde

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibiótico, Positivo: Ajuda no combate da bactéria, Negativo: Prejudica a saúde

Página 1113 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, não concordo 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, E necessário proteger aqueles que são portadores de doenças graves. E direito de todos

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O Direito à Saúde e a Vida acima de tudo.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Lendo todo o relatório da Conitec, eu discordo, do parecer inicial da não incorporação do Orkambi ao SUS. O parecer 
desfavorável da conitec para esse medicamento além de imoral é desumano, uma medicação que vai salvar VIDAS! A fibrose cística é 
uma doença genética causada por alterações no gene chamado CFTR,  qual provoca desequilíbrio  na concentração de cloro e sódio 
nas células  que produzem as secreções do corpo como muco e suor a doença afeta os órgãos reprodutores, pâncreas,  fígado, 
intestino e pulmões.O Orkambi já é usado em outros países, como EUA, e outros países da Europa, onde os pacientes tiveram 
melhoras muito significativas, em relação às exacerbações pulmonares, função pulmonar e parte digestiva. Muitos pacientes relatam 
que conseguiram ficar longe, do uso de antibiótico, que é o grande companheiro dos pacientes com fibrose cística. Além disso, os 
pacientes diminuíram as internações, as pneumonias de repetições, e consequentemente pegaram menos bactérias, que em muitos 
casos, acabam levando o paciente a óbito, por serem bactérias multirresistentes.Sabemos que a Fibrose Cística é uma doença rara, 
genética, crônica, progressiva e sem cura. No relatório apareceu que o SUS disponibiliza aos pacientes: enzimas, alfadornase, e 
tobramicina . Conhecendo um pouco da doença e dessas medicações apontamos a seguir, para que serve cada medicação dessas: 
Tobramicina é um antibiótico, usado para combater vários tipos de infecção bacteriana; enzimas servem para auxiliar na digestão; 
alfadornase serve para fazer inalação, com o objetivo de deixar a secreção do pulmão e vias respiratórios menos espessa, facilitando 
sua expectoração. Desta forma, as medicações que o SUS oferece hoje, servem para tratar os sintomas decorrentes da doença. O 
Orkambi é uma medicação única, pois, ele serve para corrigir o gene defeituoso causador da doença, agindo diretamente na célula 
defeituosa, onde tudo começa, ou seja, na raíz da doença. O ORKAMBI tem a função de deixar a secreção menos espessa, consistente 
e pegajosa, o que vai tornar mais fácil, o paciente eliminar secreção. Sendo assim não têm como comparar essa medicação, com o 
que, já está disponível no SUS, elas têm função e efeito muito diferentes uma das outras.  É fe extrema importância a incorporação do 
Orkambi aos Sus, ele vai estagnar a doença, não vai deixar a doença avançar, e com isso a saúde e a qualidade de vida dos pacientes, 
vai melhorar  muito. Sem contar que desta forma, a expectativa de vida vai aumentar, considerando que hoje aqui no Brasil ela é 
muito baixa.  Por isso não dá mais para esperar, a doença avança, ela progride. Temos PRESSA. É muito sofrimento para toda a 
família,  se coloquem no lugar do outro por favor,  sejam mais humanos...analisem se fosse familiar seu. Um dos motivos para a não 
incorporação do Orkambi aos SUS,   que no meu ponto de vista, e de todos os interessados no assunto pesou bastante foi a questão 
Řƻ άŀƭǘƻ ŎǳǎǘƻέΦ /ƻƳƻ ǎŜ ǇƻŘŜ ƧǳǎǘƛŦƛŎŀǊ ƛǎǎƻΣ ǇŜǎǎƻŀǎ ƴńƻ ǎńƻ ƳŜǊŎŀŘƻǊƛŀǎ ǇŀǊŀ ǎŜǊŜƳ ǘŀȄŀŘŀǎ ŜƳ ǇǊŜœƻΦ 9ǎǘŀƳƻǎ ŦŀƭŀƴŘƻ ŜƳ ǎŀƭǾŀǊ 
ǾƛŘŀǎΣ Ŝ ǉǳŀƴŘƻ ŜƴǘǊŀƳƻǎ ƴŜǎǎŜ ǉǳŜǎƛǘƻΣ  ƴńƻ ǘŜƳ ŎƻƳƻ ŎƻƭƻŎŀǊ ǇǊŜœƻΣ ǉǳŀƴǘƻ ǾŀƭŜ ǳƳŀ ǾƛŘŀΣ ŀǘŞ ǉǳŀƴǘƻ ǎŜ ǇƻŘŜ άƎŀǎǘŀǊέΣ ǇŀǊŀ 
salvar uma vida. Isso é desumano, e inconstitucional. Na Lei Maior, que é a Constituição Federal, está escrito bem claro no seu artigo 
мфс ά ŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎΣ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ ƳŜŘƛŀƴǘŜ ǇƻƭƝǘƛŎŀǎ ǎƻŎƛŀƛǎ Ŝ ŜŎƻƴƾƳƛŎŀǎ ǉǳŜ ǾƛǎŜƳ Ł ǊŜŘǳœńƻ Řƻ ǊƛǎŎƻ 
ŘŜ ŘƻŜƴœŀ  Ŝ ŘŜ ƻǳǘǊƻǎ ŀƎǊŀǾƻǎΣ Ŝ ŀƻ ŀŎŜǎǎƻ ǳƴƛǾŜǊǎŀƭ Ŝ ƛƎǳŀƭƛǘłǊƛƻ Łǎ ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇŀǊŀ ǎǳŀ ǇǊƻƳƻœńƻ Σ ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ 
Desta forma, o Estado tem o DEVER de fornecer essa medicação, a todos os pacientes de fibrose cística. Deixamos claro, que como é 
uma doença rara, essa medicação não é para todo mundo, serão em torno de 800 pessoas no país todo, que serão beneficiadas , ou 
seja, algo que pode sim ser pago pelo governo. Também está assegurado, em várias outras leis, além da Constituição Federal, o 
direito a vida digna a todo cidadão, o direito a vida e a saúde. Então, não importa que se é caro, essa medicação precisa chegar, aos 
pacientes que necessitam fazer uso dela. Uma vida não tem preço. Toda pessoa é única. Toda vida importa. Toda pessoa é 
insubstituível! Não dá mais para aceitar perder vidas para uma doença que hoje existe tratamento e simplesmente está sendo negado 
pelo alto custo. Isso é inadmissível. Como justificar a perda de VIDAS,  por falta de medicamento que existe sim.Orkambi já! Temos 
pressa! A vida não espera! A doença Avança! Progride! A vida de muitos brasileiros dependem dessa medicação! Pelo direito de uma 
vida digna! Orkambi já!

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito à saúde é uma garantia constitucional, e a distribuição desses remédios salmsalvam vidas. É uma vida não tem 
preço. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pois é um medicamento favorável ao tratamento de fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo por que a longevidade e qualidade de vidas dos portadores de Fibrose Cistica está diretamente ligada á uma 
medicação tão eficaz quanto Lumacaftor

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, alfadornase, creon 25000, colimicina, ursacol, insulinas, inalações com 
soro fisiologico junto com Berotec, GomAdeks, suplementação alimentares, e todos os equipamentos necessários para realização do 
tratamento, Positivo: dos efeitos positivos é que, embora é uma quantidade muito grande de medicação diária, possibilita que haja 
uma diminuição da progressividade da doença que poderia muito bem ser resolvida com o advento desta nova medicação, entendo 
até que o custo seria  menor para o governo, Negativo: dos efeitos negativos é a grande quantidade de medicação a ser tomada 
diariamente trazendo efeitos colaterais e sobrecarrega o dia a dia para efetivação de todo tratamento

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, esse medicamento ajuda a parar a progressão da doença

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho inadimissível que esse remedio ainda não esteja disponível no SUS. Sendo q é um remedio que pode salvar muitas 
vidas!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se existem remédios para tratar os pacientes é uma questão de humanidade liberar para os pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos estão aprovados e sendo utilizados em outros países dando sobrevida e qualidade de vida aos 
pacientes. Está inclusive aprovado pela ANVISA no Brasil

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A qualidade de vida do cuidador que é apto ao mercado de trabalho será enorme para nossa economia.  Ao paciente 
maior.qualidade de vida é.menor custo de.internacao apara o estado e ou município.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, é fundamental que esse medicamento seja distribuído pelo SUS, para que os pacientes que sofrem da doença fibrose 
cística possam ter qualidade de vida e esperança de diminuição do sofrimento que passam hoje, principalmente com a falta de ar e 
tosse forte. Só quem conhece alguém que tem sabe o sofrimento que eles passam.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho sobrinhos gêmeos (13 anos) com fibrose cística, gostaria que eles tivesseM a mesma oportunidade de qualquer 
cidadão brasileiro de crescerem com qualidade de vida e acesso à saúde integral e igualitária. Além de lutar pela saúde deles, sinto 
que estou lutando pela felicidade completa de toda minha família, somos um só coração e não teremos VIDA sem eles. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importante para os pacientes com FC. Quanto vale uma vida?

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos essenciais à vida devem ser de direito da população geral. Todos têm direito à saúde e à vida. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo porque é preciso sempre ter direito à vida.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço paciente que tem esse problema e presencio sua dificuldade na luta contra a doença.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avó de Maria Flor, fibrocística com um ano e nove meses de idade. Sei da importância das medicações para minha 
neta continuar viva e sorrindo. Ela depende dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, dekas plus, antibióticos e tratamentos em uti., Positivo: São medicamentos que 
trata os sintomas e não a causa., Negativo: Grande quantidade de medicamentos por dia

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço paciente que tem esse problema e presencio sua dificuldade na luta contra a doença.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avó de Maria Flor, fibrocística com um ano e nove meses de idade. Sei da importância das medicações para minha 
neta continuar viva e sorrindo. Ela depende dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, dekas plus, antibióticos e tratamentos em uti., Positivo: São medicamentos que 
trata os sintomas e não a causa., Negativo: Grande quantidade de medicamentos por dia

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço paciente que tem esse problema e presencio sua dificuldade na luta contra a doença.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O Ministério da saúde  Brasileira,o nosso País tem por obrigação em nossa constituição zelar e proteger  os  filhos da 
pátria Brasileira, pergunto e  se fosse um filho de vocês que  estão negando este  remédio  seria  qual sua posição.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida é mais importante que burocracias e interesses econômicos

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode auxiliar muito na qualidade de vida dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação mudará a qualidade de vida de todos acometido dessa doença, por isso, é extremamente necessário a 
incorporação desse medicamento. Acompanho o caso a filha da minha amiga desde que nasceu há 20 anos, que traz muita dor e 
sofrimento com as inúmeras internações e impedindo que ela tenha uma vida normal acadêmica e profissional. É essa importância se 
dá porque não existe nenhuma outra medicação paleativa no SUS que a substituísse 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em 03/03/2010 nasce minha sobrinha, minha afilhada Maria Clara Abreu Peixoto, e foi um dia lindo, tão esperado, 
desejado, e ela chega para unir a família, branca igual a neve, com um olhar e um sorriso único, levamos ela para casa, enchemos de 
amor, carinho, toda a atenção já era voltada para ela sem ao menos nós sabermos o que estava por vim, pois nós não conhecíamos 
tão pouco se passava por nossa mente que ela tinha Fibrose Cística.Os dias foram passando, e nós ali do lado, cuidando, amando, 
babando por nossa menina, porém algo acontecia mas nós não sabíamos o que era, ela suava tanto, ficava com um tipo de crosta de 
sal, mas até então era normal, até que com 15 dias ela apresentou uma febre, levamos ao pediatra que não identificou nada de 
anormal. Até que aos 28 dias de nascida, ela já estava apresentando uma tosse que não parava, e ela em casa em uma dessas tosses, 
Ŝƭŀ ǇŀǊƻǳ ŘŜ ǊŜǎǇƛǊŀǊ Ŝ ŦƛŎƻǳ ǊƻȄŀΣ ǾƻƭǘƻǳΣ ŎƻǊǊŜƳƻǎ ǇŀǊŀ ƻ ƘƻǎǇƛǘŀƭ ά/Ibέ Ŝ ŀƭƛ ŦƛŎƻǳ ƛƴǘŜǊƴŀŘŀ ƴŀ ¦¢L ǇƻǊ мл Řƛŀǎ ƻƴŘŜ ƻǎ ƳŞŘƛŎƻǎ 
trataram como bronquiolite, teve alta e levamos novamente nossa menina para casa. A tosse continuava, o pediatra passou um 
remédio para nebolizar todos os dias, e se passou os dias até que chegou 24/05/2010, aniversário da irmã, tínhamos feito um bolinho 
só para nós de casa, e nesse dia ela deu tanta tosse, tanta que novamente de uma parada, ficou roxa, cortamos o bolo da irmã 
ŎƻǊǊŜƴŘƻΣ Ǉƻƛǎ ǘŀƳōŞƳ ŜǊŀ ǳƳŀ ŎǊƛŀƴœŀ Ŝ ŎƻǊǊŜƳƻǎ ƴƻǾŀƳŜƴǘŜ ǇŀǊŀ ŀ ŜƳŜǊƎşƴŎƛŀ Řƻ ƘƻǎǇƛǘŀƭ ά/IbέΣ ŦƛŎŀƳƻǎ Ł ƴƻƛǘŜ ŜƳ ŎƭŀǊƻ ŎƻƳ 
ela e com minha irmã, a mãe da Clara, e para piorar não podíamos entrar, e ficamos eu e meu cunhados desesperados do lado de 
fora sem saber o que fazer. Teve mais uma vez ter que ficar internada.Foram quase 2 meses dentro da UTI e parecia que os dias não 
passavam. Em um dia o pediatra dela, chegou para nós e falou que não tinha mais o que fazer, a não ser esperar em Deus, e assim 
fizemos, e graças a Deus ela melhorou, teve que tomar sangue, enfim melhorou, teve alta, novamente levamos nossa menina para 
casa.Dias depois levamos na consulta do pediatra que nos indicou a pneumologista (Drª. Fatima Pombo) que foi é ainda até hoje é um 
anjo em nossas vidas, principalmente para Clara, a pneumologista que já havia conversado com o pediatra, de imediato encaminhou 
nossa menina para o Instituto Fernandes Figueira para fazer teste do suor, e lá fomos nós. Após alguns dias, o hospital ligou 
solicitando nosso retorno pois o exame dela havia dado positivo para Fibrose Cística, ali dava-se início a nossa luta.Várias internações, 
vários medicamentos, várias nebulizações, lembro-me como se fosse hoje o primeiro suco de laranja, a primeira papinha, os primeiros 
passos, as primeiras palavras dela. O 1º primeiro aniversário foi da cinderela, o 2º foi da Minnie, ela é muito importando para todos 
nós, Deus permitiu que ela viesse ao mundo para trazer lua e paz para as nossas vidas.O sonho de todos os pais, irmãos, tios, avós, 
parentes e amigos de quem tem alguém com fibrose cística na família é que esse medicamento seja liberado, para que não somente 
minha menina, mas todos os pacientes com fibrose cística seja criança, adolescente, adultos possam ter uma chance de uma vida 
melhor, uma vida mais longa. Eu não aguento mais ver o sofrimento dela e dos pais.Com tudo que ela vem passando, principalmente 
nesse ano, tomando muitos medicamentos venoso fortíssimo é uma criança feliz. Com todo respeito a vocês representantes da 
Conitec, não devem saber é isso, o que é ter um pedacinho seu com essa doença, o que é perder um filho para essa doença, só sabe 
quem tem. O valor dessa medicação não se compra com a vida de um ser humano.Vocês não sabem, não imaginam a importância o 
valor, que essas crianças, esses adolescentes, a todos que tem a fibrose cística tem para seus familiares.Maria Clara, ela é tudo de 
bom em nossas vidas, cada momento, minuto vivido perto dela é muito importante, é especial. Eu amo muito essa criança, para ela 
eu sou a dinda maravilhosa, cada palavra que ela me diz eu guardo, sabem porquê?  Porque eu não sei até quando vou ouvir isso; 
(Dinda Te amo, dinda você é linda, dinda você é maravilhosa, dinda compra um presente para mim, dinda me dá um brinquedo, dinda 
me dá um celular). Teve uma vez que eu fui com a mãe dela, ela era pequenina ainda, nos fez pagar mico mas para ela tudo vale, 
quando ela viu o vestido da Frozen, fez agente comprar, quando ela experimentou não quis tirar o vestido a moça do caixa teve que 
registrar o vestido no corpo dela, aquele dia para ela, foi muito importante. Assim teve vários outros dias que ela fez agente comprar 
vestidos das Chiquititas, da Bela, da Cinderela, da Barbie. Quando nós íamos na Drª Fatima Pombo (pneumologista), ela chegava 
sempre chegava no consultório com alguma coisa, porque passávamos em alguma loja e ela queria algo, ai claro que eu comprava, 
mesmo com minha irmã reclamando rsrs, e eu até hoje falo, prefiro gastar com brinquedo que ela quiser do que com remédio, 
sempre gastando muito com antibióticos.Essa criança noz fax feliz, nos faz pessoas melhores, ela adora o churrasco da Tabatá. Sabe 
eu acompanho essa criança desde a barriga da mãe, fui nas consultas, estava no dia do nascimento dela, estamos juntos desde que 
descobrimos que ela ia vim a esse mundo e espero continuar por muito tempo.Por esse motivo deixo o meu apelo para que vocês 
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gente grande da saúde pense e repense nessas crianças, nesse povo que tem a fibrose cística. Não deixe de dar o direito a elas de ter 
uma via melhor, de realizar seus sonhos, de poderem completar 15 anos, de ser mãe, de ser pai, de estudarem, de se formar, de 
trabalhar e formarem familiares, eles merecem e devem ser respeitados como qualquer outro ser humano, como qualquer outra 
pessoa com qualquer outro tipo de doença que hoje é atendida pelo SUS, respeitem o direito que cada fibrosecistico tem de ser feliz, 
de viver, de RESPIRAR cada segundo de suas vidas, de ter uma vida melhor, de sonhar.Se coloquem nos lugares de pais e mães, de 
avós, tios (a), madrinhas, familiares e amigos, tendo consciência de poder da uma vida melhor. Vocês têm o poder e o dever de fazer 
isso, liberando as medicações, deixe com que cada mãe, pais familiares possam deitar a cabeça no travesseiro e dormir 
tranquilamente. Lembre-se que esses medicamentos são de muita importância na vida de cada brasileiro incluindo minha menina que 
é portador da fibrose cística. Se seu filho, ou parente de vocês não tem glória a Deus, isso é mais um motivo para dar a chance para 
quem tem, e tem vontade de viver.Deus deu o direito a todos de viver, ninguém tem o direito de tendo recursos, tirar esse direito, 
não fiquem ocultos nessa decisão.Ela ilumina nossas vidas.Ela é a estrela que brilha nas nossas vidas.Ela é tudo, tudo de bom que 
Deus nos deu.Então venho encarecidamente pedi, fazer um apelo, por minha menina e por tantas outras pessoas, que são não 
somente importantes para nós, ela é tudo para nós.Eu tenho certeza que os que tem filhos e não querem perde-lo, assim como nós 
também não queremos perder os nossos. Por isso deixo aqui mais uma vez o meu apelo e pedido de socorro.Tenha a consciência que 
essas pessoas merecem e precisam viver, ter um avida digna, melhor, assim como todos, então por favor pensem bem, pense se fosse 
seu filho, se fosse vocês no lugar de cada pai e mãe.Como diz no artigo 196 da constituição:Art.196. A saúde é direito de todos e 
dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros agravos e ao 
ŀŎŜǎǎƻ ǳƴƛǾŜǊǎŀƭ Ŝ ƛƎǳŀƭƛǘłǊƛƻ Łǎ ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇŀǊŀ ǎǳŀ ǇǊƻƳƻœńƻΣ ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻΦ! ǾƛŘŀ ŘŜǎǎŀǎ ŎǊƛŀƴœŀǎ Ş ŎƻƳƻ ƻ ŦƛƭƳŜ ά! 
р Ǉŀǎǎƻǎ ŘŜ ǾƻŎşέ ŀ ǾƛŘŀ ŘŜ ŎŀŘŀ ǳƳ ŎƻƳ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀ ǎŜ ǊŜǎǳƳŜ ƴŜǎǎŜ ŦƛƭƳŜΦ hōǊƛƎŀŘƻ ǇƻǊ ƴƻǎ ƻǳǾƛǊΦ

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Sim, tenho contato desde que minha menina nasceu.Aaerolin, busonide, salinas, pulmozyne, enzimas, 
e os antibióticos inalatórios, o colestimetato e o tobramicina; e ainda tem os outros que são comprados pelos pais; luftal, vitamina 
para estimulo do apetite, vitamina D, ômega 3, complexo vitamínico (MVW ou Dekas Plus), que é importado, caro e de difícil acesso., 
Positivo: O aerolin é um bronco dilatador, para que depois venham as  nebulizações, com salinas e o  pulmozyne, esse age no pulmão 
fazendo o muco ficar mais lubrificado para não ficar agarrado no pulmão e ser eliminado com a ajuda da fisioterapia, o que nem 
sempre acontece dependendo do estado do paciente. A enzima é para repor o pâncreas não produz, os antibióticos inalatórios 
quando são usados são para tratar infecções. Os remédios de enjoo, o Luftal a Clarinha toma por conta da digestão, e ela tem muito, 
muito gases, a vitamina D e o ômega 3 e para complementar o que falta por ela não conseguir absorver tudo dos alimentos assim 
como o complexo vitamínico. , Negativo: enjoo

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como não incorporar um medicamento tão importante para o tratamento dessa doença tão cruel,pois ele é a 
alternativa quem sabe,até de curar muitos pacientes,pois ele age no gene defeituoso do paciente,meu filho é portador desta doença 
e farei de tudo que esse medicamento seja incorporado pelo SUS,só alguém sem coração pra proibir algo tão importante para 
sobrevidas ou até mesmo a cura dos pacientes !!!!!!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, ESSE MEDICAMENTO NÃO É EXPERIMENTAL. JÁ FOI APROVADO PELA FDA (AGÊNCIA REGULADORA DOS EUA) E 
TAMBÉM PELA ANVISA.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Sim, tenho contato desde que minha menina nasceu.Aaerolin, busonide, salinas, pulmozyne, enzimas, 
e os antibióticos inalatórios, o colestimetato e o tobramicina; e ainda tem os outros que são comprados pelos pais; luftal, vitamina 
para estimulo do apetite, vitamina D, ômega 3, complexo vitamínico (MVW ou Dekas Plus), que é importado, caro e de difícil acesso., 
Positivo: O aerolin é um bronco dilatador, para que depois venham as  nebulizações, com salinas e o  pulmozyne, esse age no pulmão 
fazendo o muco ficar mais lubrificado para não ficar agarrado no pulmão e ser eliminado com a ajuda da fisioterapia, o que nem 
sempre acontece dependendo do estado do paciente. A enzima é para repor o pâncreas não produz, os antibióticos inalatórios 
quando são usados são para tratar infecções. Os remédios de enjoo, o Luftal a Clarinha toma por conta da digestão, e ela tem muito, 
muito gases, a vitamina D e o ômega 3 e para complementar o que falta por ela não conseguir absorver tudo dos alimentos assim 
como o complexo vitamínico. , Negativo: enjoo

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este produto poderia trazer inúmeros benefícios a população

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qualquer terapia que beneficie as pessoas que dela necessitem, será sempre bem vinda. Todos, absolutamente, todos 
têm direito a melhor qualidade de vida. Este medicamento melhora a função pulmonar dos portadores de fibrose cistica, portanto 
libera-lo a todos que dele necessitem é  um dever do Estado.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Deve ser distribuído pelo SUS, pois é um medicamento que tem significativo empenho no quadro do paciente de 
maneira positiva, como estabilizar o desenvolvimento da doença e recuperar parte da função pulmonar, e dos demais orgãos que a 
Fibrose afeta 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Azitromicina, pulmozime, Creon, aerolin spray, alenia, ursacol, busonid, gamADEKs, clavulin, 
prednisona, doxiciclina, bactrin, meropenem inalatorio, rifampicina, tobi, Positivo: Creon ajuda na digestão de alimentos, ursacol 
para o melhor funcionamento do fígado, gamADEKs é suplemento de vitaminas, busonid para o uso nasal de prevenção a renite, 
azitromicina é antibiótico para previnir infecções pulmonares, os demais são tratamentos para o pulmão também em caso de pioras , 
Negativo: Muitos medicamentos, cada um com efeito colateral distinto; o ursacol provoca dores abaixo da costela direita e ate 
amolecimento das fezes; creon causa algumas alterações no sistema imune; alenia dor de cabeça irritação  ou inflamação; etc etc, 
mas nenhum em específico para o tratamento da doença e sim para combater o avanço dela em cada órgão em específico 
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ao conviver com a doença do meu filho percebi quão escassos são os recursos para o tratamento efetivo da Fibrose 
cística. Atualmente, todos os medicamentos disponíveis apenas tratam os sintomas dessa doença terrível e tem muitos efeitos 
colaterais. O lumacaftor/ivacaftor trata a causa da doença e pode promover uma real melhora na qualidade de vida do meu filho. 
Além de qualidade de vida, pode trazer a esperança de que meu filho chegue a vida adulta. Pois não há dor maior do que imaginar 
todos os dias que eu não possa ver meu filho chegar na vida adulta, pela falta de um tratamento realmente eficaz para a doença dele. 
Ou o medo de que ele não sobreviva à próxima infecção pulmonar que ele tiver é devastador. Essa doença é tão debilitante que faz 
uma criança de 2 anos parecer um bebê de 9 meses. Essa medicação não apenas tratará apenas o meu filho, mas a todos na nossa 
família pois nos trará esperança novamente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, acetilcisteína inalatória e xarope, alfadornase, salbutamol, fluticasona 
inalatória, inalação hipertônica, azitromicina, fisioterapia respiratória., Positivo: Pancreatina ajuda no ganho de peso;Acetilcisteína 
fluidifica as secreções que ficam mais fáceis de serem expelidas;Alfadornase quebra o RNA das secreções que ficam mais fáceis de 
serem expelidas;Salbutamol diminui as crises de tosse;Fluticasona inalatória diminui as crises de tosses alérgicas; Inalação hipertônica 
ajuda a expectorar as secreções do pulmão;Azitromicina é um antibiótico usado ininterruptamente para evitar infecções pulmonares 
mais graves;Fisioterapia respiratória deve ser feita duas vezes ao dia para ajudar e expectorar as secreções., Negativo: Pancreatina 
causa constipação, diarreia e dor abdominal;Acetilcisteína inalatória irrita os olhos e o nariz;Alfadornase irrita os olhos e o 
nariz;Salbutamol afeta o crescimento e ganho de peso;Fluticasona inalatória resseca a boca, causa sapinhos, feridas na boca e afeta o 
esmalte dos dentes; Inalação hipertônica irrita os olhos e o nariz e causa erupções na pele;Azitromicina dá dor de estômago, 
constipação e sobrecarrega o fígado;Fisioterapia respiratória consome muito tempo do dia e da noite.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esta medicacao é essencial para tratar esta doença 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou a favor da incorporação 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisa ser liberada

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, uma oportunidade de melhorar a qualidade de vida dos que tem fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação já foi aprovada pela Anvisa, não fornecer o medicamento causará um impacto tanto para quem precisa, 
saúde e financeiramente, e para o estado.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, azitromicina, inalações hipertônicas salinas., Positivo: Pancreatina ajuda 
absorção de gorduras e vitaminas.Azitromicina é um antibiótico eficaz.Inalações hipertônicas salinas melhora na secreção do muco., 
Negativo: Azitromicina efeitos colaterais do medicamento diversos tanto a curto prazo com longo prazo.Pancreatina precisa ser 
tomada em todas as refeições tendo que ajustar a dose constantemente para não causar dores e desconfortos.Inalações demandam 
tempo diário elevado causando um grande impacto na vida de uma criança, tanto nos estudos quanto na vida social.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço  nao sobreviverá  respirando livremente sem ajuda oxigénio  se nao for beneficiada com 
essa medicação .

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Portadores de fibrose cística tem direito a vida e vida não tem preço. Tenho conhecimento de uma portadora que 
utilizou o medicamento e a melhora foi muito significativa. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável a vida que estes medicamentos fazem a doença parar de progredir evitando consequências piores.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá, respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada com 
essa medicação. 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento de extrema ajuda no tratamento. Devemos incorporar no plano de assistência e distribuir o mesmo para 
os pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para o tratamento. Tratar somente os sintomas, não garante uma vida plena aos 
pacientes e seus familiares.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho faz uso do orkambi e teve grandes resultados 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, orkambi...., Positivo: Ganho de peso, altura, energia , Negativo: Não houve 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Experiência intermediária através do meu sobrinho que tem fibrose cística e faz o uso 
de muitos medicamentos para tratar os sintomas da fibrose , Positivo: Ganho de altura, de peso, energia..., Negativo: Não houve 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda criança tem direito ao melhor tratamento possível

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos os pacientes que são legíveis ao medicamento deveriam ter acesso. O medicamento melhora a qualidade de vida 
do paciente que possui uma vida tão frágil por conta da doença.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quando estava com 02 anos de idade meu irmão, Daniel Bravin Costa, foi diagnosticado como possuidor de Fibrose 
Cistica. Vale ressaltar que à época a enfermidade não fora identificada no nascimento, pelo exame do pezinho. Nos dois primeiros 
anos de vida ele foi tratado de forma incorreta o que ocasionou uma série de eventos de internações e desgaste físico, psicológico e 
financeiros, haja vista que apesar de todo apoio e passagens por médicos, exames e procedimentos, nada era eficaz, nem mesmo 
para tratar os sintomas apresentados. Em que pese eu não ser o principal responsável pelo cuidado dele, pude acompanhar e 
vivenciar tudo que ele e meus pais tem passado desde o seu nascimento.Ao ser descoberto a principal causa dos sintomas, a Fibrose 
Cistica, e iniciado imediatamente o tratamento, os sintomas foram minimizados, embora demande um veemente esforço para aplicar 
a medicação e seguir as orientações médicas na operacionalização do tratamento.Desde então meus pais começaram uma jornada de 
inteira dedicação ao tratamento do meu irmão. Minha mãe, mesmo sendo proprietária de São de Beleza e com uma boa renda 
financeira, deixou de seguir a profissão para se dedicar inteiramente ao tratamento existente, que exige muito cuidado e atenção 
para minimizar os sintomas apresentados pela enfermidade. Embora os sintomas principais fossem minimizados, vale frisar, 
minimizados, não foram extintos.Os inconvenientes da enfermidade são muitos. Uma rotina que exige muita atenção durante todo o 
dia, chegando, algumas vezes a tomar mais de 30 comprimidos por dia. Faltar aulas na escola para consultas médica, fisioterapia etc. 
Ir constantemente em consultas médicas, e buscar remédios.A experiência e relatos de um medicamento QUE TRATA A DOENÇA E 
NÃO SOMENTE OS SINTOMAS, traz uma esperança de melhora na saúde e qualidade de vida daqueles que convivem diariamente e 
incessantemente com a enfermidade.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: As medicações e tratamentos atuais consiste em uma série de procedimentos 
conjuntos, haja vista ser uma enfermidade sistêmica. Atualmente não resido na mesma residência que ele, mas me recordo que ele 
fazia o uso de enzimas de pancreatina (CREON), suplementos vitamínicos, Pulmozine, antibióticos, fisioterapia pulmonar, dentre 
outros..., Positivo: Dentre outros, os que mais me recordo:O Creon apresenta uma MELHORA na absorção das gorduras dos 
alimentos.O Pulmonize e a fisioterapia pulmonar ajuda a REDUZIR a secreção dos mucosOs Antibióticos ajudam no controle das 
bactérias, Negativo: Verifica-se que a medicação, mesmo meus pais se dedicando de forma integral aos cuidadeos do meu irmão e 
sendo seguindo rigorosamente as indicações existentes no tratamento, minimiza os sintomas da doença, mas não alcança uma 
plenitude para controle da enfermidade.O CREON, os complexos vitamínicos e os suplementos, embora auxiliem, ainda verifica-se a 
perda de peso e dificuldade em manter-se no peso adequado, já presenciei caso de pessoas com bolsa externa para auxilio no ganho 
de peso.Os antibióticos que possuem um uso frequente e muitas vezes contínuo afetam todo organismo, não são capazes de 
erradicar as colônias de bactérias que atuam na diminuição da função pulmonar. Sem contar que as bactérias criam resistência aos 
medicamentos e os fazem ineficazes com o tempo, diminuindo as possibilidades de combate a elas.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque precisamos de um medicamento com maior eficácia no tratamento dos pacientes de FC.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicação aprovada pela Anvisa, ajuda quem precisa para aumentar a expectativa de vida, ajuda financeiramente, e é 
benéfico para o estado tanto a curto prazo quanto a longo prazo financeiramente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pra creatina, azitromicina, inalações hipertônicas salinas., Positivo: Pancreatina ajudam 
absorção de gorduras e vitaminas.Inalações melhoram a secreção de mucosAzitromicina único antibiótico que ajuda., Negativo: 
Pancreatina precisa ser ajustada constantemente e causa desconfortos e dores, e tem que ser tomada em todas as 
refeições.Azitromicina tem efeitos colaterais tanto a curto quanto a longo prazo.Inalações demandam tempo, prejudicando estudos e 
vida social de uma criança.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Para dar mais qualidade de vida, ao paciente. E aumentar seu tempo de vida

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu nome é Julio Cesar Fernandes Siqueira, sou morador do Rio de Janeiro e tio de uma criança incrivelmente 
inteligente, esperta e cheia de sonhos diagnosticada com Fibrose Cística desde seu nascimento.  Conforme fomos aprendendo ao 
longo deste processo, sabemos que a Fibrose Cística é uma doença genética grave, ainda sem cura, que afeta inúmeros aspectos da 
vida dos seus acometidos principalmente se não tratada de forma séria, moderna e adequada.O que nos impressiona é que mesmo 
diante de  tudo isso, de uma doença que afeta jovens, adultos e crianças sem discriminação, o Conitec se posicionou contrário a 
inclusão de drogas que sabidamente são efetivas como tratamento, negando assim não só uma melhor qualidade de vida, como em 
muitos casos o próprio direito a ela. Vale salientar que afirmar o direito ao acesso universal à todas as formas de tratamento possíveis 
é respeitar um direto básico previsto na constituição federal a todos nós os cidadãos deste país fisicamente saudáveis ou portadores 
de alguma deficiência ou doença. Como brasileiros, amigos, pacientes e familiares, estamos certos que essa decisão será revertida e 
que o direito a vida e dignidade prevalecerá!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamentos importantes para portadores de fibrose. Todos têm direito a vida

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Azitromicina, Amoxicilina com Clavulanato, Alphadornase, Ciprofloxacino, Corticoide, 
Fisioterapia respiratória,  Internação por hiponatremia, Internações para uso de antibiótico intracardíaco, Pancreatina, Tobramicina, 
Inalações Hipertônicas salina., Positivo: Antibióticos via oral: melhora do quadro infeccioso, pois ainda não é resistente.Inalação: 
Melhora a viscosidade do muco.Corticoide: Melhora as inflamaçõesFisioterapia: Melhora a capacidade respiratóriaInternações: 
Salvou a vida, mas não melhorou a doença.Pancreatina: Absorção das vitaminas e sais minerais., Negativo: Antibióticos: Se tornam 
resistentes rapidamente.Inalação: Diminui o tempo para outras atividades. Não pode ir à casa de outras pessoas, pois precisa fazer 
inalação 3 vezes ao dia.Corticoide: Provoca vários efeitos colaterais severos, como síndrome de cuching, que pode fazer com que haja 
perda renal. Minha neta teve que parar de tomar corticoide durante um período pois estava fazendo início de cuching. Fisioterapia: 
Precisa fazer fisioterapia pelo menos uma vez por semana, além de ser um gasto adicional, quando vamos viajar precisamos sempre 
estar em contato com a fisioterapeuta.Internações: Em uma das internações, quando ela tinha 11 meses, ela entrou em coma, 
simplesmente pela falta da solução salina.Pancretina: Todos os alunos saem para o recreio, mas minha neta precisa ir à enfermaria 
tomar ro emédio, todos os dias. Precisamos levar os remédios para todos os lugares.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento em questão pode ser a oportunidade para muitas vidas serem salvas. Pacientes com fibrose cística 
devem ter direito e acesso aos tratamentos disponíveis em quaisquer partes do mundo, pois eles podem ser a chance para aumentar 
a expectativa e a qualidade de suas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, pois os argumentos sao de que  serão poucos pacientes beneficiados, ao meu ver  quando se tem uma medicação que 
pode melhorar significativamente a vida das pessoas , não importa quantas mas sim a qualidade de vida que estes pacientes irão 
ganhar. discordo totalmente deste parecer pois lutamos tanto por tantas coisas e a tempos não surgiam esperanças para os pacientes 
com fibrose, portanto sugiro que seja incorporado este medicamento para que muitos FCS tenham a chance de chegar a vida adulta.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon 25000 enzimas pancreáticasalfadornase fluidificador de secreçõescolomicim 
antibióticoTobramicina antibióticoVitamina Dekas em falta por muitos meses(substituída por centrum que o sus não fornece)Solução 
Salina Hipertônica 7% para nebulizações diárias, que o sus não forneceAerolim gotasAwamys NasalItraconazolBudesonida 
(bombinha)fisioterapias respiratóriasAtividade FísicaDieta hiper calórica e hiper proteica, Positivo: todos estes medicamentos e 
atividades que citei , visam combater os sintomas da doença pois não tem cura , sem esses e os novos que estão por vir ficamos 
aflitos com a situação de nossos filhos, mesmo usando tudo isso para prolongar a vida e ganhar qualidade ainda assim temos várias 
internações resultando num enorme transtorno na vida familiar dos pacientes., Negativo: todos os medicamentos tem seus efeitos 
colaterais, mas focamos somente no ganho de qualidade de vida.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento de hoje só age diminuindo os sintomas e não se vê melhora no paciente. Pelos relatos de quem já tomou 
este novo medicamento há melhora dos pacientes e visível e diminui muito outras medicações aumentando qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozime, azitromicina, enzimas pancreáticas, colistim, symbicort e vitaminas, 
Positivo: Fluidifica as secreções facilitando a fisioterapia respiratóriaDiminuição das bactériasAbsorção das gordurasDiminuição das 
bactériasFacilita a respiraçãoAumento de imunidadeRespectivamente, Negativo: Tratamento que gasta muito tempo para pouca 
eficiência

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Conheço uma criança , e vejo a luta diária dela . Vida não tem preço . Liberem já os medicamentos necessários para 
uma quialidade de vida , com dignidade 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço paciente que tem esse problema e presencio sua dificuldade na luta contra a doença.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Entendo que se faz necessário a liberação do medicamento, pois o SUS tem como arcar com o custo alto do 
medicamento, já as famílias não. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito à vida, melhor qualidade de vida do paciente

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo do parecer não favorável a proposta de incorporação desse medicamento. Sou esposa de um paciente de 
Fibrose cística e sei o quanto esse medicamento vai trazer uma melhora significativa no controle da doença e na qualidade de vida 
desses pacientes. Meu marido foi diagnosticado aos 3 meses de idade e sua vida inteira foi marcada pela luta com a fibrose cística, e 
quando digo luta é realmente uma batalha vivida dia a dia. pois com a fibrose cística o paciente vive numa instabilidade com a sua 
saúde a todo tempo, um dia esta tudo bem, seguindo com o seu tratamento e de repente no outro dia já tem uma exacerbação 
infecciosa, ou alguma hemoptise de tanto tossir,e tudo aquilo que parecia estar bem foge do controle. Hoje Meu Marido aos 32 anos 
dedica sua vida totalmente ao seu tratamento o impedindo de trabalhar para me auxiliar com as despesas da casa, o impedindo de 
ter uma vida social, um laser pois cerca de 5 horas do seu dia é dedicada ao tratamento. E mesmo assim infelizmente toda sua 
dedicação com o tratamento não impede que ele tenha sua capacidade pulmonar bastante comprometida e que sua doença avance a 
cada dia mais e mais. Toda essa situação nos gera uma ansiedade e medo em relação ao futuro. Ha pouco mais de 8 meses esteve 
internado por 2 vezes seguidas uma de 14 e outra de 24 dias tratando uma infecção e devido a tantos antibióticos durante esse 
tratamento desenvolveu uma infecção medicamentosa o que abaixou muito sua imunidade quase o levando a óbito. Sinceramente eu 
como esposa digo o quanto é dolorosos você ver alguém que você ama lutando para sobreviver e ao mesmo tempo parece que nada 
daquela dedicação ta adiantando, que a cada vez que o tempo passa a situação fica mais delicada a doença ganha mais força, não 
importa o quanto ele se dedique a doença continua a avançar. Eu tento dar um apoio dizendo que ficara tudo bem, mas sinto que 
estou mentindo para ele pra mim mesma. pois eu sei que com os medicamentos que ele tem em mãos hoje e faz uso, essa doença 
sempre avança, eu fico me perguntando ate quando o corpo do meu marido ira aguentar, ate quando ele vai resistir a altas doses de 
antibióticos entre uma infecção e outra. e me doí muito. Me doí mais ainda saber que la fora em países desenvolvidos pacientes já 
fazem uso de medicações super eficientes comprovados por estudos e relatos uma melhora significativa no controle da doença e na 
qualidade de vida desses pacientes e reduzindo a mortalidade a níveis baixíssimos , enquanto aqui no Brasil vidas continuam sendo 
perdidas pra fibrose cística simplesmente pelo custo do medicamento gerar um impacto negativo no orçamento publico. Isso é 
inaceitável é injusto somos em pais com toda a capacidade de se desenvolver, não da pra aceitar que vidas continuem sendo perdidas 
para uma doença que tem hoje excelentes tecnologias que atuam direto n causa dessa doença impedindo que ela avance. A vida 
dessas pessoas importam sim, a vida do meu marido importa sim, cada vida é o amor de alguém. Por favor  não tirem o direito de 
viver desses pacientes

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu marido atualmente faz uso de Alfadornase, Tobramicina, Azitromicina, 
Ciprofloxacino,Avamys, Aerolim, Enzimas Digestivas, vitaminas e suplementos nutricionais., Positivo: Alfadornase auxilia na remoção 
da secreção dos pulmões. Tobramicina auxilia no tratamento de infecções por bactérias como pseudomonas. Azitromicina e 
ciprofloxacino auxiliar no tratamento de infecções e atua também de forma a prevenir exacerbações infecciosas. Avamys auxilia na 
Rinite alérgica. Aerolim auxilia no controle da falta de ar. Enzimas Digestivas auxilia na digestão e tenta manter o peso estável. 
Vitaminas e suplementos auxilia na manutenção do peso e nutrição.  , Negativo: Alfadornase auxilia na remoção de secreção mas não 
é eficiente na quebra de partículas para a remoção de secreções localizadas nas bronquiectasias do pulmão. Tobramicina causa 
chiado no peito e falta de ar. Azitromicina e Ciprofloxacino causa desconfortos gastrointestinais como diarreia e dor no estomago. 
Avamys nenhum ponto negativo. Aerolim nenhum ponto negativo. Enzimas digestivas não impede a perda de gordura nas fezes que 
leva a perda de peso. Vitaminas não são eficientes em garantir uma boa nutriciçao pois mesmo tomando vitaminas ha deficiência 
delas em alguns episódios. Suplementos Nao garantem de forma eficiente o ganho de peso pois mesmo fazendo uso o paciente ainda 
esta abaixo do peso.
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Direito a saúde e a vida é  num Direito Constitucional.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sao pessoas que carecem de tratamento e o medicamento é importante para a manutenção da vida.De resto, o Estado 
é responsável pela garantia de saúde, entendendo-se aqui,pela oferta de serviços e tratamento adequado e gratuito a todos os 
brasileiros,  considerando que somos pagadores de impostos para financiamento do SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa ter acesso a medicação todos que dela necessitam sem restrições. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou amiga de alguém que tem FC, acompanho as internações frequentes, quantidade de remédios, nebulizações, etc... 
Esse remédio é a chance de um tratamento definitivo e paralização da doença.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto e pessoa inteligente e capaz e merece ter a chance de uma vida longa e proveitosa Assim como todas as 
crianças portadoras de fibrose sistica

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas  e inaladores próprios para fibrose também com colete de tratamento, 
Positivo: Melhorou a qualidade  de vida do portadorDa fibrose, Negativo: Não teve efeito negativo só melhorou o wuadro
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo,  SOU DE ACORDO PELO SIMPLES FATO QUE TODOS TEM DIREITO A VIDA!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho meu esposo como tio de um Paciente com Fibrose Cística e vejo a grande dificuldade que o Paciente possui 
e os pais como toda família, devido aos problemas causados pela doença,são noites perdidas , internações e outras questões 
pessoais. É necessário a utilização deste remédio para o paciente ter uma boa qualidade de vida ou até mesmo a sua extensão. Pelo 
que consta está na constituição de 1988 que todo cidadão tem direito a medicações e tratamentos eficazes e mantidos pelo ESTADO. 
São vidas que precisam de uma alento nas suas convivências.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo,  por que essa medicação  é  diferente da já usada aqui no Brasil, que apenas  trata  os sintomas .  Enquanto  
que  o paciente  tratado com essa medicação  tem obtido uma melhoria na qualidade de vida, lhes proporcionando  mais conforto e 
bem estar no seu dia-dia.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Remedio ja comprovado eficiente

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não 
sofram com a perda de um filho. Precisamos participar deste avanço e para isto é necessário que esse órgão emita parecer favorável a 
este medicamento permitindo que possamos ter um melhor tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio eh o único que pode dar parar a evolução da fibrose cistica, dando uma sobrevida com qualidade de vida. 
Inclusive foi aprovado e eh utilizado com ótimos resultados nos EUA e na europa

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Embora o gene da Fibrose Cística tenha sido descoberto há mais de 30 anos, no Brasil os pacientes com tal 
enfermidade, até o presente momento, nunca tiveram a oportunidade de realmente tratar sua doença. Desse modo, passam sua vida 
fazendo uso de medicações paliativas, pelo menos 3 nebulizações por dia, usando enzimas pancreáticas para poder se nutrir antes de 
cada ingestão alimentar, usando suplementos alimentares, vitaminas, bem como frequentando quase que mensalmente os hospitais, 
ocupando leitos que poderiam estar vazios caso tivessem a oportunidade de usar uma medicação que realmente tratasse a doença, 
assim como o Lumacftor/ivacaftor. Vale ressaltar, que os paliativos também possuem custo elevado do ponto de vista financeiro e do 
ponto de vista psicossocial, ja que sequestram a socialização e a esperança dos portadores. Outro detalhe importante é que na 
atualidade, os maiores editais de pesquisa em saúde estão voltados para produção de tratamentos ligados terapia gênica, o Brasil não 
pode perder essa oportunidade de se tornar referência no tratamento genético da doença rara mais comum do mundo, doença que 
em breve se tornará totalmente controlada. No entanto, para que isso se torne uma realidade, é preciso de haja uma adesão aos 
tratamentos por parte de grandes países. O Brasil não deveria ficar fora dessa. O paciente com FC será o futuro médico, advogado, 
professor que também contribuirá para um mundo melhor. Não tem culpa por ter um erro genético e não pode ser punido com 
ausência de tratamento, nem do ponto de vista jurídico, nem do posto de vista humano. Como mãe,  dói muito imaginar que meu 
filho não terá o direito de se tratar no seu país. Acompanho os relatos das mães de pacientes com FC do Reino Unido, dos Estados 
Unidos, dentre outros países e desejo o mesmo para o meu pequeno. A propósito, nesses países, crianças já não morrem mais com 
FC. Semana passada uma garotinha de 10 anos daqui de recife faleceu porque não teve a mesma oportunidade. Não me conformo. 
Enquanto estiver viva, lutarei para, mudar essa situação. Será mesmo nessa realidade que terei que educar meu filho?  Como ensinar 
essa criança a amar sua nação? Como ensinar meu filho a se valorizar, se nem seu país lhe acolhe? Nunca é demais lembrar que a 
empatia é chave para uma vida digna e para um mundo melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Desde o diagnóstico: Pancreatina, Tobramicina inalatoria, Colistin, Azitromicina, Cipro, 
(dentre outros antibióticos) solução salina, pulmozyme, Dekas (vitamina D E K e A em solução hidrossolúvel), suplementos 
alimentares e uma rotina de esterilização intensa de tudo que a criança usa. Fisioterapia respiratória diária a partir do 1 ano de vida. 
A partir do segundo ano, atividades de psicomotricidade, alem da fisioterapia. Consultas mensais com pneumologista, pediatra e 
gastroenterologista. , Positivo: Os antibióticos tratam as bactérias, no entanto, mesmo com toda essa precaução  é comum a 
colonização. A enzima auxilia na absorção da gordura e das vitaminas. , Negativo: A sobrecarga do fígado e dos rins em razão do uso 
de tantas medicações.

Clique aqui

foto da 
publicação dos 
pulmões de um 
paciente com 
FC que faz uso 

de um 
modelador 
genético. 

Compartilhado 
no grupo dos 
pais de FC do 
Reino Unido 
do  Facebook
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Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não 
sofram com a perda de um filho. Precisamos participar deste avanço e para isto é necessário que esse órgão emita parecer favorável a 
este medicamento permitindo que possamos ter um melhor tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo! Importante que o remédio seja disponibilizado pelo SUS para tratamento ao cuidar, de fato, da doença 
e que não seja apenas cuidar dos sintomas. Todos têm direito a saúde, sua gratuidade e bem-estar!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Até agora foi o único que se mostrou com capacidade de realizar o aumento da sobrevida ou a cura da FC!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acho que tem que liberar o medicamento para a Fibrose Cistica sim

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que apesar dos apontamentos feitos pela CONITEC o lumacaftor/ivacaftor trará um impacto muito grande e 
positivo na vida dos pacientes que lutam contra a FC. Creio que todas oportunidades que tivermos para para contribuir com o 
tratamento da FC, e dar melhor qualidade vida paz pacientes devem ser levadas em consideração e colocadas em prática.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos os pacientes com FC precisa de um tratamento que ajude a  melhorar a qualidade de vida .Chega de mortes por 
essa doença pois a vida não tem preço

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que apesar dos apontamentos feitos pela CONITEC o lumacaftor/ivacaftor trará um impacto muito grande e 
positivo na vida dos pacientes que lutam contra a FC. Creio que todas oportunidades que tivermos para para contribuir com o 
tratamento da FC, e dar melhor qualidade vida paz pacientes devem ser levadas em consideração e colocadas em prática.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Porque essa dedicação vai prolongar e melhor a qualidade de vida das pessoas que tem essa doença 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento melhora muito a vida do paciente, pois age na celula, diminnuindo os sintomas e prolongando a vida 
do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se esse medicamento pode melhorar e muito a expectativa de vida e a qualidade de vida de milhares de pessoas como 
não incorporar?Perdi 2 sobrinhas para essa doença ainda crianças. Esse remefio para meu outro sobrinho que hoje tem 10 anos é 
como um milagre esperado. Não há explicação plausível para que essa doença que entre as raras é uma das menos raras não tenha a 
medicação aprovada. Isso chega a ser revoltante. Um descaso com a vida e uma condenação à morte.Por esse motivo peço pela 
incorporação da medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, azitromicina, AdekasPara inalação: solução hipertonica  Aerolin, pulmozayme, 
colistinAntibióticos clavulin, cipro, bactrinVia venosa: gentamicina,amicacina,vancomicona , Positivo: Creon: melhora absorção dos 
alimentos, não dá diarreia.Pulmozayme, aerolin, solução hipertonica: melhoram o pulmao deixando mais limpo, ajuda a eliminar 
secreção.Clavulin, cipro, bactrin: combatem infecções, pneumonias frequentes. Impedem a colonização de bactérias no 
pulmão.Gentamiciba: infecções causadas por cepas de bactérias como Pseudomonas., Negativo: Dor de cabeça, enjoo, sonolência, 
depressão ( devido a continuidade e não cura da doença)

Clique aqui

Explica como 
funciona  e 

benefícios ao 
paciente

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço a mãe de um paciente, e vejo o quanto ela tem uma luta diária com seu filho. Todos os medicamento 
ofertados pelo SUS são apenas para tratamento paliativo, já essa medicação "LUMACAFTOR/IVACAFTOR" atuam na base da doença, 
aumentando a sobrevida e qualidade de vida dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento necessário à melhora da qualidade de vida de portadores da doença.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, CONHEÇO UMA MÃE QUE TEM UM FILHO COM A DOENÇA E SEI DAS CONSTANTES PREOCUPAÇÕES COM O FILHO, E 
COMO SE SENTEM IMPOTENTES DIANTE DA DOENÇA. ATÉ O MOMENTO TODOS OS MEDICAMENTOS OFERECIDOS PELO SUS, SÃO 
APENAS SINTOMÁTICOS, SENDO MUITO IMPORTANTE A INCLUSÃO DE MEDICAMENTO QUE AGE NA CAUSA DA DOENÇA.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para uma maior eficácia no combate a causa da doença e melhoria na condição de vida dos pacientes, se faz necessário 
o uso da medicação em questão, não ofertados hodiernamente pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com o parecer da Conitec porque a rotina do paciente e do cuidador de um fibrocistico é muito sofrida, você 
tem todo um ritual a seguir de medicamentos, nebulizações e fisioterapias que melhoram só os sintomas da doença, perde-se varias 
horas e no dia seguinte tem que fazer tudo novamente, não se tem um tratamento. Todos tem direito a vida, direito de ir e vir, quem 
tem Fibrose Cistica tem que se privar do convívio social para se resguardar de complicações pulmonares. Isso não é vida, precisamos 
de uma melhor qualidade de vida, qualidade que esse medicamento o Lumacaftor/ivacaftor pode nos dar. Quero que meu filho tenha 
direito de uma vida melhor, de ter planos para o seu futuro.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nebulizações com alfadornase e hipertônico, fisioterapias, inaladores como salbutamol 
e fluticasona suplementos alimentares, enzimas pancreáticas e vitaminas., Positivo: Os medicamentos que hoje temos acesso, 
respondem bem os sintomas causados pela doença, mas é uma dificuldade, porque sempre precisam de antibióticos para ter um 
melhor controle da evolução da doença., Negativo: Os medicamentos só funcionam naquele momento, tendo que no dia seguinte 
fazer todo o procedimento com inalações, fisioterapias, não contendo a evolução da doença.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Olá tudo bem. Me chamo Herculano Peixoto, sou Pai de uma menina linda chamada Maria Clara Abreu Peixoto, hoje 
ela está com 10 anos, nós não escolhemos, muito menos ela escolheu nascer com um erro genético, e sendo portadora de uma 
ŘƻŜƴœŀ w!w! Ŝ ǎŜƳ /¦w! ŎƘŀƳŀŘŀ άCƛōǊƻǎŜ /ƝǎǘƛŎŀέΣ ǇŀǊŀ ŀ Ƴǳǘŀœńƻ Cрлу5ŜƭΣ ŀ Ƴŀƛǎ ŎƻƳǳƳ Ŝ ǘŀƳōŞƳ ǳƳŀ Řŀǎ Ƴŀƛǎ ǎŜǾŜǊŀǎΦ ! 
doença é tão rara que tem médicos que não conhecem, ou quando conhecem não sabe como tratar, a não ser aqueles que são os 
especialistas. Aos 28 dias de nascida a Clara teve sua primeira internação, e lá ficou por 10 dias na UTI sendo tratada como 
bronquiolite, teve alta fomos para casa, porém algo de errado tinha, ela suava muito, ficava com crosta de sal, mas não sabíamos o 
que era, até que no dia 24/05/2010, aniversário de 11 anos da irmã dela, ela estava com quase 3 meses, paramos novamente na 
emergência onde novamente, foi direto para UTI e sendo ali tratada como bronquiolite, ao passar de uma semana nos observamos 
ǉǳŜ Ŝƭŀ ŜǎǘŀǾŀ ǇƛƻǊŀƴŘƻΣ ŦŀƭŀƳƻǎ ŎƻƳ ƻǎ ƳŞŘƛŎƻǎΣ Ŝ ŜƭŜǎ ŘƛǎǎŜǊŀƳ ǉǳŜ ŀ άōǊƻƴǉǳƛƻƭƛǘŜέ ŜǊŀ ŀǎǎƛƳ ƳŜǎƳƻΣ ŀǘŞ ǉǳŜ ŜƳ ǳƳŀ 
madrugada da vida, eu Pai dormia no sofá no corredor do hospital, para que minha esposa e minha filha soubesse que não estavam 
só dentro daquela UTI, por volta das 05:00h da manhã, os médicos saíram, nos chamaram, e nos informaram que o quadro dela tinha 
piorado muito, e que iriam colocar nos pequena princesa em como induzido e entubar, ali nosso chão caiu, nunca tínhamos passado 
por algo assim, ver um pedaço seu, e você não poder fazer nada, a não ser orar e entregar para que Deus fizesse o melhor para nossa 
princesa.A princípio para nós falaram que iria ficar entubada por 15 dias, mas entre eles o prognóstico era totalmente diferente, e ali 
se começou a cada dia era um equipamento diferente, com medicamentos diferentes, com crescimento de bactérias, e trocas de 
antibióticos e não se reagia, e transfusões de sangue, e sempre que perguntávamos sobre como estava o quadro da nossa princesa 
eles só sabiam falar que era muito grave, muito grave, até que um dia a noite eu perguntei a uma medica e ela me respondeu o 
seguinte, estamos na mesma torcida de vocês, de um final feliz, mas ela está muito grave, perdemos as contas de quantas vezes 
trocavam os antibióticos, das transfusões de sangue, e isso durou 43 dias dentro de uma UTI e mais 2 dias no quarto, até que para 
Gloria de Deus ela teve alta, mas ali não era o final e sim o começo de uma longa caminhada.Após a alta, o pediatra dela encaminhou 
ǇŀǊŀ ǳƳŀ ǇƴŜǳƳƻƭƻƎƛǎǘŀΣ ǉǳŜ ŘŜ ƛƳŜŘƛŀǘƻ ƴƻǎ ŜƴŎŀƳƛƴƘƻǳ ǇŀǊŀ ǳƳ ŎŜƴǘǊƻ ŘŜ ǊŜŦŜǊşƴŎƛŀ άLƴǎǘƛǘǳǘƻ CŜǊƴŀƴŘŜǎ CƛƎǳŜƛǊŀέ ǇŀǊŀ 
realização de um exame específicos, e que depois ela conversaria conosco. Até que uns dias depois nos ligaram do hospital dizendo 
que nossa filha tinha até então para nós desconhecida a doença Fibrose Cística, nesse primeiro momento fomos pesquisar sobre, e 
nosso mundo começava a cair novamente. Voltamos no hospital para um novo exame e consulta e isso levou quase 6 meses, em um 
total de 3 exames do suor e 3 coletas de escarro, pois o resultado ficava sempre no limite, até que no último exame se confirmou o 
diagnostico pelos exames do suor, escarro sempre com pseudômona e exame de imagem, então aos 11 meses nossa pequena 
ƛƴǘŜǊƴƻǳ ƴƻǾŀƳŜƴǘŜ ǇŀǊŀ ŜǊǊŀŘƛŎŀǊ ŀ ōŀŎǘŞǊƛŀ Ŝ ƭƻƎƻ ŀǇƽǎ ŎƻƳŜœŀǊ ƻ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ Řŀ άC/έ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀΦLƳŀƎƛƴŀ ǾƻŎş ǉǳŜ ǉǳŀǎŜ ǘƛƴƘŀ 
perdido sua filha aos 3 meses retornar ao mesmo hospital para um novo tratamento com um novo diagnostico, não sabíamos como 
era lidar com isso tudo, e vai para o centro cirúrgico, coloca acesso profundo, porque ia ficar muitos dias tomando medicamentos 
muito forte, foi e é tudo muito intenso. E como que eu sei que nós quase perdemos ela, pois além de ter vivido tudo, fizemos amigos, 
e uma dessas pessoas 3 anos depois me falou que ninguém, ninguém do CTI tinha esperança da Maria Clara Abreu Peixoto sair daqui 
com vida.Ah um detalhe, um dos motivos dos exames dar um falso positivo se deu pelo fato dela não ganhar peso, logo isso 
influenciava no teste do suor. Então começou o tratamento, enzimas, nebulizações, fisioterapias, antibióticos inalatórios e orais, 
dietas super calóricas, tudo novo, uma rotina que nem nos nossos piores pesadelos tinha um dia imaginado, foi muito, muito difícil 
aceitar, o psicológico teve que ser tratado, como ainda é hoje em dia, pois o tratamento não pode parar. Depois de tudo, acabou, 
claro que não, vieram outras tantas internações, outras inúmeras infeções pulmonares, colonizações de bactérias, e mais antibióticos, 
e a cada colonização sabemos que um pedaço no pulmão se vai e não volta. A fibrose cística não é como uma pessoa que é 
hipertenso, onde com alguns medicamentos, ou as vezes com uma alimentação regrada e exercício físico se controla, não, a FC não é 
assim. Ela é uma doença evolutiva, evolui para uma piora pulmonar, em muitos casos sendo necessário o uso de oxigênio chegando 
ao transplante pulmonar, evolui na parte digestiva fazendo com que você não ganhe peso mesmo tendo uma dieta super calórica, 
evolui para o seu psicológico, evolui para uma diabete, evolui para que você não tenha uma vida social devido as suas limitações, 
evolui para o óbito.Assim é nossa realidade, vamos dormir e não sabemos como acordaremos ou se acordaremos. Se estar respirando 
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bem agora e daqui há algumas horas tudo pode mudar, o que para todo uma gripe passa despercebido, para nós evolui, se arraste, 
deixa sequelas. Por isso temos que matar, um leão, um urso, um lobo e assim vai dia pós dia.É exaustivo fisicamente, 
psicologicamente, tanto para nós cuidadores e principalmente para eles pacientes. A rotina é pesada, são nebulizações, 
medicamentos, antibióticos, fisioterapia conosco responsáveis e com profissionais. E quando vem as perguntas; porque eu estou 
internada e minha amiga está em casa, porque estou aqui e meus primos estão em casa, porque papai, porque mamãe não podemos 
ƛǊ ƴŜǎǎŀ ŦŜǎǘƛƴƘŀΣ ǇƻǊǉǳŜΣ ǇƻǊǉǳŜΚ!ƛ ǾŜƳ нлнлΣ ǎŜ Ƨł ƴńƻ ōŀǎǘŀǎǎŜ ǘǳŘƻ ƻ ǉǳŜ ŜǎǘŀƳƻǎ ǾƛǾŜƴŘƻΣ ŀƛƴŘŀ ǘƛǾŜƳƻǎ оΣ ǎƛƳ άоέ ƛƴǘŜǊƴŀœƿŜǎ 
de 21dias, 21dias e 37 dias. Os traumas estão maiores, no braço direito dela tem 3 marcas, 3 acessos profundos, no qual ela não 
esquece de nada que viveu, as dificuldades em conseguir o tratamento, as dificuldades em conseguir os outros tantos medicamentos 
que são necessários e não são distribuídos pelo SUS, e isso tudo pode ser mudado. Se coloquem no nosso lugar de pais e mães, se uns 
filhos de vocês tivessem uma doença rara, e já tendo medicamento que quase leva a cura, 99,9%, o que vocês votariam?Vocês 
responsáveis da Conitec deram parecer desfavorável, mas vocês mesmo falam no relatório que o medicamento é eficaz e seguro, mas 
são desfavoráveis, do outro lado você tem dois tipos de especialistas que vocês podem e devem ouvir que são; Os médicos 
especialista, que estudam, pesquisam, vivem a Fibrose Cística 24h por dia, esses, são favoráveis ao uso dos medicamentos, sem tem 
provas cientificas de que os resultados são maravilhosos. Os outros especialistas somos nós, pais, mães, irmãos, familiares que vida o 
dia a dia junto com o paciente, e conhecemos pessoas que já fazem uso do medicamento, e a transformação é incrível, você passa a 
respirar sem esforço, sabem o que é isso? Respirar sem esforço... nossa! Passa a ganhar peso com mais facilidade pois o medicamento 
não trata somente a parte pulmonar, mas sim a doença, ou seja a parte digestiva, pancreática tudo começa a funcionar 
corretamente, você passa a ter disposição, você passa a VIVER. Com o início desse medicamento, você começa a sonhar, sonhar lá na 
frente em fazer faculdade, trabalhar, estar com pessoas que você ama.Nós como pais, já pedimos a Deus, e ele já deu a inteligência 
para que o homem estudasse e conseguisse hoje em dia ter um medicamento que leve a quase cura da então FC. Agora pedimos a 
Deus, que toque o coração de vocês responsáveis da Conitec, para que possa não somente ler cada relato, mais se pôr no nosso lugar, 
e mudar esse cenário. Sim mudar, vocês podem mudar o rumo dessa história, vocês podem mudar o rumo de cada vida, como 
também podem deixar do jeito que está, e o rumo ser o final que nenhum de nós queremos.CONSTITUIÇÃO BRASILEIRAArt.196. A 
saúde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de 
doença e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Sim tenho contato com os medicamentos para FC a 10 anos.Fornecido pelo SUS: 
Aerolin, salinas,(a muito tempo não tem) pulmozine, Buzonide, Enzimas pancreáticas, Omeprazol(quando tem),  ciprofloxacino 
(antibiótico oral), bactrim (quando tem) colestimetado e tobramicina (antibióticos inalatórios) / Não fornecido pelo sus: Luftal, 
vitaminda D, Omega 3, (Dekas Plus ou MVW, complexo vitamínico especifico para fibrose cística Não fornecido pelo sus: Luftal, 
ǾƛǘŀƳƛƴŘŀ 5Σ hƳŜƎŀ оΣ ό5Ŝƪŀǎ tƭǳǎ ƻǳ a±²Σ ŎƻƳǇƭŜȄƻ ǾƛǘŀƳƝƴƛŎƻ ŜǎǇŜŎƛŦƛŎƻ ǇŀǊŀ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀ ς bńƻ ŦƻǊƴŜŎƛŘƻ ǇŜƭƻ {¦{ ŘŜǎŘŜ 
outubro/novembro de 2013) desde então temos que nos virar para comprar, que além de ser caro, não conseguimos comprar e 
mandar entregar no Brasil, dependemos de algum amigo que viaje para o exterior, isso faz com que ficamos em falta um período, 
sem contar as famílias que não tem condições reais de compra.Isso sem contar nos nebulizadores e compressores, pois os 
compressores são para uso do alfadornase e dos antibióticos inalatórios, e os nebulizadores comum para fazer uso da solução 
hipertônica. Para completar já teve ter uns 3 anos, o fabricante dos compressores que era a empresa PARI, que por sinal era o 
melhor, parou de fornecer para o Brasil por com do imetro não permitir o padrão de tomadas que eles usam, ou seja hoje em dia tem 
a marca onrom, que só usando o pulmozyne se vão dois aparelhos por ano, se tivesse que fazer tratamento com antibióticos ai que 
piorou, isso é um custo que para nos familiares pesa, e pesa muito.Isso ainda tem os aparelhos para fisioterapia respiratório, 
oximetro entre outros dependendo do estado do paciente.Ah sem contar os suplementos e uma alimentação que nem todo mundo 
tem condições de oferecer para seu filho, isso quando eles querem comer, pois como sabem né a Fibrose Cística não é uma doença 
somente pulmonar e tão pouco afetas somente a pessoa de classe financeira boa. , Positivo: Areloin, bronco dilatador, abre as portas 
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para o pulmozyze entrar e trabalhar no pulmão, para tentar tirar o muco viscoso que fica agarrado, junto é claro com a fisioterapia. 
Fisioterapia esse que nem sempre conseguimos pelo governo, eu por exemplo, minha filha está tendo que fazer em casa não 
somente por conta da pandemia, mas pelo tratamento que ela está fazendo, ou seja um custo que não tenho condições de arcar, 
Ŝǎǘƻǳ ǘŜƴŘƻ ǉǳŜ ŦŀȊŜǊ ǊƛŦŀǎ Ŝ ǇŜŘƛǊ ŀƧǳŘŀ ŀ ŀƳƛƎƻǎ Ŝ ŦŀƳƛƭƛŀǊŜǎΣ.ǳƭȊƻƴƛŘŜ ς ¦Ƴ ŎƻǊǘƛŎƻƛŘŜ ǉǳŜ Ŝƭŀ ŦŀȊ ǳǎƻ Ŏƻƴǘƛƴǳƻ ǇŀǊŀ ŜǾƛǘŀǊ ƻǳ 
ŀƧǳŘŀǊ ŀ ǘŜǊ ƳŜƴƻǎ ƛƴŦŜŎœƿŜǎ ƴŀǎ Ǿƛŀǎ ŀŞǊŜŀǎΦ9ƴȊƛƳŀǎ ς ǇŀǊŀ ǊŜǇƻǊ ƻ ǉǳŜ ƻ ǇŃƴŎǊŜŀǎ ŘŜƭŀǎ ƴńƻ Ş ŎŀǇŀȊ ŘŜ ǇǊƻŘǳȊƛǊ ǇƻǊ ŎƻƴŘŀ Řŀ 
ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀΣ ǇŀǊŀ ǇƻŘŜǊ ŀōǎƻǊǾŜǊ ƳŜƭƘƻǊ ƻǎ ŀƭƛƳŜƴǘƻǎΦ[ǳŦƛǘŀƭ ς 9ƭŀ ǘŜƳ ƳǳƛǘƻΣ Ƴǳƛǘƻ ƎŀȊŜǎΣ ǇƻǊ ƛǎǎƻ ŦŀȊ ƛǎǎƻ оȄ ŀƻ Řƛŀ ƻ ǉǳŜ Řł ƴƻ 
ƳƝƴƛƳƻ мл ǾƛŘǊƻǎ ǇƻǊ ƳşǎΦ±ƛǘŀƳƛƴŀ 5hƳŜƎŀ о ς !ǘǳŀƭƳŜƴǘŜ ǘƻƳŀƴŘƻ ǳƳ ŜǎǇŜŎƛŦƛŎƻ Ŝ ŎŀǊƻΣ Ƴŀǎ ǘŀƳōŞƳ ƴǳƴŎŀ Ŧƻƛ ŘŀŘƻ ǇŜƭƻ 
{¦{Φ5Ŝƪŀǎ tƭǳǎ ƻǳ a±² ς wŜǇƻǎƛœńƻ Řŀǎ ǾƛǘŀƳƛƴŀǎ !Σ .Σ 5Σ 9 Ŝ Y ς Ŝǎǎŀ ǾƛǘŀƳƛƴŀ Ş ǇǊƽǇǊƛŀ ǇŀǊŀ CƛōǊƻǎŜ /ƝǎǘƛŎŀΣ Ǉƻƛǎ Ŝƭŀ ǘŜƳ ŜƳ ǎǳŀ 
.ŀŎǘǊƛƴ ς ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ŘŜ ƛƴŦŜŎœńƻ ǇƻǊ ōŀŎǘŞǊƛŀΦ /ƛǇǊƻŦƭƻȄŀŎƛƴƻ π ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ŘŜ ƛƴŦŜŎœńƻ ǇƻǊ ōŀŎǘŞǊƛŀΦ ό/ƻƭƻƴƛȊŀœńƻύ/ƻƭŜǎǘƛƳŜǘŀŘƻ ƻǳ 
Tobramicina - tratamento de infecção por bactéria. (Colonização), Negativo: enjoo

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não 
sofram com a perda de um filho. Precisamos participar deste avanço e para isto é necessário que esse órgão emita parecer favorável a 
este medicamento permitindo que possamos ter um melhor tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque os remédios hoje disponíveis para fibrose cística são paliativos, esse medicamento busca tratar a doença em si.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para o tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Até agora foi o único que se mostrou com capacidade de realizar o aumento da sobrevida ou a cura da FC!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, esses medicamentos são importantes para os portadores de Fibrose Cística, que teM direito a saúde e a vida e que a 
VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Se tem chance de alguém que passa pelo que eu passei melhorar, e até mesmo não piorar, não tem preço que pague 
isso.Entre 2 meses e 10 meses de vida eu vivia no hospital com pneumonia, aos 10 meses tive infecção generalizada que a médica 
disse que não ia sobreviver, mas eu melhorei e depois disso não tive mais infecções graves, mas sempre tossi muito. Com 13 anos, fui 
a um pneumologista que pediu uma bateria de exames: raio X, colestagem fecal, tomografia, teste do suor. Com o resultado do teste 
do suor, descobri que tinha Fibrose Cística. Eu não sabia o que era e fiquei revoltada porque não queria tomar remédio. De lá pra cá, 
minha primeira internação foi aos 15 anos de idade, por pneumonia e depois tiveram 3 internações, nesses 3 anos, pelo mesmo 
motivo. Eu também sofro muito quando vou fazer exames, com mães de crianças pedindo pra se elas se afastarem quando eu 
começo a tossir. É chato ta em lugares tossindo, porque as pessoas ficam olhando. Não é fácil manhã de crises de tosse, vômitos pra 
por catarro pra fora, febre. Você nem sabe se vai acordar bem no outro dia, você nem pode tá fazendo planos.Eu espero que as 
pessoas que tem FC possam melhorar, usando esse medicamento. Como eu também quero poder melhorar usando medicamentos 
como esse. Muitos pacientes tem dificuldade de aceitar a Fibrose Cística porque é muito difícil, com pouca função pulmonar, lidar 
com o tratamento, se eles puderem melhorar eu ficarei muito feliz por eles. Devido a minha mutação eu não sou elegível para o 
Kalydeco, mas eu sei o que as pessoas que podem usar ele enfrentam e elas tem direito a uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, nebulização Hipertonica, tobramicina, adtill, emama, Aerolin, Alenia, Azitromicina, 
Nasoget, Busonid, Internações hospitalares, fisioterapia respiratória, Positivo: Tratar os sintomas, Negativo: Continuo piorando. Eu 
não ganho peso, e minha tosse fica cada vez pior

Clique aqui

Exames

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O MEDICAMENTO É IMPORTANTE PARA A CURA DA FIBROSE CÍSTICA

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existe ampla indicação do uso para pacientes homozigotos com resultados comprovados no exterior. Todos os testes 
feitos indicam que pacientes que utilizam a medicação aumentam sua capacidade pulmonar, ou seja o remédio é efetivo e não existe 
motivo para que não seja aceito como, conhecido até hoje, o mais eficaz remédio disponível, capaz de praticamente "normalizar" a 
vida de um paciente. Também é necessário destacar que uma pessoa com FC ao longo da vida tem alta tendência de gerar um custo 
muito alto ao estado e sem a contra partida de ser economicamente ativo. Um paciente "sem maiores problemas" já custa ao estado 
algo em torno de 6 a 7mil reais, sem internação. A partir do momento que este paciente começa a ter o pulmão comprometido, são 
anos de internamento, UTI, cirurgias, possivel transplante pulmonar, e tudo isso em um período onde o paciente nao vai conseguir 
nem gerar trabalho, consequentemente impostos. Ele só usufrui das leis brasileiras de saúde universal, e não consegue oferecer 
contrapartida. E quando estas internações começam, infelizmente, é o começo do fim da vida para a grande maioria dos pacientes. 
Com sorte sobreviverão a um transplante pulmonar para conseguir recomeçar.. e já terão perdido a juventude, não terão as mesmas 
oportunidades, a não ser eventuais "exemplos fora da curva". A expectativa de uma maneira geral é muito baixa à todos pacientes. 
Aliás, ter uma expectativa de vida limitada é algo que pode ser evitado com o uso diário deste medicamento. E é isso que queremos. 
Quanto antes for iniciado o tratamento, menos sequelas e menos traumas, menos bactérias invadido um pulmão que não tem 
condições de se defender, consequentemente, mais vida normal mais pessoas com capacidade produtiva, mais famílias sem acordar 
pensando "vencemos mais um dia esta doença". 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: ALPHADORNASE, PANCREATINA, CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA COM 
CLAVULANATO, TOBRAMICINA, INALAÇÕES HIPERTÔNICAS SALINAS. INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO INTRAVENOSO. 
INTERNAÇÃO POR HIPONATREMIA. FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA., Positivo: ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA - 
melhora na secreção do muco.PANCREATINA - absorção de gordura e vitaminas lipossolúveis.CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, 
AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - antibióticos que ainda fazem efeito.INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO 
INTRAVENOSO - 3 internações consecutivas, durante 3 meses, aos 2 anos de idade, para tratamento de pseudomonas.INTERNAÇÃO 
POR HIPONATREMIA - a internação salvou a vida da minha filha quando ela tinha 11 meses de idade.FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA - 
melhora na secreção do muco., Negativo: ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA - duas inalações de meia hora cada por 
dia, todos os dias, representam 1 hora a menos de quaisquer outras atividades, como brincadeiras ou estudos, na vida de uma 
criança de apenas 8 anos.PANCREATINA - minha filha faz uso de 15 cápsulas ao dia. Precisa tomar em todas as refeições, ou tem 
diarreia. Mesmo que seja um picolé na praia. De tempos em tempos a medicação precisa ser ajustada e até a regularização ela sente 
dores e tem muita diarreia.CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - além dos efeitos 
colaterais imediatos de antibióticos (dores no estômago, diarreia), as consequências a longo prazo são diversas, para dentes, 
estômago, rins. Além disso, as bactérias podem ficar resistentes aos antibióticos e, assim, ocorre a colonização.INTERNAÇÕES - são 
extremamente traumáticas para crianças, em especial as menores. Minha filha sofreu muito para fazer o PICC. Foi necessário fazer 
mais de uma vez, porque ela arrancou o primeiro. Além disso, há impacto nos estudos e na socialização.FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA - 
são no mínimo 40 minutos por dia, todos os dias. Também representa muito tempo a menos de quaisquer outras atividades, como 
brincadeiras ou estudos.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe  de uma portadors de Fibrose Cística e a vida toda sonhei com algo que fizesse essa doença não progredir e 
levar a óbito tantos pacientes tão jovens e hoje temos essa esperança. Imploramos que incorporem para que possamos ver nossos 
filhos se desenvolverem cheios de vida, que produzam, estudem, trabalhem e sejam felizes. Toda pessoa tem direito a saúde e a vida. 
Toda pessoa merece VIVER e VIDA não tem PREÇO... Ou tem? Quanto custa uma vida? E se fosse o seu filho? Você colocaria um valor 
na vida dele? Pense... Nos ajudem, incorporem, por favor.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina (Creon)Dornase Alfa (Pulmozyme)TobramicinaColistin Metato, Positivo: 
Pancreatina ( usado para ajudar o pancreas a absorver gorduras e nutrientes necessárias ao organismo)Dornase Alfa (usaddo para 
fluidificar as secreções dos pulmões)Tobramicina e Colistins (São antibióticos usados para diminuir a colonização pela bactéria 
pseudomonas), Negativo: Todos os medicamentos usados para a Fibrose Cística são bons, apenas para tratar os sintomas e não agem 
na causa da doença, não evitando a sua progressão e perda de função pulmonar e até a vida. Os novos medicamentos vão agir na raiz 
da doença.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pai de paciente com fibrose cistica. Discordo porque esta nova medicação lumacaftor/ ivacaftor trará uma melhora 
considerável na qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibioticos de 1ª geração,alfa dornase, enzimas pancreaticas, Positivo: Os antibioticos 
controlão as infecções de repetição e colonização das bactérias.alfa dornase fluidifica a secreçãoenzimas ajudão na absorção de 
gorduras , Negativo: antibióticos prejudicão o aparelho digestivo e principalmente o figado

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada 
com essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Considero importante a ampliação do acesso a este medicamento em função das possibilidades de maior sobrevida e 
qualidade de vida dos afetados pela fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na experiencia como pai de uma criança com Fibrose Cistica percebi quão escassos são os recursos para o tratamento 
efetivo da Fibrose cística no Brasil. Hoje os medicamentos disponíveis somente ajudam a tratar alguns dos sintomas dessa doença 
terrível e tenho notado  muitos efeitos colaterais. Com esse novo medicamento (lumacaftor/ivacaftor) não somente alivia os sintomas 
senão que trata a causa da doença e pode promover uma real melhora na qualidade de vida do meu filho. Muito mais do que a 
qualidade de vida, isso pode trazer a esperança real de que meu filho chegue a vida adulta e tenha um padrão de vida melhor do que 
é pronosticado para os pacientes de FC. É uma imensa dor ter que imaginar todos os dias que existe a possibilidade de eu não possa 
ver meu filho chegar na vida adulta, isto pela falta de um tratamento realmente eficaz para a doença dele, ou piro ainda pensar que 
não possa sequer sobreviver a uma "simples" infecção. Essa doença é tão debilitante que fez uma criança de 2 anos ficar parecida 
com um bebê de 10 meses. Pelos relatórios que existem dessa medicação há esperança que não apenas tratará o meu filho, senão 
que também ira trazer paz e esperança no nosso lar.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, acetilcisteína inalatória e xarope, alfadornase, salbutamol, fluticasona 
inalatória, inalação hipertônica, azitromicina, fisioterapia respiratória., Positivo: Pancreatina ajuda no ganho de peso;Acetilcisteína 
fluidifica as secreções que ficam mais fáceis de serem expelidas;Alfadornase quebra o RNA das secreções que ficam mais fáceis de 
serem expelidas;Salbutamol diminui as crises de tosse;Fluticasona inalatória diminui as crises de tosses alérgicas; Inalação hipertônica 
ajuda a expectorar as secreções do pulmão;Azitromicina é um antibiótico usado ininterruptamente para evitar infecções pulmonares 
mais graves;Fisioterapia respiratória deve ser feita duas vezes ao dia para ajudar e expectorar as secreções, Negativo: Pancreatina 
causa constipação, diarreia e dor abdominal;Acetilcisteína inalatória irrita os olhos e o nariz;Alfadornase irrita os olhos e o 
nariz;Salbutamol afeta o crescimento e ganho de peso;Fluticasona inalatória resseca a boca, causa sapinhos, feridas na boca e afeta o 
esmalte dos dentes; Inalação hipertônica irrita os olhos e o nariz e causa erupções na pele;Azitromicina dá dor de estômago, 
constipação e sobrecarrega o fígado;Fisioterapia respiratória consome muito tempo do dia e da noite.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este tratamento e medicamento deve ser incluido no SUS

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque hoje os medicamentos recebidos pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança esta neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteina CFTR 
defeituosa da FC. Os remedios que temos não protegem os pacientes do avanço da doença. Em outros locais pessoas estão usando e 
melhorando. O valor é muito alto para ser adquirido sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É comprovado que essa medicação trata a fibrose cística, proporcionando qualidade de vida e grande melhora no 
quadro do paciente.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, - Ao contrário do que a Conitec alegou em seu parecer inicial, os tratamentos atuais tratam apenas os sintomas, 
enquanto que as novas drogas tratam a doença. - O Kalydeco e o Orkambi já são usados em outros países, com grande sucesso.- O 
custo pode ser justificado não apenas pelo valor da vida humana, mas também pelas economias no médio/longo prazo (muito menos 
demanda pelo sistema público de saúde).

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Essa medicação é de suma importância para parar a cascata de reações de fibrose no organismo, 
permitindo um melhor prognóstico de vida aos pacientes. Uma chance de se curarem. Todo o resto é paliativo.Meu sobrinho tem 8 
anos.Perdi uma sobrinha de 9 anos.Ela fez todo tratamento da época.  Vivia hospitalizada e até internada 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento vai trazer inúmeros benefícios ao pacientes, começando pela melhora na capacidade pulmonar 
,permitindo melhor qualidade de vida ao paciente, isto é, respirar que é vida, mesmo que o efeito do medicamento seja parcial.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, Pulmozyme, Spiriva, Forasec , Positivo: Por ser antibiótico inalatório 
controla bem as infecções bacterianas.Fluidifica as secreções, facilitando a eliminação através da fisioterapia.Melhora a respiração 
devido a dilatação dos brônquios.Por ser um dilatador, melhora a respiração alem de ser um anti-inflamatório., Negativo: Pode 
provocar tosse.Pode com o tempo provocar ronquidão.Não notou efeito negativo.Não notou efeito negativo.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vida, independentemente de qualquer conceito filosófico (seja religioso ou não) é o bem maior e insubstituível que nós 
possuímos. E, portanto, devemos lutar para mantê-la. Diante desta premissa, creio, que o Estado não pode se furtar de auxiliar as 
pessoas na preservação da VIDA. Até porque, o Estado só existe em razão dos cidadãos. Que o sustenta (através dos impostos) na 
esperança de um retorno visando ao bem comum. E nada seria maior do que dar esperança ao auxiliar na aquisição de medicamentos 
(Lumacaftor/ivacaftor) para a preservação da vida de pessoas portadora de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Tenho 38 anos, sou portadora de Fibrose Cística e estou superando as estastísticas brasileiras até agora. Como vocês 
devem ter sido informados, a expectativa de vida no Brasil para os pacientes de Fibrose Cística não supera os 40 anos de idade. Então 
vocês podem imaginar o quanto eu sou uma peça rara (o que é um absurdo num país civilizado e que está entre as 10 economias do 
mundo), o quanto tenho pressa e quantas pessoas eu já perdi em 38 anos de batalha diária, em 35 anos de internações hospitalares. 
Para que vocês não fiquem imaginando o que eu já passei, eu vou contar até onde meu emocional permitir, porque acreditem, não é 
nada fácil.Essa condição afeta principalmente os pulmões e o pâncreas. Quanto ao pâncreas: tudo o que se come, não se absorve e 
nos anos 80 isso era a primeira causa de morte. Apareceram ainda naquela época as enzimas pancreáticas capazes de auxiliar na 
absorção dos alimentos, eu tive acesso a elas a partir dos 4 anos de idade. Meus pais juntavam seus salários, mais a ajuda de 
familiares e compravam dólares para conseguir importar essas enzimas. Elas vinham da Argentina por algum conhecido que 
trabalhava na Varig e até elas chegarem a doença ia avançando. Mas eu tive acesso, então eu escapei da desnutrição e consegui 
crescer, com uma dieta riquíssima em calorias, chegando a 6 mil diárias. Tenho amigos daquela época que tiveram que fazer um 
procedimento cirúrgico que colocar a comida diretamente no estômago, pois não conseguiam absorver o alimento de nenhuma 
forma e estavam definhando. Tive amigos que, pela desnutrição, agravaram o quadro geral da doença e morreram já na infância. Eu 
consegui passar essa fase crítica por ser de uma família em que os dois pais tinham emprego e conseguiram me alimentar, porque 
uma ingestão calórica como a que precisamos, consome muitos recursos, incluso da cesta básica.Aí vem o comprometimento no 
pulmão: a doença é progressiva. Na infância ela é silenciosa, você não sente falta de ar, consegue fazer as atividades diárias sem 
muita limitação, mas quando entra em uma atividade mais vigorosa ela se mostra. Então começam as pneumonias, as infecções 
respiratórias freqüentes, a baixa resistência a resfriados e gripes, que acabam evoluindo para mais infecções e levam sempre a 
exacerbações e internações hospitalares. Então você precisa, já na infância, começar a restringir sua vida. Não pode apanhar frio, 
precisa fazer fisioterapias respiratórias diariamente, 2 a 3 vezes por dia, dependendo de como está sua exacerbação, ou seja, como 
está a quantidade de muco que seu organismo está produzindo enlouquecidamente e o quanto ele está infectado por bactérias 
oportunistas. Essa fisioterapias (2 a 3) tem duração de 40 minutos a 1 hora, cada uma. Quando criança as fisioterapias são feitas por 
profissionais e pelos pais. Consiste em uma técnica nada sutil de descolamento de secreções, a tapotagem. É isso...seus pais batem 
nas suas costas, em várias posições, com uma força considerável para deslocar aquilo que está obstruindo seus brônquios, 
bronquíolos...e os pais, coitados, na ânsia por liberarem as suas vias aéreas e facilitarem a sua respiração te machucam. A questão é 
ǉǳŜΣ ǉǳŀƴŘƻ ŎǊƛŀƴœŀ ǾƻŎş ƴńƻ ŜƴǘŜƴŘŜ ǉǳŜ Ŝǎǎŀ άǎǳǊǊŀ ōǊǳǘŀƭέ ŎƻƳ ŘǳǊŀœńƻ ŘŜ мƘΣ Ş ǇŀǊŀ ŀ ǎǳŀ ǎƻōǊŜǾƛǾşƴŎƛŀΦ tŀǊŀ ƳƛƳ ŜǊŀ ǳƳŀ 
punição. Se estava sendo punida, algo de muito errado eu fiz.  Então veio a adolescência, a idade adulta e a evolução da fisioterapia. 
Agora a responsabilidade não é mais dos pais, é toda sua. Me ensinaram um conjunto de técnicas respiratórias, que são bastante 
ativas, dependem de esforço dos músculos respiratórios para serem eficientes. O aprendizado e uso da técnica vai definir se você vai 
atingir a idade adulta ou não, pois a fisioterapia é o pilar do tratamento. A sua vida então está nas suas mãos e isso é literal. Um 
adolescente tem que dar conta de um tratamento complexo, doloroso, e que nunca tem fim, pois se você fizer uma fisioterapia de 1h 
verá a saída do muco dos seus pulmões, se ela estender por 2h você ainda verá, por 10h, ainda terá muco para sair, a produção é 
insana, não acaba e nenhum remédio é capaz de fazer ela acabar. Até agora. Esses moduladores estacionam a doença, diminuem a 
produção a uma quantidade aceitável, removível. Até agora nós lidamos com um corpo que não descansa em produzir uma secreção 
espessa que entope as vias aéreas. Esses remédios desaceleram a produção e isso é o mais relevante no nosso caso. Imagina um 
trabalho que nunca tem fim...é por isso que nós passamos todos os dias. Não temos um dia sequer de descanso e pagamos muito 
caro pelo que o nosso próprio corpo nos faz, no físico, no psíquico. Aos 38 anos eu não consigo mais falar disso sem desespero, já fui 
destroçada há muito tempo, e a cada dia que passa e envelheço, é uma contagem regressiva. Imaginem o que é contar os dias para 
chegar aos 40. Tem alegria nesses aniversários?Mas só a fisioterapia não é o suficiente. Os pulmões possuem volumes e capacidades 
respiratórias e desde pequenos nós aprendemos sobre esses parâmetros em nossas internações hospitalares (mais pra frente conto 
das internações). Então a coisa funciona assim: o ar entra, passa pelos brônquios, bronquíolos, chega aos alvéolos onde ocorre a 
troca gasosa e teoricamente sai. No caso aqui, não sai por completo, fica parcialmente retido. Esse ar que não saiu forma umas 
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bolsas, que viram cicatrizes, que se enchem de secreções, que são colonizadas por bactérias que causam as infecções. O ar chega cada 
vez em menos quantidade e não sai completamente, o tórax começa a se expandir, pois os pulmões estão hiperinsuflados, ou seja, a 
estrutura da sua caixa torácica se altera, isso é permanente. Então você tem a respiração cada vez mais curta e rápida e não consegue 
eliminar esse ar excedente, a respiração perde a eficiência, temos falta de ar 24h por dia. Essa capacidade de eliminar o ar é medida 
pelo parâmetro VF1 no exame de espirometria. Logo, a porcentagem em que se encontra o seu VF1 é o motivo dos seus piores 
pesadelos. Essa capacidade pulmonar naturalmente cai pelo menos 1% ao ano, no entanto se você teve muitas gripes, resfriados, fez 
uma pneumonia, essa porcentagem cai absurdamente, te levando ao uso de oxigênio permanentemente.Então eu controlo minha 
doença por esse parâmetro, tenho que estar ciente em quanto anda esse valor, sabendo que diminui anualmente e que quando 
atingir 30% estarei usando oxigênio 24h por dia, sem energia para as atividades diárias, como tomar banho sozinha, e que com essa 
porcentagem de função pulmonar já estarei na fila para o transplante bilateral de pulmões.O transplante de pulmões é atualmente o 
que chega mais próximo à cura da doença. Bom, então por que raios esperar a criatura definhar para fazer o bendito transplante de 
pulmão? A resposta é: a sobrevida pós transplante ainda é muito baixa, em média 5 anos. Ou seja, quanto mais tempo você conseguir 
agüentar com o seu próprio pulmão, mesmo que ele esteja te fodendo, mais você viverá.Essa é a missão da minha vida. Adiar o 
transplante ao máximo, para poder envelhecer.E aí, não acabou...também tem as inalações. Antes da fisioterapia você deve hidratar 
ŀǎ Ǿƛŀǎ ŀŞǊŜŀǎ ǇŀǊŀ ŀ ǎŜŎǊŜœńƻ άŘŜǎŎƻƭŀǊέΣ Ŏŀǎƻ ŎƻƴǘǊłǊƛƻ ƴŜƳ ŀ άǎǳǊǊŀέ ƴŜƳ ŀǎ ǘŞŎƴƛŎŀǎ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀǎ ƴńƻ ŦǳƴŎƛƻƴŀƳ ǘńƻ ōŜƳ ŀǎǎƛƳΦ 
Depois das fisioterapias é necessário inalar o antibiótico que irá tentar matar um pouquinho das bactérias que estão ali instaladas. 
Cada inalação pode levar até 20 minutos, são de 4 a 6 inalações por dia, pode fazer as contas do tempo que o tratamento consome 
na vida diária.Outra parte essencial, o exercício físico aeróbico e de força. Para respirar decentemente é preciso liberar as vias aéreas 
e essa liberação ocorre com a ajuda da atividade física em intensidade de moderada a alta e de preferência com esportes de impacto. 
Aí vem a contradição: como uma pessoa que não respira bem vai conseguir praticar um exercício com intensidade moderada a alta? E 
se não conseguir praticar, o declínio daquele VF1 se acentua...complicou a vida. E mais, uma fisioterapia respiratória eficiente 
depende de músculos respiratórios eficientes, principalmente abdome, diafragma, intercostais internos e externos, peitorais, etc. 
Esses músculos precisam ser treinados, caso contrário a dinâmica da respiração e da fisioterapia respiratória começa a exigir de 
músculos auxilares, como os do pescoço, causando dores e torcicolos freqüentes e incapacitantes. Mas, seguimos contando o tempo: 
3x semana exercício aeróbico de pelo menos 1h e 2x semana exercício de força de 1h também.Quase sobra tempo pra trabalhar, 
estudar, dormir, ter uma atividade de lazer. Ah...não tem férias! Nem feriado, nem fim de semana, nem aposentadoria, minto, 
aposentadoria é o pós transplante e no Brasil ela chega em média aos 25 anos, em casos de exceção como o meu, espero que ela seja 
depois dos 40. Poderia ser depois dos 50, ou quem sabe, eu poderia até viver sem ser transplantada, com a doença estacionada, 
progredindo pouco. Seria um sonho? Não é mais sonho. Nós sonhamos com isso desde os anos 80, se não há cura, pelo menos 
houvesse desaceleração. E agora há, pois os medicamentos que fariam isso por mim EXISTEM, eu só preciso ter acesso a eles... Como 
disse, a batalha é para adiar o transplante e eu estou com essa meta, envelhecer, quem sabe ter a sorte de morrer depois dos 60, de 
qualquer outra coisa que não seja me afogando no meu próprio muco, entubada numa UTI, pois essa é uma perspectiva horrível de 
morte não é? E é a nossa morte certa.Sobre as internações: Cada vez que a coisa sai de controle, e isso ocorre com a freqüência de 1 
a 3 vezes por ano, somos obrigados a internar no hospital por no mínimo 21 dias para o uso de antibióticos intravenosos, para 
combater aquelas bactérias que se instalaram nas cicatrizes feitas pelos bolsões de ar, lembra? Pois bem, essas internações são bem 
sofridas, os antibióticos passam nas nossas veias dos braços, das mãos, dos pés...e a sensação é que estão passando ali por dentro 
pequenos bisturis, cortando, ardendo, doendo de forma profunda. Com os anos de terapia com antibióticos, as veias se recusam a 
passar por isso de novo, elas literalmente secam. Então quando se consegue aplicar um antibiótico em uma veia, é uma pequena 
vitória, aliás a vitória começa quando alguma enfermeira iluminada consegue achar uma veia no seu braço sem ter te picado 10 
vezes. Cada internação hospitalar é um bombardeio para o físico e para o emocional. Alí a realidade do seu VF1 perdido te pune, do 
peso que não conseguiu ganhar para diminuir as suas exerbações te pune, a fisioterapia que você não conseguiu fazer, te pune. Não é 
uma brincadeira para um adulto, menos ainda para uma criança. É uma punição atrás da outra por um trabalho que você faz 
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diariamente, te esgota, e nunca tem o retorno necessário, só o mínimo para sobreviver (isso já é vitória). Como falei antes, nós temos 
um parâmetro da função pulmonar que dita as nossas vidas, o VF1. Começa com 100% quando bebês e vai caindo a cada infecção, a 
cada pneumonia, a cada gripezinha ou gripe de derrubar na cama. Vai caindo de forma natural também, com o envelhecimento, e 
nunca retornará. Quando chega nos 30% você já não respira sozinho e precisa trocar de pulmão. Então se a queda desse VF1 
estaciona, é um avanço impressionante, a doença fica tratável. Se existe um ganho nesse VF1 é milagroso, porque de forma natural e 
com o que temos disponível hoje, isso NUNCA acontece, porque nunca tratamos a causa da doença, sempre só tratamos as 
conseqüências dela, quando já é tarde. Esses medicamentos chegam na causa, antes de virem as conseqüências, então se o ganho de 
VF1 fosse zero%, mas a perda também fosse zero% já seria impressionante. Imagina se eu pudesse viver com 50% da minha 
capacidade respiratória? Eu poderia ter vida quase normal, até uns exercícios físicos, ter um bebê e conseguir cuidar dele. Se o ganho 
e a perda fossem zero, já seria incrível, mas agora imagine se além de perda zero eu ainda ganhasse 5%, 10%!!! Parece tão pouco, 
mas não é. De 30% para 40% você não precisa mais dormir com oxigênio, isso é o mínimo de qualidade de vida que uma pessoa 
merece.Você não estaria mais tão ameaçado, conseguiria executar tarefas diárias, caminhar ao ar livre, passear, quem sabe viajar. De 
50% para 60%, seria uma vida normal, praticando exercícios físicos, com muito poucas limitações. Tenham em mente que se o ganho 
fosse zero, sem perda, já seria um investimento muito aceitável, mas que é muito melhor que isso, é zero de perda e 10% de ganho, é 
muito relevante, é muito necessário, muda a vida do paciente, dos familiares. Nós poderíamos de fato chamar essa nossa trajetória 
incansável de vida!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas pancreáticas: Pancrease, Ultrase, Creon. Complexo vitamínico ADEKSAntibióticos inalatórios: 
Tobramicina, ColimicinaInalação: Dornase alfaAntibióticos intravenosos: Ceftazidima, Tabramicina, Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, 
Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazol Antibióticos orais: Azitromicina, Ciprofloxacina, Sulfametoxazol Corticoides inalatórios: 
Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódioSuplementos alimentares: Ensure plus HN, Nutridrink, Positivo: Enzimas pancreáticas: 
Pancrease, Ultrase, Creon.: Garantem a absorção do alimento, sem isso a pessoa sobre de desnutrição grave levando a 
óbito.Complexo vitamínico ADEKS: as vitaminas lipossolúveis são essenciais e devem ser repostas, pois há perda dessas vitaminas na 
gordura das fezes.Antibióticos inalatórios: Tobramicina, Colimicina: Ajudam na contenção das infecções respiratórias.Inalação: 
Dornase alfa: deixa o muco mais fluido, o que é indispensável para ser eliminado na fisioterapia.Antibióticos intravenosos: 
Ceftazidima, Tabramicina, Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazol: usados para combater as infecções 
respiratórias nas internações hospitalares.Antibióticos orais: Azitromicina, Ciprofloxacina, Sulfametoxazol : usados para combater as 
infecções respiratórias em casa.Corticoides inalatórios: Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódio: usados no controle da asma, 
permitindo que a pessoa respire.Suplementos alimentares: Ensure plus HN, Nutridrink: indispensáveis n ganho de peso, de massa 
muscular, já que a pessoa não consegue absorver os nutrientes de alimentos comuns e pouco calóricos., Negativo: Antibióticos 
intravenosos: Ceftazidima, Tabramicina, Piperacilina, Tienâ, Oxacilina, Vancomicina, Amicacina, Sulfametoxazo: dores de cabeça. 
sonolência e cansaço, forte cheiro na urina, prejuízo para rins e fígado a longo prazo, já que as dosagens são cavalares. Alergias de 
pele, vermelhidão, dor durante a infusão, secamento e desaparecimento das veias periféricas nas quais são administrados.Corticoides 
inalatórios: Budesonida, Formoterol, montelucaste de sódio: flacidez da garganta, provocando tosse e irritação.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALPHADORNASE, PANCREATINA, CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA 
COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA, INALAÇÕES HIPERTÔNICAS SALINAS. INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO INTRAVENOSO. 
INTERNAÇÃO POR HIPONATREMIA. FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA., Positivo: ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA - 
melhora na secreção do muco.CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - Antibióticos 
que ainda têm efeito.PANCREATINA - absorção de gordura e vitaminas lipossolúveis.INTERNAÇÃO POR HIPONATREMIA - Salvou a vida 
da minha irmã.INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO INTRAVENOSO - Para o tratamento de uma bactéria, apesar do longo 
período (3 meses), ela melhorou.FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA  - Melhora da capacidade pulmonar., Negativo: ALPHADORNASE E 
INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA - Minha irmã não consegue ler, não consegue brincar e não consegue estudar no período da 
inalação (todos os dias, 1 hora por dia), em um período vital da formação (ela tem apenas 8 anos). PANCREATINA - Minha irmã toma 
todos os dias 15 capsulas de pancreatina, que tem que ser levadas para absolutamente todos os lugares, inclusive ao colégio. Ela me 
conta que, enquanto todas as crianças saem das aulas para brincar e se divertir. ela precisa ir à enfermaria tomar seus 
remédios.Internações - Causam diversos traumas, principalmente para as crianças pequenas. Há também o impacto nos estudos e na 
socialização com outras crianças.CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - As bactérias 
podem se tornar resistentes.FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA - Mais pelo menos 40 minutos, todos os dias, que são impossibilitadas 
atividades necessárias para a formação de uma criança (leitura, estudo, brincadeiras).

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A FAVOR DA VIDA

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Até o momento, os medicamentos oferecidos pelo SUS, não age na causa da doença, são apenas sintomáticos, 
deixando nos familiares a sensação de impotência diante da doença. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreáticas, Alfadornase, Suplementos alimentares., Positivo: Enzimas 
Pancreáticas: Melhora a absorção dos nutrientes;Alfadornase: Fluidifica o muco do pulmão evitando o aumento das infecções 
pulmonares;Suplementos alimentares: Evita a desnutrição do paciente., Negativo: Enzimas Pancreáticas: Não absorve os nutrientes 
na sua totalidade;Alfadornase: Não elimina toda secreção pulmonar deixando colonizar bactérias específicas da doença;Suplementos 
alimentares: Mesmo ingerido alto teor calórico, não atinge estado nutricional satisfatório.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Orkambi poderá ajudar muitos pacientes para que tenham maior e melhor sobrevida e que tantas famílias não 
sofram com a perda de um filho. Precisamos participar deste avanço e para isto é necessário que esse órgão emita parecer favorável a 
este medicamento permitindo que possamos ter um melhor tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vida, independentemente de qualquer conceito filosófico (seja religioso ou não) é o bem maior e insubstituível que nós 
possuímos. E, portanto, devemos lutar para mantê-la. Diante desta premissa, creio, que o Estado não pode se furtar de auxiliar as 
pessoas na preservação da VIDA. Até porque, o Estado só existe em razão dos cidadãos. Que o sustenta (através dos impostos) na 
esperança de um retorno visando ao bem comum. E nada seria maior do que dar esperança ao auxiliar na aquisição de medicamentos 
(Lumacaftor/ivacaftor) para a preservação da vida de pessoas portadora de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois os medicamentos oferecidos hoje para Fibrose cistica não tratam a doenças e sim os sintomas, esses 
novos medicamentos são uma esperança para o tratamento da doença em si.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Sou pai de criança com Fibrose Cística, desde o nascimento de minha filha, 
descobrimos que algo havia dado errado, desde então vieram cirurgias, internações em UTI e leitos. Temos uma rotina de muitas 
responsabilidades, dedicação e perseverança. Lívia depende de medicamentos para vários sistemas (respiratório, digestivo, hepático, 
pancreático, entre outros) para manter-se com a saúde estável e conseguir ter uma vida melhor., Positivo: Os medicamentos fazem 
com que minha filha fique em condições de saúde e não seja internada, pois a internação faz com que ela corra mais riscos de 
adquirir novas bactérias e agravar ainda mais o quadro clínico da doença., Negativo: O uso abundante de antibióticos faz com que o 
organismo crie resistência e fica cada vez mais difícil de combater as bactérias nocivas, ficando inviável o uso dos mesmos em casa, 
necessitando de internações, podendo agravar as condições dos pacientes (aquisição de mais micro-organismos).

Clique aqui

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos devem ter tratamento está na constituição 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, estes medicamentos vem ajudar a estabilizar a doença dando a eles mais qualidade de vida, sem precisar  tomar tantas 
medicaçoes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pulmozyme, alenia, aerolin spray, inalaçao hipertonica, budesonid spray nasal, 
azitromicina, clavulin, prednisona, tobi, rifampicina, ursacol, creon, doxiciclina, bactrin, meropenem inalatorio. , Positivo: esses 
medicamentos ajudam entre outros nos orgaos afetados pela doença; ursacol para o ;,,figado, creon para o pancreas, busonid para o 
nariz, os de mais para o pulmao, fisioterapias respiratorias, academia,pilates e exercicios fisicos, Negativo: todos esses medicamentos 
sao para controle da doença, nao estabiliza a doença.Por ter que tomar tanto remedios ajuda um orgao e prejudica outros.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A saúde não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importante para a vida dos portadores

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PRECISA-SE DESSE REMEDIO PARA ESTENDER OO TEMPO DE VIDA COM QUALIDADE

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todos devem ter direito ao tratamento disponível! E deve ser via SUS

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Devemos dar a chance de luta para TDS.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisamos ajudar os pacientes a terem uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou Talita Rodrigues mãe de Isabella Rodrigues de Oliveira atualmente com 6 anos e 11 meses ela recebeu diagnóstico 
de fibrose cística no primeiro mês de vida.apresentou teste de triagem neonatal positivo com diagnóstico confirmado através do teste 
de cloro no suor.Os médicos sempre informam que a doença na Isabella evoluiu extremamente rápido e que somente o tratamento 
disponibilizado pelo sus não conseguirá  controlar a doença para que ela atinja a vida adulta Saber disso é aterrorizante um 
sofrimento lembrado todos os dias pelos sintomas. Ela apresenta colonização crônica pulmonar por staphylococcus aureus e 
Burkhoderia  cepacia, que leva a piora progressiva de seu quadro fazendo com que ela apresente cada vez mais lesões como 
bronquiectazia e grande produção de escarro Devido a fibrose cística a Isabella apresenta doença pulmonar grave e precisa de 
acompanhamento regular em centro de especialidade ela faz toda rotina de medicamento recomendada pela equipe de pneumologia 
pediátrica ( uso de vitaminas, inalações hipertonica, inalação com alfadornase, fisioterapia respiratória, enzimas pancreaticas dieta 
hiperproteica e hipercalorica. Mesmo muito jovem já tem precisado de internações para tratamento endovenoso devido a 
exacerbações da doença pulmonar foram 3 internações em 2019 e este ano já estamos na segunda internação.A Isabella também 
apresenta insuficiência pancreaticas o que leva ao uso de muitas pancreatinas por dia para absorver os alimentos que come, tem 
dificuldade em ganhar peso e não aceita bem a suplementação oral o que leva a variação de seu peso, perdendo e ganhando sem 
uma estabilidade. Minha filha é portadora de duas mutações delta F508 que é elegível para o medicamento orkambi. * imploro pela 
inclusão deste medicamento para que a Isabella Rodrigues e tantas outras criancas elegiveis ao orkambi possa viver e ter mais 
qualidade de vida.* Grata.Grata

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon,alfadornase,tobramicina,colestimetato,Azitromicina., Positivo: Creon para 
absorção dos alimentos Alfadornase mucolitico Tobramicina antibióticoColestimetato antibióticoAzitromicina antibiótico, Negativo: 
Todo tratamento hoje disponível no SUS é insuficiente aos portadores da FC Cuidando apenas dos sintomas e causando dependência 
dos mesmos. 

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A rede de atendimento a saude, o SUS tem como lema: Saude para todos, entao a nao concordancia desse orgao em 
nao aderir a esse tratamento é de um conta censo absurdo. Saude para todos é uma atitude inclusiva, e nos tempos atuais, incluir a 
todos é necessario e importante qdo se pensa em viabilizar qualidade de vida a nossa sociedade, seja a todas para todos os niveis 
socioeconomico.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma paciente que não sobreviverá respirando livrimente sem o uso desse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa do remédio para estender o tempo de vida com qualidade

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, TDS tem direito a saúde de boa qualidade. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamento importante aprovado e usado em outros países da Europa e nos EUA, com muita literatura falando dos 
benefícios para pacientes com fibrose cistica, aliviando sintomas e aumentando significativamente sua sobrevida 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento de muita importância para os pacientes de fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessita do remédio para estender a Vida com qualidade.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Com a medicação os pacientes terão: aumento da função pulmonar, aumento da qualidade e expectativa de vida, 
aumento de peso e massa corpórea, diminuição das internações e até o uso de antibióticos para combater as tão terríveis bactérias 
que se aproveitam das secreções espessas que ficam paradas nos pulmões, e até mesmo evitar que o paciente deva ir para uma fila 
de transplante de pulmões.Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados pela FDA e até mesmo aqui no 
Brasil pela ANVISA

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acompanho o setor de saúde profissionalmente e sou tecnicamente ciente dos desafios de financiamento do sistema 
de saúde, seja público seja privado. Reconheço também que esse é um desafio mundial, não apenas brasileiro. No entanto, a Fibrose 
Cística é uma doença de relativa baixa frequência na população e com impactos drásticos na vida do portador dessa enfermidade. 
Entendo que a incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento da FC seja um recurso fundamental de extensão da vida dos 
portadores dessa enfermidade, bem como da melhoria da qualidade de vida desses pacientes. Trata-se de uma forma de oferecer 
condições de "acesso à vida" para essas pessoas. Preciso discordar do parecer preliminar do Conitec e posicionar-me a favor de uma 
revisão dessa definição.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É uma questão de saúde. Não deveria haver discussão sobre recomendar ou não a incorporação do medicamento. 
Saúde Pública não é despesa, mas sim "INVESTIMENTO". É necessário parar com certas hipocrisias em nosso País!!!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O medicamento em questão tem o objetivo de melhorar a qualidade de vida de pacientes com FC. Dessa maneira seria 
viável a incorporação dele pelo SUS na tentativa de otimizar a vida desses pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Deve ofercer mais qualidade de vida às pessoas com essa patologia

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio é muito importante para a melhora da área respiratória, tornando um melhor vida para o fribocistico.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é extremamente importante no tratamento dos pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, temos uma sobrinha com fibrose e nossa unica esperança é essa medicação . a todos que tem fibrose precisam ter 
qualidade de vida e esperança para viver. A medicação existe, pelo amor de Deus deem esperança a essas pessoas. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é necessário para estender o tempo de vida com qualidade para muitos casos.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sou tia da marininha, minha sobrinha, portadora de fibrose cistica. Muito sofrimento para ela e toda a familia. Já perdi 
um sobrinho para a fibrose. Essas crianças precisam e merecem ter qualidade de vida e esperança para viver. Como viver sem 
esperança, pelo amor de Deus que estas crianças tenham acesso a essa medicaçao . Imaginem a unica esperança para viver e sendo 
que essa medicação existe e pode trazer esperança aos portadores e a todos que rezam para que haja menos sofirmento. 
Acreditamos em voces.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda chance que um ser humano tem de ter uma vida mais digna é valida, isso inclui familiares e do próprio paciente 
de ter a esperança em mãos!!! Dinheiro nenhum no mundo paga a esperança e a dignidade!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma linda menina de 11 anos portadora de Fibrose cística, nós que convivemos diariamente com a doença 
não concordamos com o Não que recebemos sobre o medicamento por que sabemos as lutas diárias que vivemos e precisamos de 
novos recursos com a esperança de mais tempo de vida a quem tanto amamos, com espectativa de uma melhora considerável da vida 
de quem cuidados com amor e fé!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É cruel o sofrimento pelos quais os portadores de Fibrose Cística passam, a exemplo da minha prima , que iniciou os 
sintomas desde bebê e que se agravaram na adolescência.Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados 
pela FDA( iniciou em 2015  e teve aprovação final e liberação da fabricação em 2018) e até mesmo aqui no Brasil pela 
ANVISA(aprovados em julho de 2018), mas infelizmente o parecer dessa Comissão foi desfavorável a incorporação desses novos 
medicamentos no SUS, foi desfavorável a incorporação Lumacaftor e Ivacaftor). Portanto, solicito à CONITEC, que seja favorável a 
proposta de inclusão desses medicamentos extremamente importantes para os portadores de Fibrose Cística, que também têm o 
direito a saúde, pois a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vida não tem preço.  E o governo deve atender àqueles que necessitam da medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos que tratam diretamente a causa dessa triste doença, que pode aumentar quase em dobro a expectativa 
de vida de pacientes acometidos por tal doença, merecem  como direito essa possibilidade. Que as crianças possam ter esse 
tratamento mais eficaz. 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É um medicamento necessário e deveria ser incorporado.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisa aprovar

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É cruel o sofrimento pelos quais os portadores de Fibrose Cística passam, a exemplo da minha prima , que iniciou os 
sintomas desde bebê e que se agravaram na adolescência.Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados 
pela FDA( iniciou em 2015  e teve aprovação final e liberação da fabricação em 2018) e até mesmo aqui no Brasil pela 
ANVISA(aprovados em julho de 2018), mas infelizmente o parecer dessa Comissão foi desfavorável a incorporação desses novos 
medicamentos no SUS, foi desfavorável a incorporação Lumacaftor e Ivacaftor). Portanto, solicito à CONITEC, que seja favorável a 
proposta de inclusão desses medicamentos extremamente importantes para os portadores de Fibrose Cística, que também têm o 
direito a saúde, pois a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É cruel o sofrimento pelos quais os portadores de Fibrose Cística passam, a exemplo da minha prima , que iniciou os 
sintomas desde bebê e que se agravaram na adolescência.Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados 
pela FDA( iniciou em 2015  e teve aprovação final e liberação da fabricação em 2018) e até mesmo aqui no Brasil pela 
ANVISA(aprovados em julho de 2018), mas infelizmente o parecer dessa Comissão foi desfavorável a incorporação desses novos 
medicamentos no SUS, foi desfavorável a incorporação Lumacaftor e Ivacaftor). Portanto, solicito à CONITEC, que seja favorável a 
proposta de inclusão desses medicamentos extremamente importantes para os portadores de Fibrose Cística, que também têm o 
direito a saúde, pois a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisa-se desse remédio para estender o tempo de vida com qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa desse remédio para estender o tempo de vida com qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se é  um direito de todos  ter acesso a remédio  e tratamento  adequado,  é  terrível  que se viole esse direito  à uma 
criança  , que é  defendida  pelo estatuto  da criança e do adolescente  e do  direito  aío portador de doença  rara. Não  se exclui o 
direito  de nenhum ser humano. Mais fraternidade , empatia, compaixão  com os que  podem ter acesso  a um tratamento  adequado 
e  eficaz, não  neguem esse direito  à essas pessoas  que lutam todos os dias para estar bem. Por favor,  não  despedace a esperança  
dos portadores dessa mutação  e de seus familiares  de se ter esse medicamento  no SUS.  Tenham compaixão  e misericórdia. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Vidas são importantes em qualquer idade.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu sou mãe de uma paciente com fibrose cistica, minha filha foi diagnosticada com está doença aos 15 dias de vida no 
teste do pezinho, o diagnóstico foi um baque na minha vida, mudou tudo radicalmente, depois de muitos exames para ter  certeza do 
positivo, começamos o tratamento com uma equipe especializada na doença, nossa que loucura uma consulta e várias especialidades 
diferentes para tratar dela. Minha filha hoje tem 4 anos de idade, leva uma vida completamente diferente das amigas da mesma 
idade, pois já tem toda uma rotina de vida com fisioterapias, medicações, exercícios físicos, consultas trimestrais, exames, 
alimentação calórica. É muito difícil para pais de crianças pequenas tentar explicar a elas o por que de ter que fazer todas estas coisas 
e os amigos não precisarem, ressaltar todos os dias a importância de fazer tudo correto, chorar inúmeras vezes por ter que cobrar, 
por que ter está doença, por não ter um medicamento que supra a real necessidade do paciente.Ter uma filha linda, planejada, 
amada, linda e carinhosa e saber que hoje está ao teu lado e o amanhã só a Deus pertence, nada fácil digerir isso todos os dias, mas 
temos que ser fortes, transparecer segurança a eles. Saber que tem medicamento muito eficaz, com experiências super positivas, já 
utilizados em outros países, tão perto de nós e ao mesmo tempo tão longe, triste saber que a vida de um filho, de pessoas que lutam 
diariamente pela vida está nas mãos de quem talvez nem conheça a nossa realidade, não faça idéia do que realmente está doença 
faz, estar diante de um medicamento capaz de melhorar, prolongar a função pulmonar e saber que não O aprovam devido ao alto 
custo aos cofres públicos? Todos temos direito a vida, a vida não tem preço, estamos cansados de perder crianças e adolescentes 
para está doença maldita, não escolhemos tê-la, apenas convivemos sem saber  qual será o nosso amanhã.  Se temos medicamentos 
para fibrose aqui, temos, mas nenhum destes é capaz de travar a progressão da doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dekas (polivitaminico)quando recebemosCreon ( pancreatina)Antibióticos ( 
tobramicina, azitromicina)Solução hipertonica ( para nubulizar) , Positivo: Dekas- tenta suprir as vitaminas não produzidas pelo 
organismo, quando recebemos.Creon- ajuda na digestão dos alimentosAntibióticos- ameniza as infecçõesSolução- tentar deixar o 
catarro no pulmão mais solto, Negativo: Todos estes medicamentos amenizam, tratam o sintoma, e o novo medicamento trava  a 
progressão da doença

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É cruel o sofrimento pelos quais os portadores de Fibrose Cística passam, a exemplo da minha prima , que iniciou os 
sintomas desde bebê e que se agravaram na adolescência.Esses novos medicamentos não são experimentais, pois já foram aprovados 
pela FDA( iniciou em 2015  e teve aprovação final e liberação da fabricação em 2018) e até mesmo aqui no Brasil pela 
ANVISA(aprovados em julho de 2018), mas infelizmente o parecer dessa Comissão foi desfavorável a incorporação desses novos 
medicamentos no SUS, foi desfavorável a incorporação Lumacaftor e Ivacaftor). Portanto, solicito à CONITEC, que seja favorável a 
proposta de inclusão desses medicamentos extremamente importantes para os portadores de Fibrose Cística, que também têm o 
direito a saúde, pois a VIDA não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamenro é importante à vida dos portadores de fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Preciso de mais informações sobre o caso 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO DA PRELIMINAR DA CONITEC, POIS ESSA MEDICAÇÃO PROMETE TRATAR A DOENÇA FIBROSE CÍSTICA 
DIFERENTE DAS OUTRAS QUE APENAS TRATAM DOS SINTOMAS SEM GARANTIA DE MELHOR QUALIDADE DE VIDA. MESMO FAZENDO 
USO DESSAS, OS PORTADORES CONTINUAM SENTIDO SINTOMAS E SINAIS DA DOENÇA. EM OUTROS PAÍSES, OS PORTADORES DE 
FIBROSE CÍSTICA QUE FAZEM USO DO LUMACAFTOR/IVACAFTOR JÁ OBTIVERAM UM PROGRESSO CONSIDERÁVEL, OBTENDO UMA 
MELHOR QUALIDADE DE VIDA.PEÇO QUE SEJA REVISTO ESSE PARECER APROVANDO A DISTRIBUIÇÃO PELO SUS, POIS A MAIORIA DOS 
PACIENTES NÃO POSSUEM CONDIÇÕES FINANCEIRAS DE ARCAR COM ESSAS DESPESAS.OS PORTADORES DE FIBROSE CÍSTICA LUTAM 
DIARIAMENTE PARA VIVER, POR ISSO SÃO MERECEDORES DESSA INOVAÇÃO. POR FAVOR, NÃO TIREM ESSE DIREITO DELES. SE EXISTE 
A POSSIBILIDADE DE UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA PARA ESSAS PESSOAS, POR QUE NEGÁ-LA?

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Me chamo Mara de Souza caldas e sou mãe de dois portadores de fibrose cística. Murilo Caldas da Silva 11anos e 
Geovana caldas da Silva 10 anos,  ambos com a mutação delta F 508 homozigoto. Meus filhos foram diagnosticados nos primeiros 
messes de vida, desde o início do tratamento  sempre tiveram reações graves da doença, e a equipe médica sempre esclareceu que 
estávamos lidando com a segunda mutação mais grave da doença. E com o passar dos anos pude perceber que a fibrose não nós dar 
chances mesmo, porque mesmo usando todos os recursos disponíveis no tratamento, ainda assim os danos em minhas crianças só 
vinham almentando. Pulmões comprometidos por atelectasias, efizema, bronquectasias, tudo isso por conta das inúmeras 
pneumonias que já haviam acometidos, desnutrição severa por conta do não funcionamento do pâncreas, fígado também 
comprometido, enfim os principais órgãos vitais compromedidos pela doença. E isso levava eles a tomarem altas doses de enzimas e 
também vários medicamentos um total de 20 por dia, entre bombinhas, corticóides, antibióticos oral e inalado,  antialérgico, ursacol 
para tratar o fígado e vitamina, várias vitaminas pra tentar suplir a necessidade nutricional .  Eram diversas internações por ano, 
minha vida era no hospital, na última internação do Murilo ele sentia muita dor, seus pulmões estavam sobrecarregado de secreção , 
a fibrose deixa todo o muco do corpo 60 vezes mais espesso que o normal dessa forma fica inviável do pacientes expelir a secreção, 
levando a sentir dores , falta de ar e febre em altas temperaturas. Então o Murilo me fez um pedido "mãe tira essa dor de mim não 
aquento mais " esse pedido no início me tirou o chão porque eu não sabia o que fazer,  mas depois esse pedido me deu força pra 
lutar na justiça pra conseguir um medicamento que prometia frear o avanço da doença e dar mais qualidade de vida 
(lumacaftor/ivacaftor). Dei entrada na justiça e de imediato a justiça entendeu que estávamos correndo contra o tempo pela vida de 
duas crianças. E graças a Deus conseguimos a medicação, e logo nas primeiras doses tivemos a comprovação de sua eficácia, nas 
primeiras semanas de uso minhas crianças expeliram muita secreção, era secreção escura e fétida e bem volunosa, chegamos encher 
um copo de secreção, era como se o pulmão tivesse voltando ao seu funcionamento normal, depois de 4 meses de uso pude ver 
meus filhos cada vez melhor, ganharam peso e estatura, e vários medicamentos foram retirados, como ursacol, bombinhas, 
vitaminas, e também foi diminuída as de enzimas. Eles faziam 20 medicamentos por dia e hoje fazem uso apenas de três 
medicamento, (enzima, pulmozyme e DEKAS). Agora já estamos fazendo 1 ano de uso e foi o melhor ano de todos esses anos de 
tratamento. 1 ano sem internações, 1 ano sem pneumonia, 1 ano sem bactérias, 1 ano sem longos ciclos de antibióticos.  No início eu 
não tinha expectativa do futuro dos meus filhos, pra ser sincera tinha a impressão que tão logo ia sentir a dor do luto, assim como 
muitas famílias já sentiram essa dor.  Mas graças a inovação da medicina hoje nós podemos prever um futuro diferente para os 
portadores de fibrose cística no Brasil. Tratar a doença fez toda a diferença na vida do Murilo e Geovana, e quero que todos tenham 
essa chance, afinal todas as vidas importam. *Lumakaftor/ivakaftor* no SUSMurilo Caldas da Silva Geovana caldas da Silva São 
assistidos no programa de fibrose cística  do hospital universitário João de Barros Barreto Pela pediatra Dra Valéria de Carvalho 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacftor/ivacaftor. , Positivo: Lumacftor/ivacaftor. Frea a progressão da doença, 
trazendo qualidade de vida ao paciente, seus primeiros pontos positivos em meus filhos foi o ganho de peso, o Murilo ganhou 12 klg 
em um ano de uso, antes só ganhava 1 klg por ano, isso é surpriendente porque o paciente de fibrose cística já tem a desnutrição 
severa por falta de absorção. , Negativo: Um dos principais pontos negativos é não ter disponível no SUS levando assim as famílias 
recorrerem sempre a justiça. 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meus filhos já usaram vários medicamentos, já fizeram vários ciclos de antibiótico. 
Tobramicina, colimicina, Amicacina, azitromicina, ciplo floxacino, gentamicina, meropenem, rosefim, enfim durante todos esses 10 
anos de tratamento já usaram diversos antibióticos. E também outros medicamentos como: enzimas pancreaticas, alfadornase, 
ursacol, seretidi, aerolin, sabutamol, Dekas, alfadornase. , Positivo: Os efeitos positivos é que esses medicamentos dão bem estar ao 
paciente., Negativo: Os efeitos negativos é que esses medicamentos não trata a doença, não evitam a progressão, por mais que eles 
tragam um bem estar uma qualidade de vida eles não evitam a progressão terrível da doença. 
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é necessário para estender o tempo de vida com qualidade para muitos casos.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes necessitam do medicamento

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitas pessoas dependem desse medicamento, e  necessitam que este esteja disponível, muitas  pessoas lutam todos 
os dias contra essa doença e precisam muito desse medicamento para continuarem vivendo.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente nao sobreviverá  respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela nao for beneficiada com essa 
medicação 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, acho que a incorporação do medicamento deve ser aceita.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho dois amigos da minha idade, estudamos juntos, somos grandes amigos. Queria que eles tivessem a mesma 
oportunidade que eu tenho, sei que esses remédios  podem fazer isso. Toda criança tem o direito a vida. Quero crescer junto com 
meus amigos, quero vê-los bem. amo meu amigos. É isto! sei que o governo tem este poder. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importante para salvar vidas

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A fibrose cística (FC) é uma doença genética e sem cura, e hoje é dia no Brasil são fornecidos pelo SUS alguns 
medicamentos para a FC, mas TODOS são PALIATIVOS, só tratam os sintomas e não a causa, e pela primeira vez estamos tendo a 
oportunidade de ter medicamentos que vão tratar a CAUSA a nível celular! Infelizmente ainda não será para todos os pacientes, eu 
por exemplo não sou elegível para o Lumacaftor/Ivacaftor, mas tenho certeza que se ele for incorporado aos SUS será uma porta de 
entrada para outros medicamentos que estão em estudo para as mutações que eu tenho. Esse medicamento vai melhorar a 
qualidade de vida dos pacientes elegíveis, vai aumentar a expectativa de vida, ele vai frear o avanço da fibrose cística, vai diminuir as 
infecções que são muito comuns, consequentemente irá diminuir o uso de medicamentos, diminuir o número de internações. Irá 
diminuir também o número de pessoas que entram para a fila de transplante de órgãos.Por ser um medicamento extremamente 
caro, não tem condições de uma pessoa ou família arcar os custos para um tratamento com o Lumacaftor/Ivacaftor, então nós 
precisamos que esse medicamento seja incorporado aos SUS!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Medicamentos: Alfadornase (pulmozime), Azitromicina Produtos: Solução salina para nebulização e 
oro fisiológico para lavagem nasal diariamente Procedimentos: Já precisei fazer cirurgia para desobstruir os seios da face por causa do 
acúmulo de secreção provado pela Fibrose Cística, Positivo: Esses medicamentos e produtos que faço uso ajudam no meu principal 
sintoma que é a tosse, me ajudam a remover o catarro do pulmão e das vias aéreas superiores (nariz), diminuindo assim a minha 
tosse crônica., Negativo: Como já falei anteriormente, infelizmente esses medicamentos e produtos são paliativos. Eles estão ali para 
me ajudarem a tirar o catarro do meu corpo mas a produção do catarro continua ativa, a doença continua progredindo! Tanto é que 
mesmo fazendo as nebulizações e lavando o nariz com soro diariamente, precisei fazer cirurgia para desobstruir os seios nasais. Sem 
falar que toda essa rotina de tratamento demanda muito tempo do meu dia, o que as vezes prejudica o meu trabalho.

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Está medicação melhora a qualidade de vida dos pacientes, pois acaba com  a secrecao que muito espessa e faz com 
que nao tenhamos infecções constantes e internacoes, diminuindo muito a chance da proliferação bactériana e fazendo com o tempo 
nao criar resistência aos antibióticosSo que ao contrario do que alegaram o medicamento ele altera o gen defeituoso e estabiliza a 
doenca e o unico no mundo e essa doenca &#279; muito grave

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento imprescindível para ajudar na sobrevivência dos pacientes de fibrose cistica .Tenho meu sobrinho que 
sofre muito com essa doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A utilização deste remédio pode salvar vidas e/ou melhoria na qualidade de vida dessa crianças. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, EU DISCORDO COM O PARECER DA CONITEC, POIS O MEDICAMENTO JÁ É UTILIZADO POR PACIENTES EM OUTROS 
PAÍSES E QUANDO PASSARAM A USA-LO SUA QUALIDADE DE VIDA MELHOROU E ESTÁ SENDO PROLONGADO SEUS ANOS DE VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É ferramenta terapêutica importante para a fibrose cística e sua não oferta no SUS prejudicará severamente o acesso 
dos pacientes ao medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, esse medicamento é de suma importância para os pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida e muitos anos 
de vida pela frente.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação permitirão melhora na qualidade de vida dos pacientes, assim como redução nos custos (no longo 
prazo) com tratamento, internações, etc.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Sou a favor da vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, DISCORDO. DIRCORDO do parecer desfavorável a incorporação dp Conitec

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Há evidências científicas de crianças que se favorecem com uso da medicação , a não incorporação faz que as famílias 
procurem métodos clandestinos de acesso à medicação .

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Acido ursodexosicolico Enzima lipossoluveisProbióticos , Positivo: Melhora das enzimas 
hepáticas Melhora da digestão Melhora da digestão , Negativo: Diarreia Quadro respiratório agudos 

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para manutenção da vida, melhora os sintomas  e a progressão da doença, trazendo 
mais qualidade de vida aos pacientes e muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição, os pacientes 
precisam dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Foi comprovado em outros países que essas medicações são eficazes no tratamento da fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acho que todos têm direito a vida. Sou idosa e sei o quanto os remédios fornecidos pelo Sus favorecem a minha vida. 
Não consigo imaginar uma criança sem este direito. Ela não pediu para nascer com esta doença. Não acho justo puni-la mais uma vez.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Os pacientes precisam do tratamento para ter uma coisa mais saudável com maior tempo de VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para manutenção da vida, melhora os sintomas  e a progressão da doença, trazendo 
mais qualidade de vida aos pacientes e muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição, os pacientes 
precisam dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tratamento mais efetivo que proporciona melhor qualidade de vida ao paciente e gera economia à instituição no longo 
prazo

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pagamos muitos impostos, precisamos fazer valer a máxima que esses impostos sejam revertidos para o bem da 
população (saúde e educação) temos o melhor programa de saúde pública do mundo. Precisamos fazer com que ele funcione e ajude 
a.quem de direiro.  Pessoas com artrite, seja ela qual for, deve ter assistência do SUS. Isso lhe proporcionará qualidade de vida e 
principalmente esperança de viver dignamente.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Mefucamenro para interromper o avanço da doença e propiciar mais qualidade de Vida e mais tempo de vida . 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Inicio com uma pergunta: se você tivesse um filho com uma doença genética rara, progressiva, degenerativa, com baixa 
expectativa de vida e tivesse a oportunidade de ter um tratamento onde freia o avanço da doença, o que faria? Minha filha, Isabelle, 
5 anos, sonha em crescer, estudar e ser veterinária! É uma menina linda e quer viver! A rotina dessa pequena e da nossa família não é 
nada fácil. Faz nebulização hipertônica com bronco dilatador, fisioterapia respiratória duas vezes por dia. Usa em torno de 15 
cápsulas de Creon 10000 por dia, precisa das enzimas para se alimentar, afinal o pâncreas como outros órgãos possuem secreção 
fazendo que não trabalhem como os nossos. Ingere 2 ml de polivitamínico, pois possui baixa absorção de vitaminas. Lavagem com 
soro fisiológico e Nasonex duas vezes por dia para lavagem nasal e facilitar a respiração. Tobramicina e Colistin quando as bactérias 
aparecem. Peg 4000 para auxiliar na evacuação, já que a secreção prejudica. E internações? De 15 a 20 dias internada, isolamento, 
antibióticos, etc.Não podemos esquecer de nenhum medicamento, passar o dia fora de casa requer muito planejamento. Faz uso de 
muitos medicamentos e de alto custo que são apenas paliativos, tratam o sintoma, nenhum deles interrompe o avanço da doença, 
por isso precisamos da nova medicação! Se não bastasse todas essas medicações, tratamentos e cuidados, temos ainda o 
ŀŎƻƳǇŀƴƘŀƳŜƴǘƻ ǇǎƛŎƻƭƽƎƛŎƻ ǎŜƳŀƴŀƭΣ ǇŀǊŀ ŀƧǳŘłπƭŀ ŀ ŜƴǘŜƴŘŜǊ ƻ ǇƻǊǉǳş Ŝƭŀ Ş άŘƛŦŜǊŜƴǘŜέΣ ǇƻǊǉǳŜ Ŝƭŀ ǇǊŜŎƛǎŀ ŘŜ ŜƴȊƛƳŀǎΣ ŘŜ 
vitaminas, de fisioterapia diária e as outras pessoas não. Alguns medicamentos são fornecidos pelo governo, mas e todos os outros 
gastos envolvidos? Eles só existem, pois fazem parte do tratamento como um todo, para disponibilizar um pouco mais de vida à 
nossas crianças, o poder público não faz ideia e nem contabiliza isso.É essa nova medicação dará sonhos, maior expectativa e 
qualidade de vida. O que desejamos para nossa filha é a oportunidade de viver, de estudar, trabalhar, se tornar adulta, poder ser 
independente e realizar os seus sonhos. Este medicamento sim é de alto custo, mas se calculado quanto um paciente gasta ao longo 
da vida com medicamentos e internações, torna-se muito mais viável, pois irá frear a progressão da doença! Queremos vida longa às 
pessoas com Fibrose Cística!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Antibióticos orais, inalatórios e intravenosos ( tobramicina, colistin, oxacilina, caftazidima, bactrin, 
zinat, amoxicilina, entre outros).Enzimas pancreáticas.Fisioterapia respiratória., Positivo: Todos os medicamentos citados e 
fisioterapia apenas tratam os sintomas, as infecções e as exacerbações., Negativo: Apenas tratam momentaneamente, não 
interrompem o avanço da doença. Cada vez que o quadro clínico piora, seránecessário fazer o uso da medicação e internações 
novamente. Com o uso de antibióticos contínuos, bactérias tornamseresistentes, fazendo com que o paciente precise usar outros.

Clique aqui

Imagens da 
última 

internação, em 
um dos 

momento de 
fisioterapia, 

uso de 
antibióticos 

intravenosos e 
a 

comemoração 
do seu quarto 
aniversário no 

hospital.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento da fibrose cística com essa medicação interrompe a progressão da doença e traz qualidade de vida ao 
paciente.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem o direito de ter uma qualidade de vida melhor, isso não pode ser negado à nenhum paciente.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida e coisa mais importante que temos.fazemos parte de sicro natural  onde nascemos,crescemos,envelhecemos e 
morenos.mais algumas crianças com ploblemas de saúde  só tiveram oportunidade de iniciar esse sicro pois as medicações essenciais 
para sua sobrevivência e bem está tem um alto custo e a rede publica de saúde do nosso país não custeia alguns desses 
medicamentos e muitos pacientes não tem poder aquisitivo para custear esses remédios. Para essa situação mudar só precisamos 
que os órgãos responsaveis pela saude sejam mais humanos e olhem para aquelas pessoas que só precisam de um medicamento para 
sobreviver.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon e pumozaime, Positivo: O creon aguda a abosoçao das ensimas ensecias para o 
paciente e pumozaime aguda expulsar o secreção do pulmão, Negativo: Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos pela frente.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque os outros medicamento não trata a causa sendo uma medicação paleativa. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha amada tem a doença e se existir um medicamento que possibilite mais qualidade de vida pra ela 
precisamos dele 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa é uma doença muito séria e que atinge milhares de crianças. Assim, o fato de existir um medicamento que pode 
gerar uma melhor qualidade de vida, impõe-se que o Estado aprove e gera uma vida digna a estas pessoas. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição. Nossos pacientes precisam dessa medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho amigos com essa doença e vejo como a luta deles é difícil. Vejo o desgaste emocional, físico e financeiro pra que 
consigam ter um pouco mais de bem estar. Ter este e outros medicamentos relacionados a esta doença disponível no Sus será um 
passo muito importante para seguirem em frente com esta batalha. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devido a gravidade desta comorbidade e o alto custo das medições, a necessidade destes pacientes é vital.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa -se desse remédio para estender a qualidade e tempo de vida dos pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisa desse remédio para estender o tempo de vida com qualidade.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamemto é muito  importante para  interromper a progressão da doença. Assim garantindo uma vida mais 
saudável e prolongada.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamente é de extrema importância para garantir uma qualidade de vida aos pacientes, para que estes 
consigam contribuir com a sociedade como a maioria dos cidadãos com seus estudos e seu trabalho. Precisamos desse medicamento 
para garantir a equidade.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vejo pacientes com Fibrose Cística e testemunho suas difíceis condições de vida. Vivem com limitações enormes que 
permanecem ao longo de toda a existência, se não houver tratamento. Entendo que o lumafactor/ivacaftor deveriam ser 
incorporados ao tratamento de FC, como recurso para viabilizar condições de vida a essas pessoas equiparáveis às demais.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A.medicacao é importante para que a doença não progrida. Os pacientes precisam dele para tem melhor condição 
de.vida é sobrevivência 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qualidade de vida é dever do estado assegurar aos pacientes e a fibrose cística requer cuidados especiais para evitar 
frequentes internações e elevam os custos para o tratamento. Portanto, os medicamentos são necessários e além de tudo ajudam a 
reduzir os custos mencionados.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lumacaftor/ivacaftor - conseguidos com ação judicialNao tenho experiência direta, mas 
conheço amigos que tem fibrocísitcos entre seus famiiares e acomanho de perto a luta diária para oferecer  alívio ao seu ente., 
Positivo: Ouço relato de que ajudam sensivelmente no tratamento reduzindo o risco de transplante pulmonnar, Negativo: 
Desonheço  relatos de efeitos negativos

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Como informado, meu conhecimento é através do convívio com pacientes que utilizam 
; pancreatina, dekas, antibióticos, etc, Positivo: Ajudam na qualidade respiratória e digestiva, Negativo: Desconheço

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe medicação capaz de melhor o quadro clínico dos pacientes portadores de fibrose cística, não há qualquer 
razão para não incorpora-lá no SUS. Fazer está incorporação é garantir o direito à saúde a esses pacientes. Direito este garantidos a 
todos em nossa Constituição.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou neurocientista e professora universitária. Acompanho a situação dramática de uma pesquisadora portadora de 
fibrose cística, que fez doutorado na minha instituição de pesquisa (Instituto de Biofisica Carlos Chagas Filho, UFRJ), e de seus pais. 
Seu pai é, como eu, professor universitário e trabalhamos juntos em pesquisas sobre o transtorno do estresse pós-traumático. Sua 
mãe é minha amiga de infância. Ambos se dedicam, através dos seus respectivos trabalhos, à diminuição do sofrimento, tratamento e 
melhora da qualidade de vida de um grande número de pessoas. Atuam também tenazmente para que as descobertas inovações 
científicas em tratamento de fibrose cística sejam disponíveis para todos brasileiros e brasileiras portadores de fibrose cística como a 
filha. A descoberta de medicamentos específicos que atuam na causa primária da fibrose cística é um feito extraordinário da ciência e 
alento sem par para os sofredores da doença, seus familiares e amigos. Esses medicamentos já vêm sendo empregados em outros 
Países como Estados Unidos, Austrália, Alemanha, Espanha, França, Irlanda, Inglaterra, Dinamarca e Itália. Urge a sua aprovação no 
Brasil para tratamento da fibrose cística no âmbito do SUS, já que não há equivalentes ou substitutos e toda medicação disponível 
afeta apenas os sintomas e não as causas básicas da doença. Ressalto também que os custos serão menores que aqueles com 
tratamentos sintomáticos já que haverá menos internações e menos transplantes. Além disso os custos com tratamentos das 
sequelas graves do estresse crônico que atinge os familiares e amigos dos portadores de fibrose cística reduzirá substancialmente. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu nome é Simone, tive dois sobrinhos com fibrose cística .  a Priscila que já faleceu com 16 anos com Fibrose Cistica e 
o Lucas William Pscheidt que está tomando o Orkambi.Pelo que percebi, a vida do Lucas melhorou muito depois do uso do Orkambi 
pois ele até engordou bastante quase 10 kg em 7 meses e começou a trabalhar na minha empresa na área de montagem de 
máquinas. Ele faz engenharia de produção e está muito feliz com o novo remédio pois sua rotina foi melhorada possibilitando 
trabalhar e estudar já que com esse medicamento foi diminuída a frequência da fisioterapia na clínica, não precisou mais internar nos 
hospitais para receber os antibióticos fortes, diminuiu a tosse e a secreção, está fazendo exercícios físicos mais intensos e está com 
muita vontade de viver. Isso é maravilhoso. Bem diferente da situação que passou a Priscila há 13 anos atrás e que quase nem tinham 
medicamentos disponíveis para tratamento da doença.A dedicação dos pais e dos pacientes é muitíssimo importante na sobrevida, 
mas esse medicamento novo é para eles fibrocisticos a grande esperança, todos estão muito ansiosos em consegui-lo pois para  eles é 
como se fosse a insulina do diabético, é a resposta mais importante que a fibrose cística já teve em termos de cura pois atinge a raiz 
do problema celular.  Nunca nenhum medicamento conseguiu isso. Só tratam das consequências decorrentes das secreções espessas 
, pois é uma fábrica de catarro que não para e que com a idade se agrava. Assim, o Orkambi corrige a CFTR que é a proteina  
defeituosa na fibrose cística , diminui até o sal no suor mostrando sua eficácia , melhorando toda a saúde pois atinge o gen.Então 
Comissão, revisem a decisão para favorecimento do Orkambi no rol de medicamentos .Seu custo é alto e os pais não tem como 
comprar. Mas é o sonho conquistado para eles ter acesso a uma medicação que traga excelentes resultados na manutenção da 
qualidade de vida e da função pulmonar. Não queremos perder mais um na família . A dor é grande demais.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento da fibrose cística com essa medicação interrompe a progressão da doença e traz qualidade de vida ao 
paciente.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Segundo a Constituição Federal, as pessoas têm direito à vida e à saúde e para tanto, necessitam de medicações para 
que tenham estes direitos garantidos! Por favor, dêem aos portadores da fibrose cistica a chance de viverem! Eles necessitam das 
medicações!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença dando qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida. Extremamente necessário para uma qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante pra interromper a progressão da doença

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento é  importante  para interromper  a progressão da doença e ajuda a garantir qualidade de vida .Todos 
tem direito à vida e está na Constituição.Eles precisam desse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento da fibrose cística com essa medicação interrompe a progressão da doença e traz qualidade de vida ao 
paciente.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Interessado no tema мȎ π 5ƛǎŎƻǊŘƻΣ  tǊƛƳŜƛǊŀƳŜƴǘŜΣ ŀ άǉǳŜǎǘńƻ сέΣ ŘŜƴǘǊƻ Řƻ ŎƻƴǘŜȄǘƻ Řŀǎ ŎŀǊşƴŎƛŀǎ ŘŜ ƛƴǘŜǊǇǊŜǘŀœńƻ ǘŜȄǘǳŀƭ ƳŀǎǎƛǾŀ ŘŜ ƴƻǎǎŀ ǇƻǇǳƭŀœńƻΣ 
o questionamento, da forma como elaborada, induz ao erro e não vai retratar o objeto buscado com o questionamento. Quanto a 
necessidade de incorporação deste fármaco para essa enfermidade, é necessário analisar todo o contexto. Primeiro porque essa 
doença não apresenta, hoje, nenhuma possibilidade cientifica de cura. Todo fármaco que possua comprovação cientifica e, que pode 
melhorar a qualidade de vida e ou proporcionar uma sobrevida, que é o caso deste fármaco, deve sim ser incorporado. Esse 
medicamento, que melhora a qualidade de vida ou expectativa de vida dos pacientes, traz consigo um alento também para toda a 
família que, já vivem em constante agonia, dado a gravidade e a imprevisibilidade que cerca a doença.  Tenham bom senso, e 
considerem que a incorporação diminui o abismo que separa as famílias do acesso ao medicamento. Não sejam vocês os responsáveis 
pela supressão destes pacientes e de suas famílias do acesso ao remédio hoje em debate. Vocês devem mensurar e pautar a decisão, 
não alicerçada na matéria financeira e sim nas questões sociais e humanas. Recursos nunca o Governo dispõe, entretanto é uma 
ǉǳŜǎǘńƻ ƘƛǎǘƽǊƛŎŀ ŘŜ ƎŜǎǘńƻ Ŝ ƴńƻ ŘŜ Ŧŀƭǘŀ ŘŜ ŘƛƴƘŜƛǊƻΦ  tƻǊǘŀƴǘƻΣ ǇƻǊ ƳŜŘƛŘŀ ŘŜ άƛƴǘŜƛǊŀ Ƨǳǎǘƛœŀέ ǊŜŎƻƳŜƴŘŜƳ ŀ ƛƴŎƻǊǇƻǊŀœńƻ ŘŜǎǘŜ 
fármaco. Vocês, hoje, podem nos trazer orgulho fazendo o certo, independente de pressões. Honrem a responsabilidade a vocês 
dispensada.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Já foi comprovado que o medicamento é importante para pacientes com fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Importante pra interromper o tratamento

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos em avaliação fariam real diferença na vida dos pacientes. É necessário e urgente  que se tornem 
parte do tratamento dos pacientes acometidos com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação do Lumacaftor/ivacaftor será uma revolução no tratamento dos pacientes de Fibrose Cística, pois ao 
contrário dos medicamentos que temos disponíveis hoje que tratam dos sintomas, este novo medicamento age nas causas da 
doença, trazendo aos pacientes uma qualidade de vida nunca alcançada antes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: pancreatina, tobramicina, colistimetato de sódio, suplementos., Positivo: pancreatina 
auxilia nas funções pancreatica, tobramicina e colistimetato de sódio combatem as bactérias comuns na FC e os suplementos auxiliam 
no equilíbrio de minerais e vitaminas que são deficientes nos portadores de FC., Negativo: Estes medicamentos apesar de trazerem 
uma melhora aos pacientes, são medicamentos que tratam apenas os sintomas, não agem na causa da doença, não evitam o 
desgaste natural dos órgãos afetados pela Fibrose Cística...ao contrário do Lumacaftor/ivacaftor que age na causa, proporcionando 
uma evolução na qualidade de vida do paciente nunca obtida antes. 

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um remédio caro e embora seja para uma doença não tão comum, é necessário que toda a população te há acesso a 
ele.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Faço esse ano 82 anos, sou avó de Amanda Galindo Barreiros , minha neta guerreira, portadora de fibrose cística, 
mutação delta F508 homozigose, nasceu com íleo meconial.Quando ela nasceu fiquei sabendo que ela tinha nascido com um 
problema que nunca tinha edcutado falar, foi operada no segundo dia de vida, meu medo de perde-la foi muito grande, mas com a 
força da minha guerreira e com um excelente cirurgião , conseguiu desobistruir o intestino delaFicou 15 dias internada, onde minha 
filha ia amamentar. No dia de sua auta a felicidade não cabia em mim. E aí fiquei sabendo que é uma doença muito grave e que teria 
intercorrências  durante a vida e que teria que tomar vários remédios .Esse foi meu pequeno relato de como foram os primeiros dias 
do começo da vida da Amanda.Hoje ela faz acompanhamento com  pneumologista e hepatoligista também excelentes. A fibrose 
cística atinge vários orgãos pancréas, pulmões, vias aéreas superiores, sistema digestivo, reprodutor , hepáticos , ela toma vários 
remédios  lincluindo antibióticos, inalações e fisioterapia. A fibrose cística é  uma doença rara, cronica e ñ tem cura. Mesmo ela sendo 
muito disciplinada, ás vezes ñ é o bastante e acontecem intercorrências  que faz meu coração desparar. No decorrer dos anos, seus 
exames de função pulmonar vem caindo.Os remédios diários que ela toma é para conteolar a doença.Fui informada sobre esse novo 
medicamento orkambi que está fazendo  melhorias na saúde e na vida de pacientes  ao redor do mundo que estão usando. São 
melhorias significativas como aumento de peso e massa corpórea de função pulmonar, menos internações e transplantes e 
antibióticos com expectativa de vida.Orkambi corrige a célula doente.Já foi negada a incorporação no SUS no Brasil mas é preciso 
reverter isso.É inaceitável saber que existe um medicamento que traz tantos beneficios na vida  dos fibrocísticos e ñ poder 
ulilizar.Temo pela vida da minha neta e de todos que precisam usar o orkombi.Por que negar mais uma vez?Q7anto vale uma 
vida?Até quando ñ teremos um tratamento digno? Temos esse direito!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao medicamento isso é um pais livre!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento em uso em outros países com muito bons resultados e proporcionando uma condição de vida ha 
inúmeras pessoas (crianças), aprovado pela ANVISA  já testado e aprovado. Portanto a sociedade conclama que seja incorporado ao 
SUS.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um medicamento necessário para o tratamento porque é eficaz e retarda a progressão da doença. Aumentando a 
humanidade do paciente. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon pancreatina10000, Tekas, nebulização com solução hipertonica, fisioterapia., 
Positivo: Amenizam os efeitos da doença Fibrose Cistica mas não curam e não retardam a progressão da doença. O remédio em 
questão evitará a progressão da doença., Negativo: Não são encontrados nas farmácias 
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29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação já foi aprovada em outros fóruns norte americanos e europeus. Não há risco, além de garantir qualidade 
de vida para aqueles que possuem esse diagnóstico 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vejo a luta da minha amiga que tem fibrose cística e quanto é uma doença cara e quantos internamentos ela passa. 
Essa seria uma ajuda para aqueles que não tem recursos. Sei que isso são do bolso de todos nós, mas é uma forma de colaborar, com 
aqueles que mais precisam.Pagamos tantos impostos e se todos eles fossem para os recursos com o povo, não precisaríamos estar 
solicitando tudo isso. Desde já agradeço a oportunidade de contribuir com minha opinião pessoal.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A disponibilização da terapia é crucial para a melhora da qualidade de vida e do incremtno da sobrevidade do paciente 
com fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento é a unica forma de sobrevivência para os portadores de FC, necessitam de uma medicação que venha 
contribuir com a vida deles, as familias não possuem condições para manter o tratamento, a única esperança é que o remédio vá para 
o SUS. Um único medicamento pode diminuir a quantidade enorme de remédios que eles fazem uso, trazendo até mais benefícios. 
Eles merecem crescer e ter uma vida saudável, merecem tem seus sonhos realizados e esse medicamento pode proporcionar a eles 
uma melhor qualidade de vida.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas (Creon), Soro fisiológico, Berotec, Alfadornaze, Tobramicina, 
Azitromicina, Ursacol, Voriconazol, Levofloxacino, Bactrim, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Ceftazidima, Meropenem, Prednisona, 
Pantoprazol / Omeprazol, Avamys, Alenia, Budecort, Symbicort, Sulfato de Sabutamol, Adeks, Susten, EnergyZip, Whey protein e 
TCM, entre muitos outros medicamentos que já foram usados ao longo da vida., Positivo: Creon: auxilia na digestão alimentar, pois, o 
pâncreas não produzem as enzimas pancreaticas.Soro fisiológico e Berotec: inalatórios que auxiliam na abertura dos brônquios. 
Alfadornaze e Tobramicina: medicamentos inalatórios, o Alfadornaze umidifica e quebra o muco espesso produzido pela CFTR, 
facilitando a sua eliminação. Tobramicina combate as bactérias resistentes como Pseudomonas entre outras.Azitromicina: age no 
processo anti inflamatório do pulmão e como antibiótico.Ursacol: combate a inflamação no fígadoVoriconazol: antifungico combate 
como por exemplo o fungo aspergilus.Levofloxacino, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Bactrim, Meropenem, Ceftazidima: antibióticos 
usados via oral e via endovenosa no tratamento e combate as bactérias como por exemplo Pseudomonas, Estafilococos, 
Streptococcus, entre outras, que causam piora no quadro clínico, diminuindo a função pulmonar do paciente.Prednisona: corticoide 
usado para tratamento da asma bronquite e antifungico.Pantoprazol / Omeprazol: usado para tratar da acidez do aparelho 
digestivo.Avamys, Budecort, Symbicort, Alenia e Sulfato de Sabutamol: usados no tratamento da asma e bronquite.Adeks: 
suplemento vitaminicoSusten, EnergyZip, Whey protein, TCM: suplementos usados para obtenção e absorção de nutrientes., 
Negativo: O efeito negativo é a quantidade de medicamentos utilizados, o tempo e o dinheiro que são gastos com todos eles sendo 
que um ou dois medicamentos mais atuais e mais eficazes podem trazer um benefício e qualidade ainda maior pra vida dos 
pacientes. 

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que eu conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajudo de oxigênio se ela não for beneficiada por 
essa medicação 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Trabalho com uma amiga que tem uma menina com fibrose cística e me sensibilizou com a luta e sofrimento dessa e 
mãe e dessa pobre criança que tem direito a um tratamento eficaz, se existe a possibilidade de paralisar a progressão da doença 
porque não mover todos os esforços pra dar qualidade de vida a esses pacientes. A vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Começo esse texto fazendo uma reflexão!Nesse período de Pandemia, estamos vivenciando algumas realidades que 
fazem parte da rotina de um portador de Fibrose Cística e entre elas, é lutar contra inimigo invisível . Me questiono como seria o 
nosso dia a dia, sem esperança na vacina ou em um medicamento, que não pudesse atuar definitivamente na causa e estivéssemos 
condenados a viver, somente com tratamentos paliativos, medicamentos cada vez mais fortes e ciclos prolongados, proporcionando 
um alivio momentâneo. Teríamos uma vida sem perspectivas, sem planos profissionais, somente agradecendo por mais um dia de 
vida e aguardando por um milagre da ciência. É assim que um Portador de FC vive, na expectativa de um medicamento que pode 
diminuir a progressão da doença, vendo seus amigos, conhecidos, com realidades parecidas, se despedindo de seus familiares, tão 
novos e cheios de sonhos não realizados, porque a maioria deles são crianças e adolescentes. Talvez sejam só números para alguns, 
mas não para nós, que somos familiares e amigos, tratam-se de vidas preciosas que são interrompidas no início de uma linda 
jornada.Agradeço essa descoberta, sempre acreditei no avanço da Ciência, que não há doenças incuráveis, nem o impossível e sim 
possibilidades ainda não descobertas e agora que essa descoberta chegou até nós. Como justificaremos essas mortes? Sabendo que 
esse medicamento pode aliviar sofrimentos, trazendo qualidade de vida e impedindo tantas mortes. Não há nenhum argumento 
plausível, que justifique negar o direito de viver com qualidade de vida, porque a saúde é um direito de todos e um dever do Estado, 
conforme Artigo 196 da Constituição Federal e esse direito tem que ser igualitário. Todos os dias desde que a Lívia Rodrigues Lopes 
nasceu, peço que Deus a proteja, mas hoje peço para que ele ilumine todos os responsáveis pelo destino da nossa menina. Ela que é 
uma mulher de apenas 18 anos, que eu amo como uma filha e já vivenciou dores e sofrimentos que eu nos meus 52 nunca vive. Que 
tem fé, acredita na sua melhora, que tem medo de sonhar, ter expectativas, planejar o futuro e precisa dessa oportunidade. Ela é 
elegível, conforme teste genético de 2017,  com as mutações p.Phe508del (classe II) e p.Serp549Arg (classe III) , portanto precisa 
muito do medicamento Kalydeco.  Não merece viver com ar emprestado ( inúmeras vezes por 24 hs), que tem uma rotina 
interminável de medicamentos ( muitos deles nefrotóxicos ou com efeitos colaterais), faz inúmeras inalações, tem constantes 
internações com procedimentos que causam muita dor, que infelizmente trazem melhoras e alívios momentâneos, que muitas vezes 
fica limitada precisando de auxílio para tomar banho ou pentear seus lindos cabelos, mas que nunca deixou de sorrir e acreditar, por 
isso nunca perderemos a Esperança, porque a sua vontade de viver e determinação, nos fortalece. Juntos pela Lívia somos mais fortes.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O custo do tratamento é muito alto para os pacientes, porém a qualidade de vida de cada um e a própria vida, não 
tempreço. O paciente precisa do medicamento para que tenha a possibilidade de se manter vivo e com direitos iguais aquem não tem 
Fibrose Cística.Conforme a Lei 8080, de 19/09/1990, Título I, Das Disposições Gerais:A Comissão Nacional de Incorporação de 
Tecnologias no Sistema Único de Saúde agradece a sua contribuição.Em breve, a Conitec tornará público o resultado desta Consulta 
Pública. Acompanhe no endereço eletrônico:www.conitec.gov.br/consultas-publicas.Anote o protocoloFormulários: Consulta Pública 
Conitec/ SCTIE Nº 38/2020 - Opinião - Ivacaftor para mutações de gatingProtocolo: 58737.55hVvJQW3LelU28/08/2020 
FormSusformsus.datasus.gov.br/site/formulario.php 2/2Art. 2º A saúde é um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado 
prover as condições indispensáveis ao seupleno exercício.§ 1º O dever do Estado de garantir a saúde consiste na formulação e 
execução de políticas econômicas e sociais quevisem à redução de riscos de doenças e de outros agravos e no estabelecimento de 
condições que assegurem acessouniversal e igualitário às ações e aos serviços para a sua promoção, proteção e recuperação.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, minha cunhada é portadora de fibrose cística e precisa da medicação para viver. Sou a favor das novas 
medicações em prol da VIDA. VIDA não tem preço! 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A aprovacao desse medicamentos seria de extrema importância para minha cunhada Amanda Galindo Barreiros 
Mendes, portadora da Fibrose Cística, esbaliziaria a evolução da doença e faria com que ela tenha uma melhor qualidade de vida e 
que possa seguir sua vida normalmente.Esse medicamento diminuiria os números de internações, reduziria a quantidade de 
transplantes, aumentando assim a expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Espero que sejam favoráveis a inclusão desse tratamento.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,    Minha filha tem fibrose cística (FC) e seu diagnóstico foi feito aos 13 anos. Teve o diagnóstico errôneo de asma 
brônquica até essa idade por desconhecimento médico sobre doenças raras. Eu e o pai dela somos médicos e também não 
conhecíamos a doença.  A partir daí, fomos conhecendo bem as manifestações da doença que progride independentemente do que 
façamos. É muito bom que o SUS forneça os medicamentos sintomáticos da FC, pois é impossível comprá-los. A rotina de tratamentos 
é extensa, trabalhosa e leva cerca de 3 a 4 horas por dia. Fisioterapia respiratória, alfa dornase inalatória para fluidificar o muco e 
antibióticos inalatórios alternados (temos estados brasileiros que só oferecem um único antibiótico inalatório, a Tobramicina, não 
havendo alternância para evitar resistência! No RJ, pelo menos, temos também o colistimetato de sódio). É preciso vitaminas 
hidrossolúveis e enzimas pancreáticas a cada refeição. É difícil manter um trabalho com esse ritmo obrigatório de tratamento. Mesmo 
assim, é possível, como a minha filha que fez carreira de pesquisadora, faz pós- doutorado nos EUA e pesquisa justamente esses 
novos medicamentos. Mas, mesmo aderindo ao tratamento sintomático, as exacerbações pulmonares acontecem com longas 
internações para antibioticoterapia endovenosa. E a doença progride! Paulatinamente leva a diminuição da função respiratória, a 
diminuição da qualidade de vida, podendo necessitar de transplante pulmonar e podendo levar ao óbito. A média de vida brasileira é 
em torno de 20 anos. No mundo é cerca de 40 anos, o dobro!!     Os pacientes que chegam à idade adulta ficam resistentes ao 
antibiótico oferecido pelo SUS e ficam sem opção para tratar as bactérias que colonizam os pulmões. É um desespero para a família 
toda! Por causa disso tivemos que obter na justiça um simples antibiótico inalatório alternativo que não tem no Brasil por ser uma 
droga órfã que não interessa às empresas registrar.  Com a chegada do Lumacaftor/ Ivacaftor, comprovadamente eficaz e seguro, 
aprovado pelo FDA há cinco anos, como diversos artigos demonstram (não só os estudos randomizados avaliados pela CONITEC, mas 
também por estudos observacionais, de vida real, infelizmente não avaliados pela equipe) muitos pacientes terão uma enorme 
melhora na qualidade de vida, na sobrevida e, inclusive, na sua produtividade. Além disso, o gasto com o medicamento seria 
compensado com a diminuição do uso dos sintomáticos do SUS, das internações e dos transplantes, além de diminuir o tratamento 
das inúmeras consequências como pneumonias graves, diarreia, diabetes, obstrução intestinal, pancreatite, cirrose hepática, 
osteopenia, pneumotórax e desnutrição.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: alfa dornase, enzimas pancreáticas, tobramicina e colestimetato de sódio inalatórios., 
Positivo: alfa dornase: ajuda a diluir o muco espesso e eliminar parte das secreções.enzimas pancreáticas: ajudam a absorver os 
alimentos ingeridos, principalmente as gorduras.Tobramicina e colestimetato inalatórios: ajudam a combater a infecção por 
pseudomonas., Negativo: alfa dornase: fluidifica as secreções pulmonares, mas não as eleimina totalmente e deve ser repetido todos 
os dias, duas vezes por dia.tobramicina e colestimetato de sódio: ajudam, mas não descolonizam pacientes adultos infectados por 
pseudomonas aeruginosa. Causam resistência e bronco-espasmo.enzimas pancreáticas: ajudam na absorção dos alimentos, mas o 
ganho de peso é sempre pequeno, pacientes geralmente são magros. Toma-se em todas as refeições, muitos comprimidos.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento é a unica forma de sobrevivência para os portadores de FC, necessitam de uma medicação que venha 
contribuir com a vida deles, as familias não possuem condições para manter o tratamento, a única esperança é que o remédio vá para 
o SUS. Um único medicamento pode diminuir a quantidade enorme de remédios que eles fazem uso, trazendo até mais benefícios. 
Eles merecem crescer e ter uma vida saudável, merecem tem seus sonhos realizados e esse medicamento pode proporcionar a eles 
uma melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que devem ter direto ao tratamento

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo totalmente, uma vez que sou paciente e acompanho os estudos sobre as medicações que tem melhora 
COMPROVADA por médicos e pacientes. Nós pacientes de FC dependemos das novas medicações para viver! A FAVOR DA VIDA. Só 
nós que temos fibrose cística sabemos o quanto é difícil nossa luta diária. APROVEM AS NOVAS MEDICAÇÕES PARA QUE POSSAMOS 
VIVER! 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Existem muitas pessoas que dependem desse tratamento e que não possuem condições de bancá-lo.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois o medicamento á proposta de incorporação é muito importante para os pacientes com fibrose cistica, 
porque irá melhorar a qualidade de vida dos pacientes, irá fazer que os orgãos funcionem normalmente, e assim evita que os 
pacientes sofram tanto com a doença pois mesmo eles tratando com fisioterapias de higiene bronquica, inalações, antibioticos e 
varios medicamento com esse novo medicamento a doença pode ser paralisada e evita que proguida e não dependa de oxigenio e 
nem de um transplante.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A necessidade que minha irmãbAmanda Galindo Barreiros precisa usar o orkambi é muito grande.Ela é portadora de 
fibrose cística, mutação delta F508 homizigose.Vejo todos os dias a quantidade de medicamentos que ela toma, exercícios, 
fisioterapia e inalações. Ele é muito dedicada, mesmo assim, nos exames que faz de função pulmonar, vem caindo ano após ano 
.Porem agora existe o orkambi que já é usado em outros paises e sabemos que tem melhorias consideráveis na vida e na saúde, com 
menos internações , transplantes, antibióticos, ganho de peso e massa , melhoria na função pulmonar.A incorporação do orkambi no 
Brasil mudaria a vida dis pacientes.Orkambi age diretamente na célula doente e corrigindo . Os medicamentos que ela toma 
diáriamente a fibrose cística so é controlada.A fibrose cística e uma doença cronica,rara e não tem cura e que afeta o sistema 
reprodutor, digestivo, hepático, pancrêas , pulmões, vias aéreas superiores e baixa expectativa de vidaSei que tudo que ela faz e 
muito importante e indispensável mas ñ é suficiente prá sua saúde.Peço para que voces ajudem a incorpirar o orkambi pelo SUS.Está 
na constituição que temos direito a vida e a saúde.Temos que ter um tratamento digno para nossos doentes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Importantes para prolongar a vida e aumentar qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

Página 1182 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

http://formsus.28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Inicialmente, gostaria de agradecer a possibilidade de participar desta consulta pública número 37 acerca da 
incorporação do lumacaftor/ivacaftor para tratamento de fibrose cística.Sou pai da Lorena, atualmente com 4 anos de idade, 
portadora de fibrose cística. Ela é portadora de uma mutação F508del e uma outra deleção cromossômica. Portanto, não é elegível ao 
uso do lumacaftor/ivacaftor. Porém, coloco-me no lugar das famílias de pacientes portadores de fibrose cística elegíveis ao uso deste 
medicamento.Por experiência própria, sabemos como é a luta diária contra a doença. O fato de a mesma ser incurável e ter apenas 
tratamentos que atacam os sintomas e não as suas causas trazem ainda mais insegurança e medo com relação ao futuro. Seguimos à 
risca os tratamentos recomendados para a Lorena, e esperamos que ela possa ter uma vida plena e longa. Contudo, observando o 
histórico da maioria dos pacientes, sabemos que este prognóstico às vezes soa demasiado otimista.Nossa esperança reside em 
medicamentos moduladores de proteínas CFTR, como o lumacaftor/ivacaftor. Estes remédios trazem algo inédito até então no 
tratamento da fibrose cística, que é atuar na modulação ou correção da atuação da proteína CFTR, fazendo com que o paciente passe 
a apresentar melhorias significativas no seu quadro, em todos os principais órgãos afetados e suas secreções, como pulmões e 
sistema respiratório, pâncreas, intestino e sistema digestivo. Em alguns casos se observa até a interrupção do uso de remédios de uso 
contínuo como enzimas pancreáticas, inalações de alfa dornase e ingestao de vitaminas complementares, prolongando a vida útil 
destes  órgãos citados. Adicionalmente o uso destes medicamentos reduz a probabilidade de internações por problemas respirátorios 
ou digestivos, assim como a necessidade de intervenções cirúrgicas ou transplantes de pulmões. Adicionalmente, permite um 
prolongamento da vida dos pacientes com qualidade de vida, podendo estes exercerem uma vida mais plena e digna, sem os 
percalços e obstáculos que a doença causa.Causa-me estranheza de que o parecer inicial do medicamento em questão diz que os 
estudos não apresentaram resultados relevantes nem tampouco evidências de melhora de sobrevida ao paciente. Este medicamento 
já foi incorporado por países como Estados Unidos, Austrália e diversos países da Europa, onde há pacientes com uso contínuo e 
prolongado do mesmo, com resultados que comprovadamente indicam melhora na qualidade de vida. O que pode parecer um 
resultado insuficiente e pouco relevante para a Comissão pode adquirir um peso e percepção diferentes sob a ótica de um paciente 
de fibrose cística elegível a este medicamento. Ter sua vida melhorada e prolongada certamente é um resultado muito relevante e 
suficiente para justificar a incorporação do medicamento, por menor que isto possa parecer para quem não é paciente e não sofre os 
sintomas da doença. O impacto orçamentário também citado no relatório da comissão, podendo chegar a R$ 2 bilhões no acumulado 
de cinco anos, não deve levar em conta a contraparte que redução de custo de internações, uso prolongado de outros remédios, 
atuação dedicada de profissionais de saúde, entre outros fatores, pode causar. E não deve levar também em consideração a variável 
da contribuição financeira que um indivíduo tratado com este medicamento, logo saudável e economicamente ativo pode trazer à 
sociedade. Ademais há o custo não mensurável e não financeiro da redução de óbitos prematuros. Assim como já existem remédios 
como o lumacaftor/ivacaftor, que podem proporcionar vida melhor para uma parte dos pacientes da fibrose cística, tenho esperança 
que o medicamento que atenderá à mutação da Lorena será desenvolvido em breve trazendo a ela a mesma chance de sobrevida que 
está sendo dada agora aos pacientes elegíveis ao lumacaftor/ivacaftor.Minha expectativa é de que os pacientes elegíveis ao 
lumacaftor/ivacaftor não tenham o direito a acesso ao medicemento subtraído, pois isto implica em subtrair a esperança tanto do 
paciente quanto das suas famílias, assim como implica em negar a eles o direito à saúde garantido na Constituição.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tratamento diário:3 inalações com solução hipertônica, 1 inalação com dornase 
alfa,broncodilatadorescorticoidesAntibióticosfisioterapia respiratóriaatividade físicaIngestão de pancreatina em todas as 
refeiçõesIngestão diária de Vitaminaalimentação hipercalórica, Positivo: As inalações com solução hipertônica, inalação com dornase 
alfa, os broncodilatadores, os corticoides, a fisioterapia respiratória e a atividade física tem por objetivo fluidificar as secreções e 
eliminá-las preservando ao máximo o pulmão.A Ingestão de Pancreatina, de vitamina e de alimentação hipercalórica tem por objetivo 
auxiliar o organismo a absorver as vitaminas necessárias para o desenvolvimento físico e mental do paciente e evitar um quadro de 
inanição. O uso de antibióticos auxiliam a erradicação de bactérias., Negativo: Nenhum deles interrompe a progressão da doença.O 
uso prolongado de antibióticos perde eficácia à medida que as bactérias criam resistência aos mesmos, representando um risco aos 
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pacientes.

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A médio/longo prazo a incorporação de tais drogas será compensada pela redução nos custos com o tratamento, que 
inclui consultas e exames periódicos, internações frequentes, transplantes etc.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação do lumacaftor/ivacaftor se faz fundamental para manter o direito à saúde previsto na constituição 
Federal. Ajudará a manter a qualidade de vida dos pacientes que tanto necessitam desses remédios. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho sobrinhos gêmeos (13 anos) com fibrose cística, gostaria que eles tivesseM a mesma oportunidade de qualquer 
cidadão brasileiro de crescerem com qualidade de vida e acesso à saúde integral e igualitária. Além de lutar pela saúde deles, sinto 
que estou lutando pela felicidade completa de toda minha família, somos um só coração e não teremos VIDA sem eles. 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avô do Tiago Buarque Muller, vejo a necessidade da liberação desse medicamento porque com ele, todas as 
crianças com fibrose cística terão uma melhor qualidade de vida. Estes pacientes, poderão gozar cada dia de momentos mais felizes 
junto a sua família, amigos e com todas aquelas pessoas que hoje e a manhã faram parte de sua vida. Também com uma melhor 
qualidade de vida, eles poderão ter seus sonhos realizados como qualquer ser humano sem FC, chegando assim, desenvolver todas 
suas capacidades intelectuais e cognoscitivas, para serem cidadãos felizes, com esperança para seu futuro, aportando frutos positivos 
para humanidade e não sendo cargas pesadas para ninguém. 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

FOTOS

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A menina que conheço não sobreviverá  respirando sem a ajuda de oxigênio  se não for beneficiada com essa 
medicação 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação poderá mudar a história de muitas crianças com FC

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Merecem ter uma melhor qualidade de vida dos pacientes, pois acaba com  a secrecao que muito espessa e faz com 
que nao tenham infecções constantes e internacoes, diminuindo muito a chance da  bactériana e fazendo com o tempo nao criar 
resistência aos antibióticos

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque todo tratamento que ofereça uma melhora a pacientes que levam uma vida cheia de dificuldades, não pode ser 
negado a estes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmosyne. Tobramicina. Ciprofloxacina, Positivo: Ajudam no tratamento da 
doença, Negativo: Ajudam no tratamento, mas não impedem o desenvolvimento progressivo da doença

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo porque acredito que o lumacaftor/ivacaftor irá proporcionar saúde, a chance de viver mais e melhor,  
ajudará a doença a não progredir, evitará várias complicações decorrentes da progressão da doenças e das suaa sequelas 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmosyme, tobramicina, colistin e vários outros antibióticos, como: 
levofloxacino, Bactrim F , ciprofloxacino..., Positivo: O alfadornase( pulmosyme) facilita a expectoração da secreção. A enzima ajuda a 
aproveitar os alimentos e consequentemente manter nutridos os fibrocísticos . E os outros remédios supra citados tratam as 
infecções, as bactérias. Em suma, tratam a doença, Negativo: O efeito negativo é que eles não impedem a progressão da doença, eles 
não corrigem os efeitos do gene defeituoso. Eles tratam a doença e as suas infecções mas não impedem as sequelas irreversíveis que 
vão se acumulando ao longo do tempo.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta de 4 aninhos tem Fibrose Cística e eu gostaria muitíssimo que ela conseguisse viver com uma qualidade de 
vida melhor do que a que tem nos dias de hoje. Se existe a possibilidade de ela poder usar esse medicamento que vai interromper a 
progressão da doença e dar a ela uma perspectiva de uma vida melhor e sabendo que existe essa possibilidade, seria excelente que 
isso viesse a ser uma realidade.Hoje, ela precisa tomar medicamentos, fazer inalações, fisioterapia e vários procedimentos que são 
muito invasivos, e contudo não sabemos o que o futuro nos reserva, ou seja, reserva a ela, pois não há cura.Desejosa de que haja 
uma saída pra reverter esse quadro , espero que os responsáveis pela adoção do uso de medicamento que possam nos livrar desse 
grande problema, sejam caridosos e nos ajudem liberando tal medicamento.Obrigada!

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tratamento diário:3 inalações com solução hipertônica,1 inalação com dornase 
alfa,broncodilatadorescorticoidesAntibióticosfisioterapia respiratóriaatividade físicaIngestão de pancreatina em todas as 
refeiçõesIngestão diária de Vitaminaalimentação hipercalórica, Positivo: As inalações com solução hipertônica, inalação com dornase 
alfa, os broncodilatadores, os corticoides, a fisioterapia respiratória e a atividade física tem por objetivo fluidificar assecreções e 
eliminá-las preservando ao máximo o pulmão.A Ingestão de Pancreatina, de vitamina e de alimentação hipercalórica tem por 
objetivoauxiliar o organismo a absorver as vitaminas necessárias para o desenvolvimento físico emental do paciente e evitar um 
quadro de inanição.O uso de antibióticos auxiliam a erradicação de bactérias., Negativo: Nenhum deles interrompe a progressão da 
doença.O uso prolongado de corticoides pode causar:Atrofia muscular (braços e pernas finos), Insuficiência da glândula suprarrenal, 
Síndrome de Cushing, Osteoporose, Catarata, Trombose, Úlceras, Hipertensão arterial, Hiperglicemia, Psicopatias entre outros.O uso 
prolongado de antibióticos perde eficácia à medida que as bactérias criam resistência aos mesmos, representando um risco aos 
pacientes.

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos sendo  incorporado  no SuS vai salvar muitas  vidas  .. Melhoria  na saúde  e qualidade  de vida de 
muitas pessoas com FC.. Precisamos  desse medicamento  urgente.. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon DekasOleo de TCMSuplementos  Salina HIPERTONICA , Positivo: O creon trouxe 
melhoria  no ganho de peso pois o pâncreas  não  funciona ... DEKAS AJUDA MUITO repor as vitaminas que o organismo não 
produzTCM AJUDA NO GANHO DE PESO  TAMBÉM SUPLEMENTOS AJUDA NA MELHORIA  NUTRICIONAL SALINA HIPERTONICA AJUDA  
A SOLTAR SECREÇÕES  DO PULMÃO  , Negativo: Não  teve efeitos negativos ainda 

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qualquer tipo de tratamento é válido e trás esperança a milhares de pessoas.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas., Positivo: Todos possíveis. No crescimento. Na prevenção de doenças no 
pulmão, intestino, pâncreas, etc., Negativo: Como depende do fornecimento do Poder Público...a falta afeta no tratamento da FC.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon que são as enzimas.Losec.Vitaminas, Positivo: Em todo o desenvolvimento da 
fase de vida da criança., Negativo: Quando não tem o medicamento.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de extrema importância estar no SUS,  existem pessoas que necessitam desse medicamento para 
sobreviver

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero que os portadores de fibrose tenham vida, com qualidade!!!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um medicamento favorável ao tratamento da fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque todo tratamento que ofereça uma melhora a pacientes que levam uma vida cheia de dificuldades, não pode ser 
negado a estes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, pulmosyne. Tobramicina. Ciprofloxacina, Positivo: Ajudam no tratamento da 
doença, Negativo: Ajudam no tratamento, mas não impedem o desenvolvimento progressivo da doença

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou a favor da vida

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente não sobreviverá respirando livremente sem ajuda de oxigênio se ela não for beneficiada com essa medicação

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao medicamento isso é um pais livre!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha é pirtadora de Fibrose Cística, descobriu quando nasceu por meio de uma cirurgia, sabemos que o 
tratamento é a unica forma de sobrevivência para os portadores de FC, necessitam de uma medicação que venha contribuir com a 
vida deles, as familias não possuem condições para manter o tratamento, a única esperança é que o remédio vá para o SUS. Um único 
medicamento pode diminuir a quantidade enorme de remédios que eles fazem uso, trazendo até mais benefícios. Eles merecem 
crescer e ter uma vida saudável, merecem tem seus sonhos realizados e esse medicamento pode proporcionar a eles uma melhor 
qualidade de vida.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas (Creon), Soro fisiológico, Berotec, Alfadornaze, Tobramicina, 
Azitromicina, Ursacol, Voriconazol, Levofloxacino, Bactrim, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Ceftazidima, Meropenem, Prednisona, 
Pantoprazol / Omeprazol, Avamys, Alenia, Budecort, Symbicort, Sulfato de Sabutamol, Adeks, Susten, EnergyZip, Whey protein e 
TCM, entre muitos outros medicamentos que já foram usados ao longo da vida., Positivo: Creon: auxilia na digestão alimentar, pois, o 
pâncreas não produzem as enzimas pancreaticas.Soro fisiológico e Berotec: inalatórios que auxiliam na abertura dos brônquios. 
Alfadornaze e Tobramicina: medicamentos inalatórios, o Alfadornaze umidifica e quebra o muco espesso produzido pela CFTR, 
facilitando a sua eliminação. Tobramicina combate as bactérias resistentes como Pseudomonas entre outras.Azitromicina: age no 
processo anti inflamatório do pulmão e como antibiótico.Ursacol: combate a inflamação no fígadoVoriconazol: antifungico combate 
como por exemplo o fungo aspergilus.Levofloxacino, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Bactrim, Meropenem, Ceftazidima: antibióticos 
usados via oral e via endovenosa no tratamento e combate as bactérias como por exemplo Pseudomonas, Estafilococos, 
Streptococcus, entre outras, que causam piora no quadro clínico, diminuindo a função pulmonar do paciente.Prednisona: corticoide 
usado para tratamento da asma bronquite e antifungico.Pantoprazol / Omeprazol: usado para tratar da acidez do aparelho 
digestivo.Avamys, Budecort, Symbicort, Alenia e Sulfato de Sabutamol: usados no tratamento da asma e bronquite.Adeks: 
suplemento vitaminicoSusten, EnergyZip, Whey protein, TCM: suplementos usados para obtenção e absorção de nutrientes., 
Negativo: O efeito negativo é a quantidade de medicamentos utilizados, o tempo e o dinheiro que são gastos com todos eles sendo 
que um ou dois medicamentos mais atuais e mais eficazes podem trazer um benefício e qualidade ainda maior pra vida dos 
pacientes. 

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, À paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajuda do oxigênio se ela não for beneficiada com 
essa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou avô de Amanda Galindo Barreiros, portadora de fibrose cística, mutação delta F 508 homozigose.Até quando 
sonhos serão interrompido?Até quando nossos filhos perderão a vida?Precisamos lutar para que seja incorporado o orkambi no no 
SUS, para que todos fibrocísticos brasileiros  possam usar.Em paises subdesenvolvidos ja estão usando e fazendo muitas melhorias 
nos pacientes.A fibrose cística é uma doença crônica, rara e não tem cura e atinge os pulmões, pancrêas, sistema reprodutor, 
digestivo, hepatico.Mesmo tomando os medicamentos necessários e importante, eles só servem para controlar a doença, o orkambi 
age corrigindo a célula doente, onde há melhoria em todos os orgãos onde a expectativa aumentaQue voces possam nos ajudar e 
atender nosso pedido, porque a vida deles depende dessa aprovação.Temos direito a vida e å saúde.Queremos um teatamento digno 
para nossos filhos

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Segundo os resultados apresentados em outros países e essencial à aprovação desse medicamentos para que os 
portadores dessa doença possam ter uma melhor qualidade de vida.Essa medicação estabilizaria a evolução da doença fazendo com 
que reduza o número de internações e de transplantes.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Temos que melhorar as condições de vida de milhares de pessoas e crianças que , infelizmente, tem fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou a favor da vida

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento foi aprovado nós Estados Unidos e Europa e comprovado sua eficácia após rigorosos testes. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhora a qualidade de vida dos pacientes, pois acaba com  a secrecao que muito espessa e faz com que nao tenhamos 
infecções constantes e internacoes, diminuindo muito a chance da proliferação bactériana e fazendo com o tempo nao criar 
resistência aos antibióticos

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de uma portadora de Fibrose Cística, Raissa de Oliveira Buckener, hoje com 23 anos, foi dedcoberta ao nascer, 
com dias de vida teve que passar por uma cirurgia do íleo meconio, e até hoje é uma luta interminável pela sobrevivência da minha 
filha, usos de inúmeros medicamentos, inúmeros internamentos, cuidados intensos até hoje, seguindo um tratamento que é a unica 
forma de sobrevivência para os portadores de FC, vivemos nessa busca por uma medicação qus venha contribuir com a vida de 
nossos filhos, sabemos que ela não é novidade nos outros países, e que seus benefícios são grandes para a qualidade e expectativa de 
vida dos portadores, as familias não possuem condições para manter o tratamento, a única esperança é que entrem para o SUS. Um 
único medicamento pode diminuir a quantidade enorme de remédios que eles fazem uso, trazendo até mais benefícios. Nossos filhos 
merecem viver, merecem crescer e ter uma vida saudável, merecem tem seus sonhos realizados e esse medicamento pode 
proporcionar a eles uma melhor qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas (Creon), Soro fisiológico, Berotec, Alfadornaze, Tobramicina, 
Azitromicina, Ursacol, Voriconazol, Levofloxacino, Bactrim, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Ceftazidima, Meropenem, Prednisona, 
Pantoprazol / Omeprazol, Avamys, Alenia, Budecort, Symbicort, Sulfato de Sabutamol, Adeks, Susten, EnergyZip, Whey protein e 
TCM, entre muitos outros medicamentos que já foram usados ao longo da vida. , Positivo: Creon: auxilia na digestão alimentar, pois, 
o pâncreas não produzem as enzimas pancreaticas.Soro fisiológico e Berotec: inalatórios que auxiliam na abertura dos brônquios. 
Alfadornaze e Tobramicina: medicamentos inalatórios, o Alfadornaze umidifica e quebra o muco espesso produzido pela CFTR, 
facilitando a sua eliminação. Tobramicina combate as bactérias resistentes como Pseudomonas entre outras.Azitromicina: age no 
processo anti inflamatório do pulmão e como antibiótico.Ursacol: combate a inflamação no fígadoVoriconazol: antifungico combate 
como por exemplo o fungo aspergilus.Levofloxacino, Ciprofloxacino, Doxiciclina, Bactrim, Meropenem, Ceftazidima: antibióticos 
usados via oral e via endovenosa no tratamento e combate as bactérias como por exemplo Pseudomonas, Estafilococos, 
Streptococcus, entre outras, que causam piora no quadro clínico, diminuindo a função pulmonar do paciente.Prednisona: corticoide 
usado para tratamento da asma bronquite e antifungico.Pantoprazol / Omeprazol: usado para tratar da acidez do aparelho 
digestivo.Avamys, Budecort, Symbicort, Alenia e Sulfato de Sabutamol: usados no tratamento da asma e bronquite.Adeks: 
suplemento vitaminicoSusten, EnergyZip, Whey protein, TCM: suplementos usados para obtenção e absorção de nutrientes., 
Negativo: O efeito negativo é a quantidade de medicamentos utilizados, o tempo e o dinheiro que são gastos com todos eles sendo 
que um ou dois medicamentos mais atuais e mais eficazes podem trazer um benefício e qualidade ainda maior pra vida dos pacientes.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas pessoas precisam dos tratamentos adequados!!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisa-se desse remédio para estender o tempo de vida com qualidade

2ª - Não

3ª - Não
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29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que se existe um medicamento pra uma doença tão grave quanto essa, é um absurdo não estar no SUS esse 
tratamento.O medicamento pode diminuir os custos com internações e aumentar a qualidade de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para o tratamenro de muitas pessoas, pessoas essas que tem direito a vida, 
conforme determina nossa constituição.  Esse medicamento faz com que o paciente prolongue sua vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para o tratamenro de muitas pessoas, pessoas essas que tem direito a vida, 
conforme determina nossa constituição.  Esse medicamento faz com que o paciente prolongue sua vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são importantes para o tratamenro de muitas pessoas, pessoas essas que tem direito a vida, 
conforme determina nossa constituição.  Esse medicamento faz com que o paciente prolongue sua vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ter falta de ar e horrivell, viver "afogadando-se" e desesperador

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é necessário para estender o tempo de vida com qualidade. 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Deve liberar.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As pessoas têm direito à vida . O estado é obrigado a garantir a saúde do cidadão, principalmente nesses casos de 
medicação de difícil acesso. Negar a medicação para um cidadão humilde e necessitado é negar a VIDA. É tirar a oportunidade dos 
portadores de FC sonharem.É triste, desumano, covarde e inadmissível  ser contra oportunizar a vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, À paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem ajuda do oxigênio se ela não for beneficiada com 
essa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos têm direito a vida

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida, esses casos são crônicos e raros, minha irmã é portadora de Fibrose Cística e precisa deste 
medicamento

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma sobrinha de primeiro grau com fibrose cistica e acompanhei ao longo da vida dela a dificuldade do 
tratamento, medos, angústias! E agora temos outra criança na família com a doença e que terá uma expectativa de vida muito melhor 
com ivacaftor de acordo com tpdps os estudos realizados com o medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são fundamentais para a qualidade de vida de várias crianças. 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Precisamos deste medicamento para realmente tratar a fibrose cística no Brasil

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Os habituais, AINEs, corticosteroides, antibióticos , Positivo: Melhora dos sintomas de 
muco e da tosse, porém passageiros, Negativo: Edemas, hipertensão, náuseas, diarreias, imunossupressão 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos os quais estão sendo oferecidos tratam parcialmente os sintomas. Sendo assim, é de extrema 
importância o oferecimento das novas drogas, pois elas realmente tratam a doença e trazem resultados positivos ao paciente.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é importante para a qualidade de vida dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição.Pacientes precisam dessa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O remédio já foi aprovado em outros países e aqui no Brasil. Por isso, aqui no Brasil os portadores da doença tem 
apenas uma expectativa de vida de 25 anos, enquanto em outros países isso chega a 50 anos. Acredito que sim, o sus deveria 
incorporar esses remédios no tratamento buscando a melhoria na qualidade de vida dessas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a lutar por uma vida melhor!

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, QUALIDADE DE VIDA PARA PESSOAS COM ESSAS DOENÇAS

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem Fibrose Cística , só quem vivencia essa patologia diariamente sabe a luta e a vontade de viver  do 
paciente , quanto é árduo a rotina com inalações , remédio orais , fisioterapias diárias , retornos mensais ao centros médicos , a carga 
de exames praticamente mensal e muitas vezes não havendo melhoras dá doença , continuando a progredir com baixa na função 
pulmonar , perca de peso , constipação intestinal , desidratação e o elevação da Diabetes .Hoje em nosso país não existe nenhum 
medicamento igual ou parecido ao lumacaftor/ivacaftor que trate a fibrose cística. No Brasil não existe tratamento que de ao 
paciente um resultado expressivo igualitário há outros países . O que temos apenas trata os sintomas que a doença causa.Os 
medicamentos lumacaftor/ivacaftor , este medicamento não é experimental, já estão aprovados e em uso nos pacientes com fibrose 
cística pela FDA e ANVISA .De acordo com ART. 196 da Constituição  Federal, a saúde e um direito de todos e dever do Estado, 
devendo este garantir através de politicas sociais e econômicas  a redução dos riscos de doenças e de outros agravos.Nos temos o 
direito de dar uma oportunidade e qualidade de vida digna para os pacientes com este doença, para quando o paciente precisar do 
medicamento estar disponível pelo SUS . Com mutação del f508 homozigoto, elegível para lumacftor/ivacaftor e não queiram passar 
por todas as situações que passamos. Vocês não sabem o que e ter um filho com uma doença rara.Meu filho passa a maior parte do 
dia fazendo tratamento prescrito pelo medico e mesmo assim a doença continua evoluindo.Sabe o que é ter um diagnostico de uma 
doença rara e progressiva para um pai e uma mãe?Esta medicação é tudo que nós esperamos e sonhamos desde que nós 
descobrimos quando ele nasceu, que irá tratar na causa raiz da doença.Não queiram saber ou passar , é desesperador. Agora temos a 
oportunidade de nossas vidas , temos a oportunidade de estabilizar a doença, através deste medicamento é uma real condição já 
adotada fora do nosso país .Aqui no Brasil hoje já temos relatos de pacientes , que já fazem uso do lumacaftor/ivacaftor, através de 
ações judiciais e de pacientes de outros países como EUA, Europa, é impressionante o que este medicamento faz na vida deles, uma 
mudança extraordinária ,não houve mais internações, diminuiu estraordinariamente as exacerbações , o ganho e a condições 
nutricionais  está sendo impressionante positivo ,  as medicações que usam normalmente foram reduzidas (enzimas pancreáticas, 
ursacol e até as inalações) após o inicio do uso do lumacaftor/ivacaftor.A parte mais acometida afeta dos pacientes é a parte 
pulmonar, levando a redução abrupta da função pulmonar e depois do uso do lumacaftor/ivacaftor  houve aumento do FEV1. No ano 
passado (2019) meu filho perdeu 14% da função pulmonar, se continuar essa perda  em 5 anos estará na fila do transplante 
pulmonar, esse procedimento é muito invasivo , complexo e ariscado e é isso que eu espero do fundo do meu coração  que não 
aconteça, por isso que ele necessita lumacaftor/ivacaftor  urgente , esse rémedio é a única esperança . Meu filho está colonizado por 
duas bactérias ( Staphylococus aureus e Pseudômonas Aeruginosa), e também já tem um agravamento por bronquiectasias, mesmo 
fazendo uso de antibióticos orais e inalatórios  ( Tobramicina , Alfadornase ).  Ele teve varias internações até o momento por 
infecções e até mesmo pela parte digestiva, fora que o IMC está sempre baixo, mesmo com uso de suplementos, já submeteu-se a 
apendicectomia , teve varias colites e tem muitas dores abdominais e diarreias, outras vezes constipações, mesmo fazendo uso de 
enzimas pancreáticas ( Creon).São muitos antibióticos anuais por infecções pulmonares, sinusites, renites, amidalite, chegou a tomar 
6 antibioticos  diferentes em 1 ano, somando isto ainda as fisioterapias e inalações de 3 a 4 vezes ao dia.  Meu filho mesmo com tudo 
, é muito inteligente, esforçado, estuda muito, tudo que se propõem a fazer se destaca e fica sempre entre os primeiros lugares e tem 
muitos sonhos a realizar ainda .Minha esposa teve que sair do emprego quando ele nasceu para poder conseguir acompanhar e 
realizar o tratamento adequado dele , são consultas bimenstrais, fisioterapias diárias , retirada de medicações mensais no centro de 
tratamento e organizar uma rotina de medicamentos que ele precisa tomar durante o dia todo . Hoje a expectativa de vida dos 
pacientes com fibrose cística no Brasil ésta em torno de 20 a 25 anos, enquanto que em outros países como EUA já passam de 40 
anos. Precisamos da compreensão da CONITEC para mudar esta estatística através do lumacaftor/ivacaftor. Um dia a mais  na vida do 
meu filho, pra mim é imensurável , um sonho , desejo que meu filho cresça e tenha uma vida com longevidade para fazer faculdade, 
trabalhar , casar ,ter filhos e levar uma vida comum como qualquer ser humano, com esse remédio ( lumacaftor/ivacaftor ) vai ser 
possível com que esta doença pare de progredir se estabilize .Com tudo isso CONITEC quantas vidas mais teremos que perder, 
quantos pais e mães , avós  vão continuar sofrendo percas irreparaveis por falta de tratamento adequado , sabendo que em outros 
países já desfrutam dessa vitória de DEUS . A  VIDA NÃO TEM PREÇO É ÚNICA , temos o direito de usufruir o que tem de mais 
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MODERNO e EFICIENTE pra melhorar a QUALIDADE de VIDA de todos os nossos filhos e vocês da CONITEC  não podem deixar de 
contribuir com o imensurável GANHO de QUALIDAE DE VIDAS com a APROVAÇÃO deste remédio e de vivermos este momento que é 
único para nós.Já se foram muitos filhos sem ter esta oportunidade única  que temos hoje com esse medicamento , não quero e nem 
espero do fundo do meu coração ser mais a chorar a perca de um filho.CONITEC CONTAMOS COM VOCÊS PARA A LIBERAÇÃO E A 
INCORPORAÇÃO DO LUMACAFTOR/IVACAFTOR  NO SUS

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina , Alfadornase , Creon , Positivo: Trobamicina , diminuir a colonização de 
bacterias . Alfadornase , fluidificar as secreçõesCreon , ajudar na absorção de nutrientes e gorduras, Negativo: Apesar de todas essas 
medicações a doença continua progredindo , dores abdominais , constipação intestinais , exacerbações pulmonares e muco espesso .

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Penso que a medicação deva ser incluída.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Gostaria de ver meu sobrinho com qualidade de vida, que ele possa ter uma vida o mais normal possível, não nem esse 
direito a essa criança ajude ele por favor, esse medicamento nós traz tanta esperança.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A VIDA NAO TEM PRECO , TODOS TEM DIREITO A ELA . O ESTADO TEM O DEVER DE MANTER  A SAUDE AS PESSOAS.  O 
MEDICAMENTO MELHORA A VIDA DA PESSOA E O TEMPO  DE VIDA DELES COM MENOS INTERNACOES, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALFADORNASE E PANCREATINA, Positivo: ALFADORNASE FLUIDIFICA A SECRECAO 
PANCREATINA MELHORA A ABSORCAO DOS NUTRIENTES E ELES GANHAM PESO, Negativo: NENHUM

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O meu filho tem fibrose cística e tratar dos sintomas dele não é nada fácil, é muito sofrimento para uma criança, e 
quantos não estão na mesma condição dele, meu filho merece ser tratado ele tem o direito a vida por isso venho humildemente pedir 
que libere os medicamentos para que ele possa ser tratado e possa ter direito a um futuro mais humano.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina enzimas pancreáticas e alfordanase., Positivo: Eu sei da importância dos 
medicamentos que ele toma para controle dos sintomas da doença e tenho certeza que seria muito melhor e menos doloroso para o 
paciente tratar a doença ao invés de deixar ela progredir progressivamente., Negativo: No caso do meu filho o único ponto negativo é 
quando falta esses medicamento aí desanda tudo.

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O medicamento é importante para melhorar a minha qualidade de vida e de outros pacientes, além de que a saúde é 
um direito constitucional.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Aerolin, creon, alphadornase, Nasonex, Positivo: Aerolin, alphadornase e Nasonex me ajudam a 
respirar e me permitem ter uma vida relativamente melhor. Creon me permite comer e n ter diarréias constantes, Negativo: O aerolin 
deixa meus dentes amarelos.

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho amigo próximo que depende disso para viver. 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma filha de 8 anos com fibrose cística, elegível a lumacafftor/ ivacaftor. No entanto além de lutar diariamente 
com a intercôrrencia da Fc ( queda de função pulmonar), várias visitas ao hospital,  precisamos lutar para que esse medicamento 
comprovante capaz de prolongar a vida dela e de vários fibrosecísticos SEJA aprovado. Está na constituição o direito à vida e à saúde. 
Peço encarecidamente que prove essa medicação para melhorar a expectativa de vida dos fcs,  (no Brasil a expectativa de vida média 
e 20 anos) para que muitas mães como eu não perca seus filhos tão jovens decorrente a Fc.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dornase alfa( pulmozyme)Tobramicina ( antibiótico inalatório)Pancreatina 10000 ( 
creon), Positivo: Dornase alfa, pulmozyme serve para fluidificar às secreções espessa( pegajosa) no pulmão. Tobramicina serve para 
ajudar diminuir a colônia de bactérias no pulmão ( pseudomonas, burkolderia cepacia)Pancreatina creon 100000, serve para ajudar 
absorver os nutrientes e gorduras necessária ao organismo. , Negativo: Infelizmente, esses medicamentos só trata os sintomas da 
doença, não a progressão da fibrose cística. Minha filha a cada dia perde função pulmonar.  Diferente de lumacafftor/ ibacaftor que 
agi na raiz da doença 

Clique aqui

Exame de 
função 

pulmonar de 
Janeiro, devido 
a pandemia às 
consultas estão 
interrompidas.
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28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu não concordo com a decisão preliminar da CONITEC, pelo simples fato de ser mãe de um bebe de 10 meses, que 
teve ilhomeconial, um sintoma característico da fibrose cística. Além dele, perdi uma prima aos 12 anos para a mesma doença. Como 
mãe relato minha angustia e desespero só de imaginar que meu filho pode não chegar a vida adulta ou talvez na adolescência, por 
que a fibrose cística uma doença rara, sistêmica e progressista pode leva-lo a morte muito cedo. Esse medicamento em avaliação é 
uma esperança para meu filho e outras pessoas com a mesma mutação, de terem a oportunidade a qualidade de vida, e uma 
estimativa maior de sobrevivência. Pessoas que tem essa doença tem rotinas intensas de tratamento com medicamentos e 
fisioterapias para minimizar e proteger contra os danos de  infecções severas que  eles veem a ter.  Além do mais, esse modulador vai 
trazer uma melhora significativa principalmente nos pulmões, diminuindo a ingressão  deles na fila de transplante pulmonar. É 
desesperador imaginar que seu bem maior , o amor de sua vida, a razão de viver de uma mãe, é ameaçado a cada anoitecer, pois 
deitar a cabeça , e imaginar que naquela noite seu filho pode entrar em crise e você tem que correr para o centro de referencia que 
fica a 1 hora de casa, e não saber se ele vai aguentar e chegar vivo, por que as crises são muito intensas. Venho através da minha 
historia de vida, a gentileza que vocês reconsiderem a decisão de não ingressar esse medicamento em questão, pois são vidas, 
famílias destruídas, a cada derrota , a cada perda, que poderia ser evitada com o uso de medicamentos tão bem estudados e com 
resultados positivos, para pessoas que são gratas apenas por respirarem.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon de 10,00acetilcisteinavitaminasPEG LAXinfatrini, Positivo: menos obstruções , e 
ganho de peso e estatura considerável, e um pulmão menos secretivo, Negativo: não tenho efeitos negativos para o tratamento que 
ele recebe

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou tia de um menino com fibrose sistica. Ele já sofreu muito e junto com ele , toda família. Minha sobrinha é  uma mãe 
totalmente dedicada ao filho. Ela vive uma guerra de titãs todos os dias!! Viver nessa incerteza não é justo!!Por favor! Liberem esse 
medicamento! É vital pra salvar vidas!Só quem vive o problema sabe o quanto é difícil saber esse remédio poderá  salvar a vida do 
seu filho, seu tesouro mais precioso, e nao poder ter acesso a ele!  Que Deus tenha misericórdia!Liberem esses medicamentos! 
Salvem vidas!!

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por acompanhar toda dedicação que meu amigo e sua esposa tem com a filha para dar um pouco mais se qualidade e 
expectativa de vida entendo ser de extrema necessidade o uso do medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O Brasil tem obrigação de cuidar da saúde pública, principalmente das nossas crianças.

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu não concordo  com a decisão da preliminar. Sou pai de um bebe de 11 meses.  Eu amo ele demais, sou louco por ele, 
saber do diagnostico de que ele tem fibrose cística, e principalmente ter conhecimento da doença, por que perdi um prima aos 12 
anos para a mesma. É a dor mais terrível, que um pai poderia sentir, enquanto ele era gerando, fiz plano e projetos para nós, onde 
íamos passear, acampar, andar de bicicleta e assim por diante. Você pode até pensar, mas você pode fazer essas coisas, será?  Ele tem 
uma doença progressiva, e sistêmica, com pouca alternativa de remédios , onde a expectativa de vida é super  baixa aqui no Brasil, e 
eu não tenho condições financeira para ir com minha família embora para um pais que tenha mais recurso e a expectativa de vida é 
muito maior. Infelizmente o sistema que vivemos, é manipulado pelo dinheiro, onde quem tem mais vence, e os que tem poucos 
recursos e vivem com apenas o suficiente, trabalham, sempre orando para não ´perder o emprego, por que tenho uma família que 
depende de mim. Minha esposa faz o que ela pode para ele, mas ela esta bem cansada, e depende muito de mim, estamos fazendo o 
nosso melhor por que amamos nosso filho tão desejado. Além de todas essas preocupações vem junto a frustação de que meu filho 
não poderá desfrutar de muitas coisas ´pois sua saúde debilitante irá te impedir, mesmo que eu venda tudo o que tenho não consigo 
financiar seu tratamento,  assim, pode ser que meu filho não venha aguentar a chegar na adolescência.Peço humildemente que vocês 
reconsiderem sua decisão para que outras famílias como a minha possam ter seus filho com uma saúde melhor. Não aguentamos 
mais ver pais tão dedicados em meio a tanto sofrimento que a morte causa, famílias destruídas, corações esmagados,  angustias, e 
ansiedades. Ver seu filho numa crise de exacerbação, buscando por ar, e não poder fazer nada para ajudar, é o pior sentimento que 
um pai e uma mãe poderiam sentir, por favor autorizem esse medicamento, para que meu filho possa chegar a idade adulta.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON 10,000ACETILCISTEINAPEG LAX POLIVITAMICOINFATRINI, Positivo: MELHORA 
NO GANHO DE PESO, E NO CRESCIMENTOUM PULMÃO MENOS SECRETIVOE UM BOM DESENVOLVIMENTO PSICOMOTOR, Negativo: 
NÃO TEM

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Discordo porque esse medicamento é muito importante para o tratamento dessa doença e já demonstrou ótimos 
resultados em outros países

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acredito que todos devem ter acesso ao tratamento

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença genética, rara e ainda sem cura, que afeta principalmente os órgãos do sistema digestivo 
e respiratório. Os sintomas incluem dificuldade de ganho de peso e estatura, e pneumonias de repetição.O principal argumento para 
discordarmos do parecer inicial da Conitec é que eles alegaram que essas novas drogas não trariam nenhum benefício adicional para 
os pacientes. Isso NÃO é verdade! Os medicamentos aos quais temos acesso hoje funcionam apenas como um paliativo. Eles tratam 
somente os sintomas e, mesmo assim, de maneira parcial. E como a fibrose cística é uma doença progressiva, a tendência é que com 
o tempo ela se agrave e esses medicamentos deixem de fazer efeito, podendo levar a quadros bastante complicados, como a 
necessidade de um transplante e até a óbito.Essas novas drogas, ao contrário, TRATAM a doença, permitindo que os pacientes levem 
uma vida praticamente NORMAL, com enorme melhora na qualidade e na expectativa de vida.Além disso, vale dizer que apesar de 
serem drogas caras, a médio/longo prazo a incorporação delas será compensada pela redução nos custos com o tratamento 
(consultas multidisciplinares e exames periódicos, internações frequentes, entre várias outras coisas).

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Diante do exposto em relação a benefícios e reversão de qualidade de vida , acredito ser de extrema importância a 
liberação e apoio ao medicamento que com certeza traria uma dose de esperança as crianças, adultos e ou qualquer ser humano que 
sofra com este tipo de problema qualExige uma atenção maior das autoridades competentes . 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha filha tem fibrose cística, ela tem doze anos e meu desejo é vê-la adulta e saudável.Ela nasceu e no teste do 
pezinho apontou a fibrose. Meu primeiro filho morreu por ter esta doença, mil pensamentos vieram a minha mente, Veio me a 
insegurança de perder mais um filho. Iniciamos o tratamento antes dela ter um mês de vida. Ela praticamente nasceu tomando 
enzimas, abriamos a capsula e colocavamos as microesferas na sua boca antes dela mamar. Ela comia bem, mas mesmo tomando 
enzimas ela tem muita dificuldade em ganhar peso, ela está sempre no percentil 3 na curva de crescimento. Sempre sentiu muitas 
dores abdominais, tem episódios de diarréia e constipação. Aos 8 meses ficou internada, ficamos 15 dias com ela na UTI e mais uma 
vez veio o medo de perder outro filho.Aos 1 ano e 2 meses outra internação, é tanto sofrimento para uma criança em pensar que este 
medo e este sofrimento estarão sempre conosco.Hoje ela toma azitromicina, faz alfadornase, tobi, mas nos exames de cultura de 
escarro sempre te bactérias e fungos, é assustador saber a progressão da doença.Hoje temos medicações que podem melhorar o 
sistema respiratório, que podem estacionar a degradação que esta doença letal causa em nossos filhos ao invés de darmos 
medicações que apenas aliviem os sintomas que ela causa, e que são muitos.Eu acredito que estas medicações vão agir em outros 
órgãos pois elas agem nos canais de cloro, corrigem o defeito genético,Li alguns depoimentos de pessoas de outros países que usam a 
medicação e me emociono ao saber da melhora deles e eu desejo que pacientes do Brasil também sejam beneficiados com isto. Eles 
são fornecidos em alguns países, onde perceberam a importância, a mudança na vida desses pacientes.A Constituição Brasileira diz 
que todos os cidadãos têm o direito a saúde e fornecer estes medicamentos é lhes proporcionar mais saúde, mais tempo de vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfa dornase Tobramicina e azitromicina Enzima pancreática , Positivo: Alfa dornase 
usado para reduzir viscosidade de secreções Tobramicina e azitromicina antibióticos para controle de infecçõesEnzima pancreática 
usado para absorção de alimentos, Negativo: Mesmo usando alfadornase e antibióticos ocorrem infecções recorrentes em pacientes 
fibrocísticos. A enzima pancreática é usada para absorção de alimentos, mas o paciente tem episódios de diarréia e constipação, além 
de ter grande dificuldade em ganhar peso

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O Brasil tem obrigação de cuidar da saúde pública, principalmente das nossas crianças.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento trata diretamente no defeito da proteína CFTR, dentro célula.Ou seja, corrigem o erro original, o 
erro que causa todos os sintomas e para a progressão da doença.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes de fibrose cística precisam do medicamento para terem uma melhor qualidade de vida e estabilizarem a 
doença

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho foi diagnosticado com Fibrose Cística aos dois meses de idade. Desde então vem fazendo uso de muitas 
medicações, além de fisioterapias e diversas  internações. As despesas se estendem também para consultas e transporte, ou seja, são 
mais de 14 anos honerando o sistema público com um tratamento que apenas apenas dá as condições básicas de um paciente, sem 
perspectiva de melhoras. Através desta medicação temos certeza que há uma evolução significativa no tratamento, com uma melhora 
substancial na qualidade de vida do nosso filho e de tantos outros pacientes portadores de Fibrose Cística. Para nós é inviável adquirir 
esse medicamento em virtude do alto custo, desta forma solicitamos a inclusão desta medicação na lista de medicamentos do SUS.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

imagens de 
internação e 
tratamento

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos os seres humanos merecem uma oportunidade de vida e recuperação da saúde

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicaçaão já se mostrou eficiente para o tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Absurdo

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Sabutamol, Azitromicina, Positivo: Sabutamol: Ação broncodilatadoraAzitromicina: 
tratamento de infecções, Negativo: Sabutamol: dores de cabeçaAzitromicina:uso exessivo pode causar resistência a fórmula

Clique aqui

Laudo

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, DISCORDO do parecer desfavorável a incorporação da Conitec. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao medicamento isso é um pais livre!

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Já passou da hora dos pacientes brasileiros receberem os mesmos tratamentos que pacientes de países mais 
desenvolvidos e terem uma expectativa de vida maior. 

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Toda criança, ou cidadão tem o direito a vida, e também a qualidade de vida!. TODO... Se tem algum medicamento que 
possa trazer essa qualidade de vida precisa ser tomado...

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esse medicamento é de extrema necessidade para nos pacientes. Somos muito limitados pela doença, pela quantidade 
de medicações, inalações, fisioterapias, internações... lutamos diariamente para estarmos vivos, dia após dia.Apesar de tudo isso 
ǎƻƳƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŎƻƴǎŎƛŜƴǘŜǎΣ ŎŀǇŀȊŜǎΣ ǎƻƴƘŀƳƻǎΣ ǉǳŜǊŜƳƻǎ ǘŜǊ ǳƳŀ ǾƛŘŀ Ƴŀƛǎ ǇǊƽȄƛƳŀ Řƻ άƴƻǊƳŀƭέ ǇƻǎǎƝǾŜƭΣ ǘŜǊ ǳƳŀ ǉǳŀƭƛŘŀŘŜ ŘŜ 
vida MELHOR para vivermos e termos uma expectativa de vida maior! Não queremos o mesmo destino e final dos nossos 
amigos(pacientes) que já se foram. QUEREMOS VIVER! Apenas! Nunca ouve medicamento TÃO importante como esse para nós. Ele é 
a nossa esperança! Então sim, essas medicações devem distribuídas pelo SUS. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas pancreáticas, Alfadornase, Tobramicina, Sabultamol, Azitromicina e Ursacol. , Positivo: 
Enzimas pancreáticas: fazem as funções das enzimas (não que é produzida pelo nosso pâncreas) ajudando a ganhar peso e manter 
um peso estável. Alfadornase: ajuda a fluidificar as secreções dos pulmões para conseguirmos soltá-las com mais facilidade. 
Tobramicina: mata algumas bactérias, ajudando a aliviar os sintomas que essas bactérias nos trazem.Ursacol: proteje nosso fígado. 
Ajudando a não termos sintomas hepáticos.Sabotamol: ajuda a dilatar os brônquios instantaneamente.Azitromicina: para 
prevenirmos de infecções. , Negativo: Alfadornase: fluidifica a secreção de forma muito sútil, e por curto prazo. Tobramicina: 
difícilmente consegue exterminar toda a bactéria. Sabultamol: alivia a falta de ar por um período de tempo curto. Azitromicina: Nos 
trás muitos sintomas gástricos, e não combate de forma significativa nossas infecções pulmonares.

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Acredito com o uso do medicamento, será possível da uma nova chance das pessoas que possuem 
fribrose cistica, seja criança, adultos ou homozigotos, de terem esperança que elas têm uma saída do que apenas  ficar  amenizando 
os sintomas, e sim que possam ter um controle da doença. 

2ª - Não

3ª - Não
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28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A pessoa que conheço não poderá respirar normalmente sem  este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

28/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Bolsonaro miliciano gastou tudo em cloroquina e agora o sus não tem condições de adquirir outros medicamentos. 
Abaixo o teto de gastos do SUS. Fora Bolsonaro genocida.

2ª - Não

3ª - Não

29/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento fundamental pra garantia de qualidade de vida para pacientes com Fibrose Cistica 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho contato com uma criança que tem uma rotina desgastante devido as sessões de fisioterapia, nebulizações, 
medicações e a constante preocupação com ganho de peso, evacuação. Percebo o desgaste físico e emocional de toda a família. 
Também percebe-se a luta para conseguir medicamentos pelo SUS, sendo esses essenciais para a manutenção da vida do paciente 
com fibrose cistica. A incorporação do medicamento em questão é muito importante para aumentar a qualidade de vida do paciente, 
e prolongar sua trajetória junto de todos. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina e soluçao salina, Positivo: Pancreatina: absorçao de nutrientes e ganho de 
pesoSoluçao salina: dissolução do muco pulmonar, Negativo: Pancreatina: constipação e dores abdominais

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se o SUS Não contribuir, pessoas irão morrer. A medicação é essencial para interromper a progressão da doença nesse 
país.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de suma importância para tratar a causa da doença do Luiz Emanuel e de muitos outros meninos e 
meninas. Por favor não retirem esse direito básico à saúde e a vida desses pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as pessoas têm direito à vida! Os pacientes precisam da medicação. Coloquem-se no lugar dos pais e dos 
acometidos de fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho importante a incorporação deste medicamento como parte do protocolo de  atendimento pois é um tratamento 
ligado a correção da proteína defeituosa bê nenhum outro medicamento tem essa função.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As crianças já sofrem com os efeitos da doença, qualquer novo tratamento que possa trazer mais qualidade de vida é 
bem vindo e necessário.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Positivo: Se não fosse pelo tratamento com o creon minha filha teria morrido, 
pois a desnutrição nós primeiros meses de vida dela, era bem grave, e somente após o tratamento com pancreática ela começou a se 
desenvolver, Negativo: Não tivemos

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O filho de um conhecido ganhou peso e altura tomando este medicamento para o combate de fibrose pulmonar. Os 
pais dão consecutivos relatos favoráveis 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela melhora da saúde e bem estar dos usuários que necessitam

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Porque todo ser humano é digno de ter uma vida sadia, se tem algum problema e se tem como solucionar concordo 
com o tratamento desde que tragam melhores condições de vida ao paciente.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: No caso não foi eu que passei pelo procedimento, foi uma conhecida que teve uma 
válvula mitral em estudo o material.e ela foi umas das primeiras pessoa a colocar a válvula. Fiquei muito feliz pq isso já faz muito anos 
e ela está bem. E a família dela já tomou vacina teste do covid, Positivo: Saúde e qualidade de vida ao paciente. E seus famíliares 
também ganharam vida e alegria por ver a pessoa bem., Negativo: Graças a Deus a pessoa não teve efeitos negativos, só positivos.

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse assunto está em pauta no meu  cotidiano, pois os padrinhos dos meus filhos tem uma linda menina com FC e como 
eu  acompanho desde o nascimento dela toda a evolução da doença, os procedimentos, questões emocionais e dedicaçoes que eles 
tem com ela o que tenho a dizer é que esse tema é muito maior que apenas um custo do remédio em si, mas  um valor muito maior e 
que é muito difícil de mensurar já que estamos falando de vidas .Hoje eles fazem tratamentos diretos, com nebulização, medicação e 
rotinas pesadas, para tentar melhorar a qualidade de vida a um "custo" altíssimo para a família e paciente . As medicações que 
existem hoje só tratam os sintomas e não a doença em si, a nova medicação altera a célula defeituosa alterando a qualidade de vida 
do paciente e da família, já que não é necessário tratar os sintomas. Outros países já estão usando e os resultados estão sendo muito 
satisfatórios e com o avanço da medicina, a tendência é de que rapidamente a expectativa de vida que hoje são de 20 anos seja muito 
superior e próxima a países como Europa e USA que está em torno de 40 anos e isso na prática são  mais pessoas ativas 
economicamente, gerando riqueza com trabalho, construindo famílias e contribuindo para um mundo melhor. E esse já é um grande 
passo até chegarmos na cura!  Dessa forma eu discordo com a decisão da Conitec.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável a incorporação do lumacaftor/ivacaftor ao SUS. Minha prima tem um filho com fibrose cística e vemos o 
quanto é sofrida a rotina deles com tratamento, medicações (muitas em falta), infecções, internações, cirurgias.... Não é fácil. E 
sabemos que, por mais que a família trate, a doença avança e a expectativa de vida é muito curta. Não é isso que desejamos ao nosso 
guerreirinho de fibra, nosso salgadinho. Queremos poder desfrutar de sua companhia por muitos anos, ver crescer, fazer faculdade, 
ter família... E para isso esse medicamento de alto custo precisa ser fornecido no Brasil.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os fibrocisticos tem o direito amedicação

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, nada a declarar

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta tem fibrose cística e necessita desse medicamento para o tratamento dessa doença crônica.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é importante para interromper a progressão da doença, o que garante qualidade de vida aos 
portadores. Direito a vida e a saúde estão na constituição.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O orkambi é importante porque existem vidas que precisam desse medicamento. Muitas pessoas estão morrendo por 
falta desse remédio. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença incurável e somente tratável, mesmo assim, imprevisível. Os medicamentos e 
tratamento serão de grande benefício aos pacientes de diversas mutações da Fibrose Cística, alcançando pacientes de diferentes 
rendas e dando a mesma oportunidade para todos de aumentar sua qualidade de vida. Além de ser um direto de todo cidadão ter 
recursos que facilitem e melhorem o seu tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, De acordo com o próprio relatório da CONITEC, o medicamento tem ação específica na mutação mais grave para a 
Fibrose Cística (F508DEL), agindo na quantidade da proteína "defeituosa" no corpo. Isso poderia contribuir muito com a qualidade de 
vida dos pacientes, desde que são muito novos (a partir de 6 anos de idade). Uma das principais justificativas para o parecer 
desfavorável da CONITEC, foi o alto custo do medicamento. No entanto, como trata-se de uma doença rara, esse custo no total não 
seria tão significativo para o orçamento. Como cidadã, refletindo sobre saúde pública, e a importância de valorização da saúde de 
todos e todas, discordo do parecer emitido e recomento fortemente a incorporação do LUMACAFTOR/IVACAFTOR ao SUS.  

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direito a vida! 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta tem fibrose cística e necessita desse medicamento para o tratamento dessa doença crônica.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta tem fibrose cística e necessita desse medicamento para o tratamento dessa doença crônica.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço ! Todos temos direito q saúde conforme a constituição!

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha neta tem fibrose cística e necessita desse medicamento para o tratamento dessa doença crônica.

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sendo uma doença grave e podendo ser letal, é necessário e urgente que sejam liberados medicamentos que sejam o 
mais eficaz possível. Para tanto peço através dessa Consulta Pública que sejam liberados os medicamentos em questão, sobretudo 
para que crianças tenham a oportunidade e o direito de se desenvolverem e viverem com mais qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, COMO AVÓ LHES PERGUNTO: quanto vale uma vida? para mim, não existe preço. Ver o portador da fibrose císitca 
sofrer constantemente com tratamentos diários que não o impedem de várias e repetidas vezes ser internado por longos dias e lá 
submetidos a medicações mais fortes, mais caras que envolvem além do equipamento uma equipe de profissionais da saúde para seu 
atendimento, elevando ainda mais os custos do tratamento; já é por si só motivo para incluir novos remédios ao SUS .  Respeitar a 
Constituiçãao Brasileira que preconiza direito à vida, boa qualidade e tempo sem limite é o que precisamos fazer. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Conheço portadores de fibra que conseguiram judicialmente lumacaftor/ivacaftor , 
Positivo: Logo ao inciar o tratamento sentiram a sensação de ter seus pulmões sendo recuperados e hoje já não fazem mais parte da 
lista de espra por transplante pulmonar, Negativo: Leves tonturas e vômitos até sua adaptação

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu neto faz uso da pancreatina, do polivitamímico Dekas, de antibióticos para evitar 
internações  e quando está internado, nebuização diárias, fisioterapis., Positivo: Todos contribuiem para a qualidade de vida, 
Negativo: Como negativo vejo os fortes antibióticos que tendem a causar diarreias e vômitos constantes e desencadeiam a 
necessidade de inserir outros medicamentos para tratar.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para que as pessoas portadoras da doença possam ter uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: CREON, Positivo: Melhora na qulidade de vida, Negativo: Nenhum

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para interromper a progressão da doença e garantir a qualidade de vida dos 
pacientes. Direito à vida e saude estão na Constituição.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha prima  tem fibrose cística e diabetes associada à fibrose cística. O tratamento demanda boa parte do dia, a mãe 
dela que também é minha prima e uma mãe maravilhosa só consegue trabalhar porque  minha tia assume os cuidados. Hoje, além 
das insulinas a cada alimentação, faz 6 nebulizações, toma um total de 38 comprimidos, 30 mL em solução e 4 tipos de 
suplementação alimentar por dia. Ainda, fisioterapia respiratória 2 vezes ao dia.Bom...mas já sabemos que existe medicações, que 
seria 2 comprimidos por dia, eliminando todos as outras medicações e principalmente eliminando 90% dos sintomas característicos 
da fibrose cística. Esse medicamento custa na faixa de R$ 60.000,00/mês e estamos lutando para que seja incorporado ao SUS, pois 
uma vida não tem preço.A medicação para a Nicole é  o Orkambi (Lumacaftor/Ivacaftor).

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento é o único que existe para tratar a fibrose cistica e dar esperança para uma vida plena.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela Constituição todos tem direito a saúde e a vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para meu sobrinho ter melhor qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Positivo: Melhor qualidade de vida, Negativo: Nenhum

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A jovem filha de um casal amigo meu depende da disponibilidade do medicamento para tratamento da fibrose cística.  
Percebo que a disponibilidade dele a ajudará a manter-se em tratamento que possibilitará que ela consiga levar uma vida sem 
maiores intercorrências características da doença. Apoio o direito a vida e escolha de tratamentos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu só queria saber se dentre essas pessoa que não acha favorável existe um profissional experiente nessa área da 
fibrose, ou algum paciente portador da fibrose. Porq se estamos brigando por essa medicação é por que temos experiencias boas e 
com bons resultados. Precisamos dessa medicação para que possamos diminuir as idas nas urgências e melhorar mais e mais a saúde 
dos nossos filhos. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: AlfadornasePancreatinaE a tobramicina , Positivo: A alfadornase melhorou a respiração 
é diminuiu o cansaço A pancreatina controla para uma boa alimentação e melhorou no ganho de peso do meu filhoA tobramicina 
ajuda a ele no combate das infecções , Negativo: Não tive nenhum efeito negativo

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  A doença evolui mesmo com o tratamento, e a pessoa vai piorando a ponto de depender de oxigênio, ou até mesmo 
de transplante pulmonar

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ACREDITO QUE QUALQUER MEDICAMENTO QUE DÊ ALGUMA MELHORA NA QUALIDADE/EXPECTATIVA DE VIDA DESSES 
PACIENTES É BEM VINDA. JÁ VI DE PERTO A LUTA DIÁRIA CONTRA A DOENÇA E CONHEÇO BASTANTE DAS LIMITAÇÕES E 
DIFICULDADES QUE ESSES PACIENTES ENCARAM, DESDE INTERNAÇÕES A LIMITAÇÕES DE ALGUMAS ATIVIDADES POR APRESENTAREM 
GRANDE RISCO A SUA SAÚDE. QUALQUER MELHORA NESSE QUADRO É MUITO BEM VINDA. CONHECI A LÍVIA QUANDO ERA BEBÊ E 
ACOMPANHEI SUA LUTA DURANTE UM PERÍODO DE UM ANO APROXIMADAMENTE. CONHECI ELA QUANDO VOLTAVA DA SUA 
PRIMEIRA INTERNAÇÃO, LOGO APÓS TER NASCIDO. JÁ CONHECIA SEUS PAIS E COM ELES PUDE CONHECER A LUTA ÁRDUA CONTRA A 
DOENÇA.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PULMOZINE, MULTIVITAMINICO GAMADEKS, PROBIÓTICO 20BI, ANTIBIÓTICOS( 
AZITROMICINA, TROBAMICINA E OUTROS) SÃO MUITOS, ESTES SÃO APENAS ALGUNS., Positivo: PULMOZINE - AJUDA NAS INFECÇÕES 
RESPIRATÓRIAS;MULTIVITAMINICO GAMADEKS - REPOSOÇÃO DAS VITAMINAS QUE O INTESTINO NÃO CONSEGUE 
ABSORVER;PROBIÓTICO 20BI - AJUDA NA FLORA INTESTINAL, NESSES PACIENTES HÁ CONSTANTE COLONIZAÇÃO DE BACTÉRIAS 
RUINS;ANTIBIÓTICOS ( AZITROMICINA, TROBAMICINA E OUTROS) - COMO HÁ PRODUÇÃO EXCESSIVA DE MUCO NESSES PACIENTES, 
OCORREM MUITAS INFECÇÕES QUE SÃO TRATADAS COM ESSES ANTIBIÓTICOS, Negativo: INGERIR TODOS ESTES MEDICAMENTOS 
NÃO AJUDAM NO TRATAMENTO DA DOENÇA EM SI, APENAS ATUAM NOS DIVERSOS SINTOMAS DA MESMA. LOGO SE FAZ 
NECESSÁRIO O USO DE UM MEDICAMENTO QUE ATUE NA CAUSA, QUE É A DOENÇA DE CARÁTER PROGRESSIVO.

Clique aqui

LAUDO LÍVIA 
ROSSI 

ARRIVABENE
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação tem que ser incorporada no SUS. É direito nosso!Eles só consideraram a parte respiratória e a fibrose 
cística é muito mais que isso, ela compromete vários órgãos, entre eles o respiratório e o gástrico!Esse medicamento serve pra tratar 
a causa e não só a progressão da doença!O remédio atua na causa e não nos sintomas!Fibrose cística é uma doença progressiva e 
fatal!Com essa medicação a doença seria parada e não avançaria de forma tão rápida e cruel!Com essa medicação, nossos familiares 
teriam mais qualidade de vida e uma vida mais próximo do normal, sem internações constantes.Minha família tem direito a vida!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibióticos como ciprofloxacina, sulfametoxazol e vários outros antibióticos ao qual 
só resolvem enquanto está tomando, quando para volta tudo de novo e junto com eles as internações.Temos também as enzimas 
pancreáticas que mesmo tomando continuam perdendo gordura nas fezes, e assim também perdem nutrientes e peso e ficam 
desnutridos e desidratados  sem contar nas dores abdominais.O pulmozyne para inalação!, Positivo: Os antibióticos são o que 
conseguem deixar eles bem por um pequeno período.As enzimas absorvem uma pequena quantidade de nutrientes.O pulmozyne 
fluidificada a secreção!, Negativo: Antibióticos por muito tempo, desenvolvem várias outros problemas, entre eles, a imunidade 
baixa!A enzima não consegue fazer uma boa absorção dos nutrientes e dá muitas dores na barriga.Pulmozyne para tosse e falta de ar

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É uma doença muito triste, seus portadores não possuem qualidade de vida, esse medicamento e muito importantes 
pois trará esperança para seus portadores, agindo na causa e não só amenizando sintomas, todos tem direto a saúde de a vida, isso 
não tem preço.  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU PAI DE UMA PACIENTE COM FIBROSE CÍSTICA, SOMENTE NÓS PAIS SABEMOS , O QUANTO É IMPORTANTE PARA 
NOSSA FILHA ESSE MEDICAMENTO. EU DIGO QUE É QUESTÃO DE SOBREVIVÊNCIA. DIGO TAMBÉM QUE QUANDO PREENCHO UMA 
CONSULTA PÚBLICA DESSA, SEI QUE COLOCARAM  PREÇO NA VIDA DESSES PACIENTES. A FIBROSE CÍSTICA É UMA DOENÇA GRAVE , 
SEM CURA , MAS COM TRATAMENTO ADEQUADO A SOBREVIDA DE UM FIBROCÍSTICO VAI LONGE. O SONHO DE TODOS OS PAIS É VER 
SEU FILHO COM SAÚDE E VENHO ATRAVÉS DESTE PEDIR A RESPONSABILIDADE E SENSIBILIDADE DA CONITEC EM APROVAR ESSE 
MEDICAMENTO; E CONSEQUENTEMENTE O GOVERNO TERÁ MENOS GASTOS COM ESSES PACIENTES , POIS DIMINUIRÁ AS 
INTERNAÇÕES E INFECÇÕES , MELHORANDO A QUALIDADE DE VIDA DOS NOSSOS FILHOS, .. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ENZIMAS PANCREÁTICASALFADORNASETOBRAMICINA, Positivo: COM AS ENZIMAS O 
FUNCIONAMENTO GÁSTRICO NORMALIZOUA ALFADORNASE ESTABILIZOU A FUNÇÃO PULMONAR E A TOBRAMICINA DIMINUIU AS 
INFECÇÕES POR BACTÉRIAS., Negativo: EFEITOS NEGATIVOS NÃO TEM .

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para meu sobrinho ter melhor qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Positivo: Melhor qualidade de vida, Negativo: Nenhum
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou jornalista e acompanho bem de perto a luta de uma amiga, colega jornalista e mãe de um portador de fibrose 
cística. A Débora nos mostra diariamente como é dura a rotina de quem tem a doença e como a doença tem reviravoltas. De repente 
o filho está bem e, no dia seguinte, amanhece com tosse, febre e exacerbação. Vejo toda a angústia para garantir mais qualidade de 
tratamento, a falta de medicamentos, inclusive abrimos espaço na mídia para que fossem denunciadas as faltas de medicações base 
para a doença, como as enzimas pancreáticas. Agora acompanho de perto a luta dessa mãe pela incorporação de um medicamento 
comprovado cientificamente como seguro e útil em outros países, mas ainda negados no Brasil. Com o lumacaftor/ivacaftor a Débora 
poderia voltar a trabalhar, pois teve que abandonar seu emprego para cuidar do filho. Ela poderia viver com mais tranquilidade 
porque a progressão da doença estaria mais controlada. E, como ela mesma nos diz, poderia acreditar e um futuro melhor para o seu 
filho. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Peço que a medicação seja liberada porque beneficiará muitos pacientes, prolongará bastante a vida dos mesmos. E na 
constituição brasileira é dever do estado propiciar saúde a todo cidadão. Por que os portadores de fibrose cística ficariam de fora? A 
vida deles importa. O medicamento já é usado em outros países com validade e benefícios comprovados há muito tempo. Ele faz a 
doença, que é progressiva, estacionar, e isso é fantástico, é extraordinário! O SUS deve dar esse medicamento aos pacientes. Toda 
vida importa!! Não queremos mais ver pais perdendo filhos tão cedo!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Temos alguns medicamentos onde trata só os sintomas e com essa nova medicação não só vai ser tratado os sintomas 
mas o gen defeituoso da FC queremos ver os nossos filhos saudáveis e sem tantas internações.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Positivo: uso da pancreatina ajuda o pâncreas a absorver os nutrientes 
dos alimentos onde ajuda a ganhar peso e estatura., Negativo: Nenhum

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses pacientes precisam deste medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque o medicamento pode melhorar muito a saúde desses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Remédios muito caros e essenciais para pacientes

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou paciente e desejo muito que essa medicação faça parte das medicações que recebemos pelo SUS. Quero poder 
viver bem. Essa medicação vai manter a condição de saúde que tenho. Ainda não é a cura, mas é a solução para não agravar. As 
medicações que uso melhoram os sintomas, mas não impede que a doença progrida. É muito difícil não se preocupar com o futuro 
quando se tem uma doença progressiva e sem cura. A Constituição nos garante o direito a assistencia médica e a minha vida não tem 
preço. Esse ano já tive a noticia de algumas mortes no meu Estado. Como jovem quero ter direito a um futuro com saúde. Mas 
quando a noticia de falecimento de paciente chega, o coração aperta. O resultado de um exame que vai lhe levar a mais uma 
internação é um abalo na esperança de uma vida normal. A rotina é pesada. Aerossol,  remédio para se alimentar, fisioterapia pelo 
menos uma vez ao dia, isso quando não está com alguma bactéria, porque então a rotina aumenta com tres ou quatro aerossóis por 
dia, duas fisioterapias e acréscimo de outras medicações. É difícil, mas pode ser melhor com nova medicação que nos favorece com 
melhoria na qualidade de vida.  Precisamos desse modulador para vivermos melhor e aguardar a cura.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Tobi (antibiótico / aerossol)Creon (enzima pancreática)Pulmozyme (aerossol)DEKAS (suplemento 
vitaminico), Positivo: Todas as medicações acima são para os sintomas da fibrose cística. Creon ajuda na absorção dos nutrientes 
alimentares, Mas não resolve porque ainda assim, tem-se cólicas e diarreias.Pulmozyme ajuda a fluidificar o pulmão.Tobi quando 
aumenta a colonização de pseudomonas.Dekas melhora a condição de vitaminas., Negativo: Todas as medicações são para os 
sintomas. Tobi diminui a colonização, mas não erradica paciente colonizado. Creon sempre aumenta a quantidade porque as 
condições do pâncreas não muda, só piora e cada vez mais a quantidade de enzimas por refeição aumenta. Dekas não resolve a 
carência de vitaminas, só melhora. E assim são todas as medicações que uso, além de outras que são acrescentadas em momentos de 
crise. 
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, PLENÁRIA DO PEDRO Baseada no direito a saúde como direitos de todos, a qualquer cidadão é garantido pela 
/ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ .ǊŀǎƛƭŜƛǊŀ ŘŜ мфууΣ ǇǊŜǾƛǎǘƻ ƴƻǎ ŀǊǘƛƎƻǎ мфс ŀ нллΦ!ǊǘΦмфс ς ! ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ 
mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução de doença e outros agravos e ao acesso universal e igualitário as ações e 
serviços para sua promoção, proteção e recuperação. Venho DISCORDAR do Conitec sobre a não INCLUSÃO DO MEDICAMENTO 
ORKAMBI NO SUS. Pessoas portadoras de Fibrose Cística apresentam uma melhora considerável com o uso deste medicamento por 
ser um Modulador Celular, ou seja, atua nas células danificadas estacionando assim os sintomas da doença, melhorando a sobre vida 
Řƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŘŜ CΦ/Φ{ŜƎǳƴŘƻ ǊŜƭŀǘƻǎ ŘŜ ǳǎǳłǊƛƻǎ Řƻ hwY!a.LΣ ά5ŜƴƛǎŜ ¸ŀƘǊƭƛƴƎΣ нф ŀƴƻǎ ό!ƭŜƳŀƴƘŀύέ Ŝ άWǳƭƛŀƴŀΣ нс ŀƴƻǎ ό/ƻƭƻƳōƛŀύ 
ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ŘŜ CΦ/έ ŜƴǘǊŜ ƻǳǘǊƻǎ ŎƻƴŦƛǊƳŀƳ ŀ ŜŦƛŎłŎƛŀ Řƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻΦ 9ǳΣ DŜƴƛƭŘŀ DƻƳŜǎ ŘŜ hƭƛǾŜƛǊŀΣ .ƛƽƭƻƎŀΣ ¢ŞŎƴƛŎŀ ŘŜ 
Enfermagem e Professora do Município do Rio de Janeiro e avó do Pedro André O. da S. Braga, 6 anos portador de  F.C.  MUTAÇÃO 
DF, Homozigoto 508, gostaria que o Sistema Único de Saúde fornecesse gratuitamente aos pacientes elegíveis o medicamento 
Orkambi para que eles tenham melhor qualidade de vida. Por saber e acompanhar relatos de pacientes que após uso do Orkambi, 
saíram da fila de candidatos a fazer transplantes de pulmão e fígado. Embasada no direito do paciente reafirmo a importância que o 
Orkambi seja incluído na lista do SUS, para portadores de F.C, MUTAÇÃO DF, Homozigoto 508, para que possam fazer uso do mesmo. 
{ŜƎǳƴŘƻ ŀ [ŜƛΥ ά¢ƻŘƻǎ ƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΣ ƛƴŘŜǇŜƴŘŜƴǘŜ Řŀ ŘƻŜƴœŀ Ŝ ŎƻƴŘƛœƿŜǎ ǎƻŎƛŀƭΣ ǘşƳ ŘƛǊŜƛǘƻǎ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻǎ ǇƻǊ ƭŜƛ ŀǎǎƛƳ ŎƻƳƻ ŘŜǾŜǊŜǎΣ 
ŘƛǎǇƻǎǘƻǎ ƴŀ tƻǊǘŀǊƛŀ мΦунлΣ ŘŜ мо ŘŜ ŀƎƻǎǘƻ ŘŜ нллфΣ Řƻ aƛƴƛǎǘŞǊƛƻ Řŀ {ŀǵŘŜέΦ /ƻƴǎƛŘŜǊŀƴŘƻ ŀ [Ŝƛ ƴϲ улул ŘŜ мф ŘŜ {ŜǘŜƳōǊƻ ŘŜ 
1990, que dispõem sobre as condições para promoção, proteção e recuperação da saúde, organização e funcionamento dos serviços 
correspondentes da atenção e da gestão do SUS, de 2003, do Ministério da Saúde e considerando Política Nacional de Gestão 
Estratégica e Participativa no SUS, de 2007. Uma vez que a vida não tem preço, isso que nos faz diferentes dos objetos, pois a nossa 
dignidade está acima de qualquer conceito, cabe aos nossos governantes custear o que está além das nossas condições.       

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: DEKAS, TOBRAMICINA, URSACOL, OMEPRAZOL,PULMOZYME(ALFARDONASE), 
AEROLIN, CREON 10.000(420 COMPRIMIDOS POR MÊS), CLORETO DE SÓDIO 20% E COLISTIMETATO 
INALATÓRIO(COLISTIN)Totalizando mais de 500 comprimidos ao mês., Positivo: Esses medicamentos são paliativos., Negativo: Esses 
medicamentos por serem paliativos com o tempo perdem a eficácia fazendo com que o paciente tome cada vez mais remédios e 
sempre submetendo a várias internações.

Clique aqui

Pelo direito a 
vida
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, DISCORDO com o parecer inicial da Conitec. Os pacientes de Fibrose Cística, como o meu filho, tem o direito, como 
qualquer outro cidadão, à saúde, à dignidade.As terapias que estão sendo avaliadas são inéditas: NENHUM tratamento disponível 
pelo SUS hoje possui a mesma ação que o medicamento avaliado. Os medicamentos disponíveis hoje são paliativos, não protegem da 
progressão da fibrose cística, já o novo medicamento corrige a raiz do problema.Bem, sou Tatiane, Mãe do Tiago Moosherr, portador 
de fibrose cística, de 5 anos. Seu diagnóstico foi no teste do pezinho. Nos seus primeiros dias, antes do diagnóstico, já se via sinas da 
FC, ganhava muito pouco peso: era o sinal de sua insuficiência pancreática. Nosso primeiro (e único) filho, encheu o nosso lar de um 
amor puro e sem medida. Infelizmente o  diagnóstico de uma doença grave, que afeta salientemente os pulmões, pâncreas, fígado, 
ossos e de vida média até 35 anos, caiu como uma sobra sobre nós. Como a doença é herança recessiva do pai e da mãe, recebemos 
aconselhamento genético, para não termos mais filhos. Por isso o Tiago vai ser filho único.Ele faz acompanhamento junto à Equipe 
tƴŜǳƳƻ tŜŘƛłǘǊƛŎŀ Řƻ I/t! ς IƻǎǇƛǘŀƭ ŘŜ /ƭƝƴƛŎŀǎ ŘŜ tƻǊǘƻ !ƭŜƎǊŜΣ ǎŜƴŘƻ ǎǳŀ tƴŜǳƳƻƭƻƎƛǎǘŀ ŀ 5ǊŀΦ 9ƭŜƴŀǊŀ Řŀ CƻƴǎŜŎŀ !ƴŘǊŀŘŜ 
Procianoy. Acompanha ainda em nossa cidade coma Pediatra Dra. Ceres Cechella.O seu tratamento consiste basicamente em: (a) 
enzimas pancreáticas antes de qualquer refeição; (b) polivitamínicos em doses altíssimas, principalmente para repor as vitaminas 
lipossolúveis A, D, E e K; (c) suplementos hipercalóricos; (d) antibióticos em doses elevadas, para tratar infecções ocasionadas pela 
FC,  para erradicação de Pseudomonas aeruginosa. e Burkholderia cepacia, com tratamentos orais por 30 dias, alguns repetidos a 
cada 2 meses, ou venosos de no mínimo 14 a 21 dias, na maioria das vezes utilizando dois tipos de antibióticos simultaneamente, 
entre eles, ciprofloxacino, ceftazidima, tobramicina (inalada ou EV); (e) fisioterapia respiratória de 2 a 3x ao dia, com duração de 
aproximadamente 1h cada seção, sendo totais  2 (duas) ou 3 (três) horas por dia; (f) sulfato de salbutamol 2 a 3x ao dia, antes das 
fisioterapias; (g) Solução Salina hipertônica a 7% 2 a 3x ao dia; (h) soro fisiológico 0,9%  para higiene nas narinas inúmeras vezes ao 
dia; (i) Furoato de fluticasona Spray Nasal 2x ao dia; (j) exercícios físicos diários; e (k) consulta de acompanhamento com equipe 
ŜǎǇŜŎƛŀƭƛȊŀŘŀ ŀƻ ƳŜƴƻǎ п όǉǳŀǘǊƻύ ǾŜȊŜǎ ŀƻ ŀƴƻΦhǎ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ ǇŀǊŀ ƻǎ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻǎ άŀέ ŀǘŞ άŘέΣ ǎńƻ ŦƻǊƴŜŎƛŘƻǎ ǇŜƭƻ {¦{ΦvǳŀƴŘƻ 
completar 6 anos, meu filho iniciará o uso do DornaseAlpha, mucolítico para nebulização.Como meu filho precisa fazer a fisioterapia 
de duas a três vezes ao dia, ele vai para a escolinha apenas na parte da tarde, diferente dos seus colegas que frequentam a escola por 
tempo integral e toda a família teve que ajustar nossos trabalhos para poder trata-lo.Tivemos que ser treinados para fazer a 
fisioterapia em nosso filho. Quando bebê, utilizávamos manobras na fisioterapia, e agora que é maior o dispositivo 
epap.Nebulizadores e o dispositivo epap precisam ser rigorosamente desinfectados diariamente, já que infecções bacterianas são 
recorrentes.Bactérias que não fazem mal para pessoas comuns, infectam cronicamente quem tem fibrose cística, em função do muco 
espesso nos pulmões.Nos centros de tratamento, precisamos ter muito cuidado, pois os pacientes não podem ter contato entre 
si.Quando bebê, e ainda que meu filho já esteja maior, temos uma preocupação maior em relação a viroses. Até os 2 anos de idade, 
não íamos a nenhuma festa com aglomerações. O confinamento vivido pelo mundo em 2020 me função do COVID-19, é rotina normal 
para as famílias de fibrocísticos, em funções que infecções que são insignificantes para as demais pessoas.Participo deste o 
diagnóstico de meu filho, da Associação AMUCORS, onde conheci muitas famílias fibrocísticas.Participando da diretoria da Amucors e 
conversando com quem já está nesta luta há mais de 20 anos, conheci escutei histórias antigas de casos de perdas de pacientes. 
Todos jovens ou crianças.Uma das mães com quem tenho mais contato, com uma filha de 19 anos, e mesma mutação genética do 
meu filho, Adriane Buss, mãe da Poliana Buss, comentou que sua filha, que sempre segue o tratamento atual a risca, tem infecção 
crônica pela B. Cepacia, e já apresentava perda de sua função pulmonar, recebendo indicação de utilização do Orkambi tão logo fosse 
possível. Começou a utilizá-lo e já havia apresentado melhora no aspecto de seu escarro, o qual sempre fora amarelado e passou a 
ser claro.Já Sandra, mãe da Mariana Leal, que tem por volta de 25 anos, quando estava contando as dificuldades de sua filha vinha 
passando, ao tentar acalenta-la, disse não adiantar, pois no começo sempre tinha esperança, e que achava que com a filha dela seria 
diferente, mas não dava mais para acreditar nisso, que agora as coisas estavam difíceis com a filha doente, internações recorrentes, e 
encaminhamento para o transplante pulmonar.Também conheci a Sra. Cleci presidente da AGAM, que tinha o neto de vinte e poucos 
anos, que utilizava oxigênio, tomava insulina por possuir diabetes ligada a Fibrose Cística, baço aumentado, doença no fígado e que 
em 2018 veio a falecer. Era homozigoto Delta F508 e não chegou a utilizar Orkambi. Em 5 anos de Fibrose Cística, já vi inúmeras 
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histórias na associação e nas redes sociais, de jovens, crianças, cheias de sonhos, que não resistiram à fibrose cística e outras indo 
para o caminho de perda. Se percebe uma maior evolução da doença a partir da adolescência, então, o quanto antes o paciente 
receber Orkambi, maior será sua possibilidade de sobrevida, e com qualidade.Orkambi não desfaz os danos causados ao pulmão, 
pâncreas, fígado, ossos, mas ele pode melhorar o funcionamento dos órgãos e paralisar o avanço da doença, diferente dos demais 
medicamentos hoje disponíveis que apenas são paliativos e tratam sintomas, esta nova tecnologia atua na raiz da doença, ajustando 
o funcionamento do gene CFTR, fazendo com que o transporte de cloro e sódio seja melhorado.Este medicamento é amplamente 
distribuído nos EUA para os pacientes elegíveis, e inúmeros são os depoimentos de melhoras.Este medicamento é a única 
possibilidade de uma vida normal, plena e longa, sem que o paciente chegue à adolescência e tenha que perder aulas, abrir mão de 
trabalhar, viver doente, se privar da vida, mas possa ser uma pessoa saudável, produtiva e feliz. Além do mais, se a doença não 
evoluir, não haverá o que se falar em utilização de diversos antibióticos, dornase alpha, testes de diabetes, insulina, dietas 
suplementares, super polivitamínicos, internações hospitalares, transplantes de pulmão, reduzindo  consideravelmente custos e uso 
do espaço do SUS.O medicamento em pauta não pode ser comprado em uma farmácia e tem valor inacessível. Conforme a 
/ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭ ά!ǊǘΦ рȏ ¢h5h{ {%h LD¦!L{ t9w!b¢9 ! [9LΣ {9a 5L{¢Lb4%h 59 v¦![v¦9w b!¢¦w9½!Σ ƎŀǊŀƴǘƛƴŘƻπǎŜ ŀƻǎ 
brasileiros e aos estrangeiros residentes no País A INVIOLABILIDADE DO DIREITO À VIDA, à liberdade, à igualdade, à segurança e à 
ǇǊƻǇǊƛŜŘŀŘŜ ώΦΦϐέbƛƴƎǳŞƳ ǘŜƳ ƻ ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ŘƛȊŜǊ ǉǳŜƳ Ǿŀƛ ǾƛǾŜǊ ƻǳ ƴńƻΣ Ƴŀǎ ǘƻŘƻǎ ǘŜƳ ƻ ŘƛǊŜƛǘƻ Ł ǾƛŘŀΦ vǳŜƳ ǘŜƳ ŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀ ǘŜƳ 
o direito de receber e usar um medicamento que trave esta doença, e lhe permite a vida!!Lembre-se, para vocês aí meu filho pode 
parecer um número, um indicador, porém ele não é! Nenhum ser humano é apenas um número, mas uma pessoa que possui 
sentimentos, familiares que o amam e lutam para cuidar dele, com unhas e dentes.E se fosse você que tivesse um filho que 
dependesse de um novo medicamento para ter uma vida normal, o que você esperaria?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tive experiência com medicamentos que tratam apenas os sintomas. Em momento 
algum semelhante ao lumacaftor/ivacaftor, que ajude o funcionamento do gene CFTR.Meu filho utiliza enzimas pancreáticas, 
Polivitamínicos, antibióticos ciprofloxacino, ceftazidima, tobramicina, suplementos calóricos, solução salina a 7% para nebulização, 
sulfato de salbutamol., Positivo: - Enzimas: repõe enzimas que o pâncreas não produz em função da insuficiência pancreática;- 
Vitamina ADEK para repor vitaminas liposolúveis não absorvidas em função da insuficiência pancreática.- Os antibióticos ajudaram a 
erradicar as infecções bacterianas.- Suplementos ajudam um pouco a aumentar o peso;- solução salina ajuda um pouco a lubrificar o 
muco espesso;- Salbutamol ajuda a abrir os brônquios;, Negativo: - Enzimas: difícil de administrar com um bebê. Podem queimar a 
boca. É uma quantidade muito grande de cápsulas que são ingeridas.- Os antibióticos são usados por muito dias seguidose em doses 
altas na FC, e tem efeitos colaterais na flora intestunal, no aptite, podem prejudicar fígado, ruins, audição e outros.- Suplementos: 
muitos pacientes possuem inapetência, em função dos gostos dos suplementos.- solução salina irrita a narina, precisa ser manipulada 
em farmácia;- Salbutamol: acelera os batimentos cardíacos. Pode prejudicar o coração a longo prazo.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque esse medicamento traria uma qualidade de vida muito melhor a esses pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, COMO PROFISSIONAL DA SAUDE  PREZO SEMPRE PELA VIDA, NÃO SERIA DIFERENTE PARA PACIENTES COM FIBROSE 
CISTICA , SE UM MEDICAMENTO QUE POSSIBILIDADE UMA ESTABILZAÇÃO DA DOENÇA E ATE A  REGRESSÃO , POR QUE VCS FORAM 
CONTRA ? QTO VALE UMA VIDA ? ESSAS PESSOAS ESTÃO TENTANDO VIVER E ESSA MEDICAÇÃO   DA ESPERENÇA  DE UMA VIDA SEM 
INTERNÇÕES FREQUENTES, QUALIDADE DE VIDA , AUMENTO DA ESPECTATIVA DE VIDA, QTO VALE ISSO ? ISSO NAO TEM PREÇO .

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu não concordo com a conitec pq se é um direito da populacao para um saude melhor,como remedio para cancer para 
diabeticos e para hipertensos tem direito aos medicamentos pq nao este medicamento que  ja esta praticamente  provado quem usa 
ele se sente curado,como eu tenho um parente que a tres meses usa este medicamento esta se sentindo  muito bem e se considera 
curado pq nao continuar vindo pelo SUS para que ele como muitos outros nao possa usufruir deste medicamento e ser curado se 
sentirem melhores.  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela Constituição todos tem direito a saúde e a vida, meu neto tem direito de ter uma vida mais saudável.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, São medicamentos muito caros e essenciais para os pacientes

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento estabiliza a doença. 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou médica e mãe de um paciente com fibrose cística. Diagnóstico precoce com 1 mês nos mostrou que a ciência está 
viva e presente para auxiliar precocemente em doenças raras e potencialmente graves. Ao primeiro momento um choque, a sensação 
da condenação do meu filho ao sofrimento. Lembro de estudar nas aulas de genética durante a faculdade de medicina que a fibrose 
cística era uma doença exclusiva da infância até pouco tempo atrás, devida gravidade. O conhecimento de realmente saber das 
ǇƻǎǎƝǾŜƛǎ ƳŜ ŦŜȊ ǎƻŦǊŜǊ ŜƳ ŘƻōǊƻΣ ǇƻǊ ǊŜŀƭƳŜƴǘŜ ǎŀōŜǊ Řƻ ǉǳŜ ǎŜ ǘǊŀǘŀǾŀΦ /ƻǎǘǳƳŀǾŀ ŦŀƭŀǊ ǉǳŜ ŀ άƛƎƴƻǊŃƴŎƛŀέ Ş ǳƳŀ ǾƛǊǘǳŘŜ ƴŜǎǎŀǎ 
horas, mas com o passar dos meses fomos descobrindo que existem recursos para minimizar a dor e o mais importante, mudar 
prognóstico. Mais uma vez a ciência está aí para nos ajudar, O recurso existe e precisa estar acessível a quem precisa. Viver a angústia 
Diária das possíveis complicações Que meu filho e tantos outrosPoderão ter é muito triste. Saber das dificuldades que poderemos 
enfrentar, incluindo dor, sofrimento, internamentos longos, Rotina de cuidado, gastos e mais gastos. Mas o tratamento existe e 
precisa chegar a quem precisa. São poucos pacientes porém com benefícios imensuráveis.. meu filho não é elegível para essa droga, 
Mas estou aqui dando a minha contribuição E com esperança de poder ajudar muitas outras famílias E que um dia chega medicação 
que salvar o meu filho também. Obrigada 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, De acordo com a constituição todo ser humano ter direito a vida! O governo gasta muito mais dinheiro com ações 
desnecessárias, estamos falando de vida de crianças o que mas importante do que qualquer outra coisa.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Descaso do governo com uma doença tão grave

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: tobi,pulmozaime,azitromicina,colomicyn, Positivo: Pulmozaime um enzima ajuda a deixar 
os líquidos do organismos finos e facilita a colocar pra fora com ajuda de fisioterapia e exercícios e antibióticos ajuda a curas algumas 
infecções e manter a colonização baixa, Negativo: Efeitos deletérios das drogas 

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Fisioterapia e exercícios físicos e respiratório, Positivo: Evita infecções respiratórias , 
Negativo: Desgaste físico e emocional do doente 
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos têm direitos a tratamentos dignos a melhorar sua qualidade de vida. O custo dos medicamentos é elevadíssimo, 
e a grande maioria dos pacientes que necessitam não teriam condições de comprá-lo. A vida de uma pessoa não tem preço. O 
medicamento trata a causa raiz do problema, e tratar isso seria infinitamente melhor do que apenas tratar os sintomas e problemas 
que a doença causa. Por isso o medicamento deve SIM ser incorporado ao SUS para todos os pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo,  Fibrose Cística é uma doença muito difícil e rara, sem cura. Todo tratamento é muito caro. Todos nós temos direito a 
saúde e a vida! E a vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhorar a qualidade de vida desse pacientes

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Infelizmente uma doença que não tem cura, mas com a introdução desse medicamento, que é de suma importância, o 
paciente pode ter uma qualidade de vida melhor, e de acordo com a nossa constituição, todos tem direito a saúde e a vida, e VIDAS 
NÃO TEM PREÇO!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, A fibrose cistica é uma doença rara e grave, no que ataca o sistema respiratório prejudicando também o ganho de 
peso saudável, com esse medicamento de alto custo ajudar amenizar o sofrimento do paciente. Pela constituição todos tem direito 
pela vida. Sendo a real necessidade da importação deste medicamentos que tem sua eficácia comprovada.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho de perto a difícil rotina de um parente, Igor, com o tratamento e cirurgias desde o nascimento. Sendo uma 
luta diária (nebulizações, fisioterapia, medicamentos), e além de todas essas desventuras ainda precisa lutar pela medicação 
necessária para ter uma vida digna de uma criança e que por algumas vezes pelo SUS não são entregues.... e como seria de vital 
importância a incorporação do lumacaftor/ivacaftor ao SUS, pois ele minimiza os impactos da fibrose cística e ainda retarda o avanço 
da doença, garantindo mais qualidade e mais dias de vida aos pacientes, já que a média de vida é 40 anos, mas por falta de 
medicamentos e tratamentos adequedo muito falecem na adolescência. 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos ser humano tem que direito a medicação.  Tenho um casal de amigos com filho com fibrose cistica e sei o quanto 
custa financeiramente a luta pela vida do filho.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Primeiramente quero fazer uma pergunta a você que está lendo esse texto: a vida de alguém tem preço? A sua vida tem 
preço? Tenho 23 anos e sou portadora de Fibrose Cística. A fibrose cística é uma doença crônica grave e sem cura e que avança aos 
poucos. Desde que nasci tenho uma rotina de tratamento bem difícil, com várias nebulizações, fisioterapias, exames, consultas, 
internações e faço uso de várias medicações diariamente. Também tenho Diabetes e preciso fazer controle glicêmico e uso de 
insulina. Além do tratamento para a fibrose cística faço uso de medicamentos para crises de pânico e ansiedade. Eu queria muito 
poder passar um final de semana fora de casa e levar só uma muda de roupa e a escova de dentes, mas tenho que levar uma maleta 
com remédios, inaladores e aparelhos de fisioterapia pois a doença não dá trégua e um dia sem o tratamento é deixar o caminho 
liberado para a doença avançar.Já passei por cirurgia para retirada de bronquiectasias por conta das várias infecções que tive durante 
a vida. Logo após a cirurgia tive hemorragia por conta de ulceras estomacais e precisei ir para UTI e fazer transfusão de 
sangue.Durante minha vida já passei por várias internações e perdi a conta de quantas vezes saí de casa chorando e de quantas noites 
chorei quietinha o fato de estar no hospital novamente.  Conforme fui crescendo meu quadro de saúde foi ficando mais sério, as 
infecções começaram a aumentar e consequentemente as internações também. Com isso comecei a perder função pulmonar e ter 
hemoptises (sangramento brônquico pulmonar). Nesta época parei de estudar, pois estava complicado conciliar o tratamento da 
fibrose e as várias internações. Em maio de 2017 meu VEF1 (volume respiratório) estava em 31%, segundo os médicos quando atinge 
30% o paciente é indicado para a fila de transplante pulmonar. Tenho muito medo de precisar de transplante, porque é uma cirurgia 
delicada e eu teria que mudar toda minha rotina, teria que me mudar de estado e ir morar longe da minha família, e isso seria muito 
difícil para mim, pois gosto muito de estar com a minha família. Para fazer o transplante você tem que esperar alguém morrer, para 
você ter a oportunidade de viver melhor. É difícil imaginar que a sua chance de vida pose significar a dor de outras pessoas.Consegui 
via ação judicial receber o medicamento lumacaftor/ivacaftor e comecei a tomar em junho de 2017. Isso foi muito bom para mim, 
fiquei muito feliz pois com o Orkambi eu poderia reverter meu quadro clinico, e a oportunidade de uma nova vida me foi 
apresentada. O Orkambi fez muito bem para mim, me fez ver que era possível conviver com a fibrose cística levando uma vida quase 
normal. Não tive mais tantas infecções e não precisei mais internar com tanta frequência. Depois de dois anos e nove meses usando o 
Orkambi melhorei minha função pulmonar, atingindo 47% do VEF1, sendo que um mês antes de começar o Orkambi estava em 31%. 
Também melhorei da parte nutricional (sempre tive dificuldade para ganhar peso), e consegui engordar 5kg nesse período. As 
hemoptises também diminuíram. Durante este período que estava usando o orkambi (em 2018) tive H1N1 que é considerada séria e 
grave podendo levar a morte e até hoje fico pensando que se não tivesse melhorado minha função pulmonar com o orkambi eu 
poderia ter morrido de H1N1, mas graças a Deus me recuperei muito bem.Em novembro de 2018 recebi a triste notícia de que não 
iria mais receber o Orkambi. Eu fiquei muito triste, chorei muito, tive muito medo de como ia ser minha vida sem o Orkambi, pois 
estava melhorando muito. Dias depois de receber a notícia fui para o hospital para uma internação de rotina, seria uma internação 
tranquila, mas cinco dias depois de ser internada ainda no hospital, comecei a ter crises de pânico, tinha medo que alguma coisa de 
ruim ia acontecer comigo, tinha medo de morrer, medo de ficar sozinha, de sair da cama, e chorava muito. Foram noites sem dormir 
com medo de não acordar mais. Foi muito difícil passar por aquilo, é uma sensação muito ruim, eu sentia meu coração acelerado, 
sentia minhas pernas tremendo e não tinha força nelas. Isso aconteceu dias depois de ter a notícia que não ia mais receber o 
Orkambi. Todas as vezes que achava que tinha alguma coisa de errado comigo começava a ter crises de pânico. Depois de não receber 
mais o Orkambi minhas hemoptises aumentaram de novo, geralmente acontece quando estou deitada, e quase sempre que me deito 
começo a ficar com medo. Queria muito poder me deitar para dormir e não ficar preocupada e com medo das hemoptises, com medo 
de que algo de ruim possa acontecer comigo, pois é muito triste acordar e ficar escarrando sangue e mais sangue, a gente fica 
impotente achando que vai morrer ali mesmo. Quando se tem hemoptises cada vez que você começa a tossir ou cada vez que 
começa a sentir algo estranho na sua garganta você já imagina que vai começar a escarrar sangue e isso gera um temor que somente 
quem passa sabe o que é. Não tentem imaginar qual é a sensação porque vocês não iram conseguir! Só quem tem fibrose cística 
sabe.Minha mãe me conta que quando eu tinha uns 7 anos eu perguntei para ela se eu sempre ia ter que tomar aquele monte de 
remédio e ir para o hospital de vez enquanto. E ela me disse que enquanto a ciência não encontrasse um medicamento teria sim que 
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passar por tudo aquilo, mas que nós podíamos rezar bastante para o papai do céu ajudar os cientistas a descobrir um remédio que 
pudesse nos curar, e naquela noite rezamos para isso. Se passaram em torno de 16 anos daquele dia e hoje os cientistas descobriram 
um medicamento que ainda não é a cura mas que pode mudar a vida dos fibrocísticos, este medicamento é o orkambi ele me fez 
muito bem e quero muito poder receber de novo, ter a esperança de poder levar uma vida quase normal. A Conitec tem nas mãos a 
oportunidade de proporcionar a mim e milhares de crianças, jovens e adultos com fibrose cística a viver melhor!Nós portadores de 
Fibrose Cística só queremos levar uma vida normal, poder respirar melhor, realizar nossos sonhos, ter uma qualidade de vida 
melhor.Nós temos esse direito, nós temos o direito a saúde, nós temos o direito de VIVER, o direito a VIDA.Nossa vida NÃO tem 
preço, a vida de ninguém tem preço.Por mim e por todos os portadores de fibrose cística, Incorpora Conitec!

2ª - Sim, como paciente, Qual: Lumacaftor/ivacaftor, Positivo: Melhora da função pulmonar, diminuição das infecções, hemoptises e 
internações, ganho de peso e mais qualidade de vida., Negativo: No período que eu utilizei não tive nenhum ponto negativo.

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, Enzima, Tobramicina e Colimicina., Positivo: Pulmozyme: ajuda a soltar a secreção 
acumulada no pulmão.Enzima: ajuda na absorção dos alimentos.Tobramicina e Colimicina trata os sintomas das infecções., Negativo: 
Todos tratam apenas os sintomas da doença não impedindo o avanço da doença.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho foi diagnosticado com Fibrose Cística através do teste do pezinho e confirmado pelo teste do suor. Com 2 
meses de vida já começou a apresentar tosse causada pela bactéria pseudonomas aeruginosas que trouxe a ele risco de morte, ele 
precisou ficar em internação hospitalar para tratamento da mesma. Atualmente ele está com 5 meses e faz tratamento com 
Alfadornase e Tobramicina que auxiliam para que ele respire melhor mais não páram a doença, não eliminam a possibilidade de crises 
e exarcebações pulmonares que trazem risco ao meu filho. O lumacaftor/ivacaftor é capaz de parar a progressão degenerativa da 
doença, possibilita que eu possa ver meu filho crescer e se desenvolver como outras crianças, promove qualidade de vida para os 
portadores desta doença, o tratamento feito com este modulador traz beneficios como nenhum outro medicamento é capaz de fazer 
em nosso país, é preciso que o Brasil avance no tratamento da Fibrose Cistica, assim como já é feito em outros países, é necessários 
que seja tratado o defeito na célula  e não apenas os sintomas causados por ela, não podemos permitir que a expectativa de vida de 
crianças brasileiras com esta doença seja ainda tão baixa, uma doença tão cruel e devastadora, que destroi a percepção de futuro 
para meu filho tão esperado e amado, que não escolheu ser portador desta doença e necessita desta medicação para viver com 
qualidade.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase e Tobramicina, Positivo: A alfadornase e a Tobramicina ajudam a respirar 
melhor e diminuem o agravamento dos sintomas causados pela Fibrose Cistica., Negativo: A alfadornase e a Tobramicina tratam 
apenas os sintomas, não agem na causa da doença

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho com fibrose cistica e acompanho a luta diária de toda a familia, com os tratamentos, fisioterapias, 
internacoes, necessidade de ganhar peso, enfim, o sofrimento e o estresse de toda a familia é interminavel.Pelo que conheci e que 
me informei, em outros paises mais desenvolvidos,  estes medicamentos ja estao disponiveis para os pacientes de fibrose cistica e 
tem aumentado a expectativa de vida dos pacientes. Portanto, sao comprovadamente eficazes em tratar não os sintomas como os 
demais medicamentos paleativos utilizados atualmente no Brasil, mas sim, na causa, bloqueando a producao da proteina 
defeituosa.Desta forma, vejo que em função de todo o exposto, os pacientes no Brasil, deveriam ter acesso a este medicamento, pois 
ele vai ser determinante na qualidade e longevidade destes pacientes, e as familias, infelizmente nao tem condições de arcar com 
este tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu me chamo Ennia Ruth Holanda Abreu, tenho 23 anos e sou portadora de Fibrose Cística. Eu fui diagnosticada com 
Fibrose cística aos 16 dias de nascida, desde muito cedo comecei minha luta pela vida. Faço uso da várias medicações para tratar meu 
pulmão, pâncreas, prevenir pólipos nasais e infecções, também faço fisioterapia pulmonar e exercícios físicos. Ao longo dos meus 23 
anos, já passei por várias internações e 4 cirurgias na face, para retirada de pólipos nasais. Minha última cirurgia foi uma nasalização, 
com o intuito de diminuir o número de infecções que eu tinha, foi um grande procedimento, com uma recuperação muito 
difícil.Ainda assim, tive muitas infecções após a cirurgia, que só melhoravam após mais internações. Ano passado, 2019, inicie o uso 
do Orkambi, desde daí não tenho palavras para descrever o quanto esse medicamento mudou para melhor minha vida e tem me 
ajudado com meu tratamento. Desde que comecei a usar esse medicamento, não tive mais nenhuma internação, minha função 
pulmonar melhorou muito, passei a dormir melhor, consegui ganhar peso  e continuo a melhorar. 

2ª - Sim, como paciente, Qual: Lumacaftor/ivacaftor, Positivo: Melhora da imunidade, aumento da capacidade pulmonar, ganho de 
peso e melhora do sono, Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como paciente, Qual: Crepom, pulmozayme, cayston, tobramicina, cipro. , Positivo: Tratamento para infeções, ajuda para 
fisioterapia pulmonar e tentativa de prevenção. , Negativo: Dificuldade em ganhar peso, só funciona por um curto período de tempo, 
não evita completamente as infecções e o uso prolongado ataca o fígado, devido serem muitos medicamentos.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma família que tem uma menina com Fibrose Cística com muita vontade de viver a qual eu  acompanho 
desde o nascimento e vejo todo o desgaste dela e da família com os procedimentos que eles tem que seguir diariamente e também 
questões emocionais e dedicaçoes que eles tem com ela. Tudo isso gera custos enormes e muitos não mensuráveis por se tratar de 
vidas, eles fazem tratamentos diretos, com nebulização, medicação e rotinas pesadas, para tentar melhorar a qualidade de vida a um 
"custo" altíssimo para a família e paciente.A nova medicação altera a célula defeituosa alterando drasticamente a qualidade de vida 
do paciente e da família, e isso tem um grande ganho e diminuição dos custos mencionados acima  já que não é necessário mais 
tratar os sintomas.Diversos países na Europa e nos US já usam o medicamento e registram resultados satisfatórios os quais trazem 
uma expectativa de vida hoje em torno de 40 anos enquanto no Brasil fica em torno de 20 anos apenas.Isso possibilita não só vida 
com plena qualidade como também pessoas ativas economicamente, gerando riqueza com trabalho. Dessa forma eu discordo com a 
decisão da Conitec.  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento está salvando vidas e precisa permanecer desta forma

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da recomendação, Acredito que todos devem usar nporquê essas drogas vão diminuir os sintomas da doença 
dando mais qualidade de vida para os pacientes com ocorrências mais severas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes, 
assim como muitos anos de vida pela frente. Além disso, o Direito a vida e a saúde estão na constituição.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de duas meninas com Fibrose Cística. Doença que faz a pessoa sofrer demais. Com a aprovação desse remédio 
será muito importante, pois aumentará a função pulmonar e com isso não será preciso fazer o transplante pulmonar. Os remédios 
utilizados apenas amenizam os sintomas. Não parando a doença que progride rapidamente... Que seja favorável!!!

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe eficácia no medicamento, então tem que ser aprovado

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Haloterapia e homeopatia, Positivo: Aumento de imunidade, facilidade e redução da 
produção do muco consideradamente, Negativo: Nenhum

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é muito importante para quem sofre com fibrose cística. Até mesmo para os pacientes com idade 
acima de 6 anos

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Há muitas pessoas com Fibrose Cística sem condições de comprar o medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela Constituição todos tem direito a saúde e a vida. Meu netinho tem o direito de ter uma vida mais saudável.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como avó de uma criança com uma doença rara que nunca tinha ouvido falar, uma doença que com o passar do tempo 
só vai piorando e pela experiencia terrível que passamos no primeiro ano de vida do meu netinho que teve que passar por 
procedimentos de desobstrução pulmonar e internações para tratamento de pneumonias que se repetiram, discordo com a Conitec, 
porque com vários relatos de pessoas que estão usando esse medicamento lumacaftor/ivacaftor aqui no Brasil e fora de uma melhora 
absoluta tanto pulmonar quanto gástrica quero que meu neto tenha direito de uso desse medicamento para sua melhora de vida, de 
ter um futuro, a vida dele é importante ele precisa ter uma vida saudável, normal igual a todas as pessoas, ele tem esse direito, a vida 
dele importa. O Brasil tem sim condições financeiras para arcar com esse tratamento e com isso deixará de ter muitas despesas com 
remédios que não  melhoram só tratam as consequências da doença.

2ª - Não

3ª - Não

Página 1226 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de paciente, fisioterapeuta e presidente da Associação Cearense de Assistência a Mucoviscidose fibrose Cística 
do estado do Ceará, e há 25 anos luto pela melhor qualidade de vida desse pacientes. Participei da implantação do centro de 
referencia para  o tratamento da FC no estado do ceará. a FC é uma doença que afeta varios orgãos como os pulmões, aparelho 
digestivo, aparelho reprodutor, perca de peso, desnutrição, hospitalizações frequentes, e uma carga emocional e social muito grande 
para o paciente.meu filho esta com 29 anos e ja possui uma doença moderada, que vimos mudar quando ele iniciou o Orkambi em 
2017, através de decisão judicial, estávamos diante da esperança de vida e tratamento da causa da doença. os moduladores são a 
esperança de mais vida  para esses pacientes.  o orkambi estabilizou a doença do meu filho, diminuiram as exacerbações e 
hospitalizações, ele ganho peso, melhorando o IMC, a produção de secreção diaria diminuiu, ele teve um bem estar geral, 
melhorando assim a qualidade de vida e os relacionamentos socias e emocionais.Os moduladores são os medicamentos mais 
esperados na FC, pois trata a causa da  doença e hoje vemos em muitos países já sendo usados com sucesso em estudos  e relatos de 
pacientes.em estudos realizados nos EUA o orkambi diminuiu em 65% a mortalidade e 58% os transplantes na FC, nos levando a crer 
e lutar que é um medicamento que trata a causa da doença e quanto mais cedo for usado, mais anos de vida proporciona ao 
paciente.nossa esperança de anos atras deu lugar a realidade concreta com os moduladores, onde sendo incorporados aos SUS, 
também serão a realidade de muitos brasileiros com fibrose cistica.temos que ter muito claro que qualquer que seje o lugar da terra 
onde esteja um paciente de fibrose cistica, este tem o direito e os órgãos da saúde tem o dever de dar a eles a mesma esperança de 
vida, e vcs da conitec estão com essa responsabilidade de proporcionar a esses pacientes a possibilidade de aumento  e qualidade de 
vida.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lumacaftor/ivacaftor ORKAMBI, Positivo: menas internaçõesmenas 
exacerbaçõesaumento e estabilização do pesodiminuição da produção de secreção diariamelhoria no sonodiminuição das insulinas 
diarias, Negativo: não observei efeitos negativos

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: 1)Pancreatina CREON 25.0002)pulmozyme3) URSACOL 300mg4)DEKAS 
SOFTGEL5)antibioticos orais (AZITROMICINA, LEVOFLOXACINO, CIPROFLOXACINO, CLAVULIN)6)PARIET 20mg7)antibioticos inalados ( 
tobramicina, colomycin,cayston)8)broncodilatadores ( SPIRIVA, AEROLIN, FOSTAIR)9) Insulina Toujeo e Novorapid10) probiotico11) 
fisioterapia respiratoria e postural12) CALCORT corticoide13) antibiotocos endovenosos( FORTAZ, AMICACINA, TAZOCIN, MERONEN), 
Positivo: 1) ajuda a digestao na minha alimentação2) melhora a viscosidade da secreção3)prevenir a cirrose hepatica4) vitamina ADE 
e K que não absorvo5) tratam a inflamação e infecção das bacterianas colonizadas no pulmão6) trata o refluxo gastro 
esofagico7)tratam as infecções bacterianas, as broquiectasias e a inflamação pulmonbar8 )trata o broncoespasmo, abre as vias 
aereas, permite respirar melhor9)tratam a Diabetes10)auxiliam na digestão de tantos medicamentos e antibioticos11) remoção diaria 
de secreção, expansão pulmonar, prevenir a doença pulmonar e corrige  a postura 12)dimuniu a inflamação bronquica13)trata as 
exacerbações e bacterias, trata a infecção crônica, Negativo: 1) gases e dor abdominal2)rouquidão, faringite3)dor abdonimal4)dor 
abdonimal5) como geralmente usamos por muitos dias, esses antibioticos provocam dor abdomibnal, diarreia, perda do apetite, 
gastrite e esopfagite 6)nauseas7) sibilos, hemoptises, resistência bacteriana8)palpitações, tremores9) vermelhidão na pele 
10)gases11) tem que  ser feita todos os dias e tras dependência e  toma muito do nosso tempo diariamente12) aumento da 
diabetes13)diarreia, esofagite, cirrose hepatica, muitos dias de internação hospitalar
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Impossível concordar com essa decisão. Ainda mais porque temos um portador de fibrose cística em nossa família e 
vemos toda a luta pela vida de perto. Sofremos com os efeitos da doença desde o nascimento do Igor. Minha mãe, bisavó da criança, 
ainda não pode conhecer o neto porque quando conseguimos organizar uma viagem dela de Porto Alegre para Florianópolis, ou deles 
para cá, acontece alguma coisa com a saúde dele. Da última vez ficou internado 14 dias. E agora é a pandemia. Queríamos ter a 
chance de tratar o Igor com o que há de melhor,dar a ele uma vida digna, de qualidade, e com mais amor, porque nós da família não 
podemos conviver com ele como gostaríamos, é sempre o medo das bactérias, gripe, algo que possa prejudicar os pulmões dele. Por 
favor, aprovem logo essa medicação! 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho muito importante que os mais necessitados tenham acesso a medicação e possam viver mais e viver melhor.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento possui dois princípios ativos atuando  em duas mutacoes diferentes, promovendo uma melhora na 
qualidade de vida e aumento da sobrevida de uma forma incomparavel. è a chance que estes paciente tem de ter uma vida o mais 
proximo possivel do saudavel

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os pacientes devem ter direito a medicamentos que melhore suas condições de vida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tudo que é de direito desses pacientes tem de ser incorporado no SUS.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito na possibilidade de um novo tratamento para meu cunhado que sofre muito com as consequências desta 
doença.Na esperança deste novo tratamento não avançar o estágio da FC aos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu Isabella  Sampaio Santos  11 anos portadora de fibrose cistica, descoberta desde os 4 meses de idade através do 
teste do suor, faço o uso de vários medicamentos contínuos pra amenizar os sintomas das doenças relacionadas à FC..Lumacaftor 
tornou a esperança pra nós todos os pacientes de FC ter uma qualidade de vida melhor e prolongar a expectativa de vida c 
qualidade... assim podendo respirar.. nossas vidas não tem preço.. todos têm o direito pela legislação brasileira de ter a vida e saúde 
de qualidade..  

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pancretina Alfadornase Azitromicina Inalação hipertonica Tobramicina , Positivo:  Pancretina Ajuda a 
absorver os nutrientes e gordurasAlfadornase ajuda a fluidificar as secreções Azitromicina e tobramicina a combater e controlar as 
infecções causadas pela fibrose cistica , Negativo: Todos agi nos sintomas da doença..mas ñ na causa da doença..

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é muito importante na expectativa de vida e melhoras nos sintomas da doença.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É desumano negar acesso a qq procedimento médico disponivrl

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A importância deste medicamento para a qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda vida é valiosa e há pessoas precisando dessa terapia para viver. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: pancrelipasealfadornasecolimicina tobramicina vitaminas lipossolúveis azitromicina ácido 
ursodesoxicólico, Positivo: melhora da qualidade de vida, função pulmonar, estado nutricional  e sobrevida , Negativo: ------------
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31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Acredito que com a administração desse medicamento irá proporcionar a essas crianças  maior qualidade de vida e irá 
ajudar a aumentar a expectativa de vida dessas crianças. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Carta dos Direitos dos Usuários da Saúde foi aprovada pelo Conselho Nacional de Saúde (CNS) em sua 198a Reunião 
Ordinária, realizada no dia 17 de junho de 2009. Nela está escrito que : 2. Todo cidadão tem direito a tratamento adequado e 
EFETIVO para seu problema.Diante disso podemos afirmar que se o tratamento com o ivacaftor, que tem benefícios comprovados e é 
adequado para alguns pacientes de fibrose cística com impacto importante na qualidade de vida destes pacientes  não for 
incorporado estaremos ferindo princípios básicos do direito do usuário. Todos os remédios até agora fornecidos tratam os sintomas e 
infecções decorrentes da doença mas NÃO TRATAM A CAUSA da doença que é um defeito no canal iônico, que o ivacaftor/lumacaftor 
trata. Sendo assim o tratamento ADEQUADO deve incluir medicações que tratam A CAUSA DO PROBLEMA e não somente suas 
consequências 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon / pulmozyme / tobramicina inalavel/ colimicina / Vitaminas , Positivo: Creon - 
resolveu a diarreia gordurosa / fez a criança ganhar peso e crescer Pulmozyme possibilitou com que as crises de tosse fossem menos 
frequentes assim como internações tambémTobramicina  tratamento de bactérias que colonizaram/infectaram o pulmão. Sem esse 
tratamento os danos pulmonares seriam ainda maiores. Melhorou a quantidade de secreção expelida, o aspecto da secreção e 
houveram menos internações para tratamento das pneumonias de repetição , Negativo: Alguns efeitos colaterais leves como dor de 
garganta leve com a tobramicina que não supera os benefícios do seu uso 

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, meu sobrinho melhorou a capacidade pulmonar e ganhou peso, enquanto a sobrinha continua a espera tendo muita 
exacerbaçoes. eles tem uma ótima adesão ao tratamento, que fazem nebulizaçöes diárias, usam medicação oral, polivitaminicos e 
suplementação alimentar. E principalmente que tem o direito ao tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esta na constituição que temos direito a vida e a saúde e esse medicamento garante mais qualidade de vida aos 
pacientes e muitos anos de vida pela frente.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho a qualidade de vida e a fragilidade de minha afilhada de 6 anos que possue Fibrose Cística e sei que o 
remédio reduzirá muito o sofrimento dela.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tudo começa com a noticia "seu filho é portador de uma doença rara, recessiva e sem cura chamada fibrose cistica", 
então começa uma busca por conhecimento, profissionais, que são poucos que tem conhecimento sobre a doença, mudança radical 
na vida da família, você tem que deixar para trás toda sua rotina de vida social e comportamental e dar inicio a uma rotina de 
limitações e uma rotina cansativa de idas e vindas a centros médicos, hospitais para internações, inalações e fisioterapia , 
tratamentos esses que tratam os sintomas da doença e não diretamente o problema, assim tendo o paciente uma péssima qualidade 
e uma curta expectativa de vida. Com as novas drogas moduladoras, já usada em outros países e testemunho de pacientes que fazem 
uso, está comprovada a melhora significativa na qualidade de vida, na melhora de ganho de peso e na capacidade respiratória, isso 
significa melhor qualidade e expectativa de vida. Em um pais onde se desperdiça tantos recursos financeiros, não vejo fundamento 
avaliar custo para salvar vidas. Discordo totalmente da argumentação e fundamentação para decisão desfavorável para tal chegar a 
esta conclusão deveriam vivenciar por um período de trinta dias a rotina árdua de um portador e cuidador de fibrose cística. Todo 
cidadão tem direito a saúde e a vida, está escrito na constituição brasileira.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Broncodilatadores, Alfadornase, fluxetide, enzimas pancreáticas, suplementos 
alimentares, vitaminas, Positivo: Ajudam a amenizar os sintomas da doença., Negativo: Os medicamentos que são utilizados não 
tratam da doença, com o passar do tempo as medicamentos vão perdendo a eficacia e vai se perdendo a função pulmonar.

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Os medicamentos, hoje, existentes para a Fibrose Cistica apenas tratam e amenizam os sintomas, e não tratam a raiz do 
problema, como faz o medicamento em questão. Faço meus tratamentos sem erros, porem isto não me priva das internações por 
conta de exacerbações pulmonares que me trazem um grande prejuízo estudantil, sem contar da minha vida social. Pacientes, que 
conheço, que usam o medicamento tiveram melhoras inegáveis, diminuição nas internações e deixaram de utilizar alguns 
tratamentos! todas estas melhoras são sonhadas por todos aqueles que tÊm FC, como eu, mas elas também podem trazer, a longo 
prazo, economias para o governo, não que ache que uma vida tenha preço, porém se dinheiro for o impedimento da incorporação, 
creio que, com o tempo, já não seria mais válido. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, tobramicina, azitromicina, colistim, enzimas  pancreaticas e solução hipersalina. , Positivo: 
Os medicamentos trazem uma melhora à minha função pulmonar e controlam as bactérias presentes em meu pulmão, para que não 
tenha exacerbações. , Negativo: Alguns dos medicamentos me dão muita tosse, cosequencia da minha asma, como a tobramicina, o 
colistim e a solução hipersalina. Mas em geral eles levam muito tempo para serem feitos, fazendo com que minha vida seja longe de 
ser normal e boa. 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É o único medicamento que existe capaz de tratar fibrose cística e dá esperança para uma vida plena

2ª - Não

3ª - Não

Página 1231 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vidas não tem preço. A qualidade de vida das pessoas portadoras podem ser melhorada com esses medicamentos. 
Todos têm direito a qualidade de vida e saúde.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu tenho fibrose cística, minha mãe descobriu no teste do pezinho , é uma rotina bem complicada, acho que se tem um 
medicamento que pode mudar minha qualidade de vida seria ótimo , pois é muito difícil a rotina e tudo mais , queria muito que 
melhorassem minha vida. Deixo de fazer várias coisas que gosto, não posso sair no frio, dormir nas amigas. Gostaria de receber essa 
medicação 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: TobramicinaPancreatina Pulmozime, Positivo: Tobramicina me ajuda no tratamento com a bactéria 
pseudomona que é bem severa pra quem tem fibrose cística Pancreatina me ajuda a não ter dor de barrigaPulmozime deixa meu 
muco mais fino , Negativo: Nada 

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos temos direito à saúde, é esse medicamento pode trazer isso é uma qualidade de vida a esses pacientes, é mais do 
que um direito, todos merecem ter um tratamento digno, que possa trazer uma qualidade de vida melhor..

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Causa desconforto

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ter a notícia que o bebê de sua família tem fibrose cística é muito doloroso. Quando descobrimos que nosso pequeno 
foi diagnosticado com fibrose cística, iniciamos uma busca por informações e tratamentos, para tentarmos entender como isso 
funciona e tentar trazer um conforto e paz para todos da família. A frustração ao saber que o tratamento para ele é tão inacessível, 
torna essa luta ainda pior. Precisamos que esse medicamento seja incorporado, numa década tão evoluída como a que estamos, não 
faz sentido não disponibilizarmos o mínimo de tratamento para um ser humano tão indefeso. Essa luta deveria ser de todos.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conforme pesquisa verifiquei que este tratamento vai melhor qualidade de vida de pacientes que em consequência da 
doença tem sua saúde muito frágil. Tenho um sobrinho que precisa urgente e o filho de uma amiga. Com certeza também para todos 
as pessoas que sofrem  com a doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A FIBROSE CISTICA E UMA DOENÇA PROGRESSIVA, QUE NÃO TEM CURA E QUE TIRA A VIDA DE MUITOS JOVENS.ESSA 
MEDICAÇÃO REPRESENTA UMA REAL POSSIBILIDADE DE IMPEDIR A PROGRESSÃO DA DOENCA, TRAZENDO MAIOR QUALIDADE DE 
VIDA E DE EXPECTATIVA DE VIDA PARA OS PACIENTES.EXISTEM PACIENTES FORA DO PAÍS QUE JÁ UTILIZAM E POR ISSO EXISTEM 
FORMAS DE MEDIR OS BENEFÍCIOS ALCANÇADOS.COM RELAÇÃO AOS CUSTO, TEMOS O IMPOSTO DE IMPORTAÇÃO ALTISSIMO 
EMBUTIDO NO PREÇO DA MEDICAÇÃO O QUE CERTAMENTE TEMOS COMO FAZER ALGO QUE POSSIBILITE REDUÇÃO DO PRECO 
FINAL.ESSAS MEDICAÇÃO PODERA REDUZIR OS CUSTOS COM OUTRAS DROGAS, INTERNACAÇÕES, INTERNAÇÕES EM UTI QUE OS 
PACIENTES DE FIBROSE CISTICA NECESSITAM.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: IVACAFTOR, Positivo: SUSPENSÃO DOS EPISODIOS DE PANCREATITE.GANHO DE 
PESOGANHO NO CRESCIMENTOREDUÇÃO DAS INFECÇÕES RESPIRATÓRIAS., Negativo: CONGESTÃO NASAL.

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, e uma doenca rara que trazem infeccoes pulmonares, insuficiencia respiratoria, sinusite, dificuldade de ganho de peso, 
que diminuem consideralmente a qualidade e expectativa de vida.no Brasil apenas os sintomas sao tratados e nao a progressao da 
doenca, o tratamento pode conter:- cuporte nutricional, ingestao de enziamas- antibioticos, cortizona, broncodilatadores e 
antiflamatorios- fisioterapia respiratoria- acompanhamento multidisciplinarAo longo da vida diversas necessidades aparecem:- 
Cirurgias ao nascer- Ostomias pro causa de obstrucoes intestinais- Internacoes recorrentes pelos problemas pulmonares e infeccoes 
bacterianas- Uso de O2 por causa da queda de saturacao- cirurgias de trato intestinal- Intervencao cirurgica para nutricao enteral ou 
parental devido a desnutricaoTodas essas necessidades ano dao condicoes de constituir familia, ser economicamente ativo alem de 
ter alta chance de obito precocementeO medicamente corrige a proteina defeituosa produzida pelo gene CFTR na Fibrose cistica que 
tem como principais efeitos a interrupcao da doenca, aumento da funcao pulmonar, reducao de infecoes bacterianas.Esta na 
constituicao o direito a saude

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela Constituição todos tem direito a saúde e a vida. Meu irmão tem Fibrose Cística e tem que ter O direito como todos!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A Constituição garante acesso à Saúde e Medicamentos,Princípio Básicoe que tem que ser respeitado

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida 
aos pacientes e muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição.Os pacientes precisam muito dessa 
medicação!!!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, De acordo com nossa Constituição todos os cidadãos temos direito a saúde. E as crianças com a síndrome também tem 
esse direito, e como não tem cura merecem ter ao menos uma condição melhor de vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, De acordo com nossa Constituição, todos nós cidadãos temos direito a vida e a saúde, e os portadores da síndrome 
também tem esse direito. Mesmo a síndrome não tendo cura, eles tem direito a uma qualidade de vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Não concordo porque sou paciente e sei como o tratamento é difícil e como os medicamentos mais novos podem nos 
ajudar

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon, Nasonex, Pulmozyme, Ursacol, Adeks, Azitromicina di-hidratada, Aerodini, Positivo: Absorção 
dos nutrientes e vitaminas dos alimentos quando tomamos as enzimas Creon, Auxílio na parte respiratória, controle da infecção de 
bactérias., Negativo: Por mais que tem efeitos positivos os efeitos negativos são muitos e muitos fortes, como por exemplo no meu 
caso que tenho cirrose medicamentosa e pedra na vesícula, muita tosse, colonização por bactérias, muito catarro, imunidade mais 
baixa e alteração em praticamente todos os exames que faço.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento precisa ser incorporado, pois traria inúmeros benefícios aos portadores de fibrose cística, 
considerando que os medicamentos atualmente utilizados não são suficiente para melhorar a qualidade de vida dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A FIBROSE CÍSTICA é uma doença rara, multissistêmica e progressiva.Os pacientes possuem a secreção do organismo 
mais espessa devido a codificação da proteína CTRF, acometendo o funcionamento de vários  órgãos e gerando infecções pulmonares 
recorrentes,desnutrição,insuficiência pancreática,sintomas nasais, diarreia,tosse ,doença hepatobiliar e etc.O tratamento oferecido 
pelo SUS até hoje, trata apenas os sintomas, não impede a progressão da doença.Tenho um filho de cinco anos, que desde o 
diagnóstico aos dois meses de vida tem uma rotina intensa de tratamento diária ,com várias medicações, inalações , fisioterapia  
respiratória e após os dois anos de idade inclusão de atividades física constante.Além de uma jornada de nós pais de trabalho e dele 
escolar, temos que adaptar essa rotina de forma mais saudável possível para não interferir de forma negativa no seu emocional. 
Tarefa nada fácil de exercer.Muitos países como EUA  e vários da Europa já está disponível essa medicação . O relato dos pacientes 
são muito satisfatórios em relação a melhora da função pulmonar e ganho de peso, pois o ORKAMBI age na causa da doença, 
diminuindo a progressão da mesma e melhorando a qualidade de vida.Por isso, sou contra o parecer desfavorável da CONITEC.Segue 
depoimento importante de uma paciente:Orkambi ajudou minha saúde a se manter estável por muitos anos o que me permitiu viver 
uma vida boa, poder viajar, ser ativa e produtiva. Se não fosse pelo Orkambi, provavelmente eu não conseguiria fazer todas essas 
coisas e manter minha saúde estável por tanto tempo.Denise Yahrling, 29 anos, Alemanha

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticasAlfadornaseSolução salina hipertônicaAntibióticos orais, 
inalatórios e endovenososSuplementos alimentaresVitaminas hidrossolúveisCorticoides inalátorios e broncodiltadores, Positivo: 
Vitaminas hidrossolúveis: repõem as vitaminas que não conseguem absorver . Enzimas pancreáticas: melhora a absorção dos 
nutrientes e o ganho de peso.Alfadornase: medicação inalatória com ação mucolítica, fluidificando a secreção pulmonar e diminuindo 
o número de infecções.Solução salina hipertônica: atua como hidratante da superfície das vias aéreas, diminuindo as exacerbações e 
melhorando a função pulmonar.Antibióticos inalatórios, orais e endovenosos: previne, erradica ou controla a evolução das lesões 
pulmonares secundárias à  infecção respiratória por bactérias características.Suplementos alimentares: ingestão de uma dieta 
hipercalórica e hiperprotéica para evitar os distúrbios nutricionais, principalmente a desnutriçãoabsorção dos nutrientes.corticóides 
inalatórios:melhoram a inflamação das vias aéreas., Negativo: Enzimas pancreáticas: não conseguem proporcionar uma absorção 
completa dos nutrientes,o que dificulta o ganho de peso ideal e estado nutricional satisfatório.Alguns pacientes mesmo usando a 
dose máxima permitida diariamente  apresentam eliminação de gordura nas fezes ,dificultando o ganho de peso devido a má 
absorção dos nutrientes.Alfadornase:por mais que essa medicação fluidifique a secreção pulmonar ,não elimina toda a secreção 
,mesmo com fisioterapia respiratória adequada associada ao uso da mesma.Solução salina hipertônica:Não atinge o padrão ideal 
para a melhora da função pulmonar desejada  da doença.Antibióticos inalátorios, orais e endovenosas: o papel dessas medicações na 
fibrose cística é combater infecções pulmonares e retardar a evolução da doença pulmonar, mas o uso contínuo das mesmas causam 
resistência bacteriana ,dificultando o tratamento de novas infecções e agravando o quadro pulmonar do paciente.Suplementos 
alimentares e vitamínicos:os pacientes apresentam  dificuldade no ganho de peso,mesmo ingerindo uma alimentação de alto teor 
calórico.Broncodilatadores e corticoides inalatórios:o uso contínuo dessas medicações podem trazer outras complicações  adversas a 
fibrose cística.

Clique aqui

receita com as 
medicações

Página 1235 de 2145

http://formsus.datasus.gov.br/novoimgarq/58735/13724852_702744.pdf


Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Por se tratar de uma doença progressiva, os únicos tratamentos disponíveis hoje no Brasil tem como objetivo disfarçar 
os sintomas e fazer a limpeza dos pulmões, o que não adianta de nada, já que não impede a evolução da doença, não impedindo a 
queda da capacidade pulmonar do paciente, nesse caso, eu. Nos últimos cinco anos vi minha capacidade pulmonar cair em uma 
velocidade assustadora e absurda, já que tenho em minha rotina diária todos os tratamentos, medicamentos e fisioterapias 
existentes recomendados por meus médicos. Tenho falta de ar ao subir um simples lance de escada, crises de tosse que nunca 
acabam e uma falta de perspectiva de vida enorme já que todo e qualquer plano que começo a por em prática é interrompido por 
uma internação. As infecções e consequentemente pneumonias são muito, mas muito frequentes, e com isso vem as internações, já 
que depois de um tempo os antibióticos orais param de fazer efeito e a única alternativa que resta são os antibióticos de via 
intravenosa, onde tenho que me submeter a perder meses da minha vida (os ciclos normalmente são de 21 dias, o que é quase um 
mês e são várias internações por ano) trancada em um quarto de hospital, que várias vezes é dividido com outros pacientes, já que se 
trata do sus, o que me expõe a um grande risco de contaminação, fazendo com que várias vezes eu saia do hospital com novas 
bactérias que peguei lá mesmo, de outros pacientes. Note que isso se torna um ciclo repetitivo: desenvolver uma infecção, apresentar 
sintomas, tentar tratar com antibióticos orais, não resolver, internar, tratar com antibióticos intravenosos, voltar para casa e daqui 
poucos meses repetir tudo de novo.Acompanho pacientes gringos que usam o medicamento há alguns anos já, e pacientes brasileiros 
também, que conseguiram acesso por meios jurídicos, e percebo a partir dos relatos que a melhora realmente é significativa: diminui 
muito o número de pneumonias e colonização por bactérias, consequentemente diminuindo muito o número de internações, acaba 
com as crises de tosse e falta de ar, faz com que os pacientes com dificuldade de ganhar peso alcancem o peso correto do IMC, torna 
desnecessário o uso recorrente de antibióticos, fazendo com que o fígado do paciente não seja sobrecarregado o tempo inteiro, faz 
com a capacidade pulmonar pare de cair e em alguns casos até se recupere, fazendo com que muitos pacientes saiam ou até nem 
entrem para a lista de transplante de pulmão, dentre muitos outros benefícios. O que se nota é realmente ganho de qualidade de 
vida, e o mais frustrante nisso tudo é que eu e muitos outros pacientes ainda tenham como única opção viver com uma qualidade de 
vida péssima simplesmente por falta de acesso, e, quando é finalmente levantada a possibilidade de distribuir o medicamento, a 
ǊŜŎƻƳŜƴŘŀœńƻ Ş άƴńƻ ŦŀǾƻǊłǾŜƭέΦ 5ƛǎŎƻǊŘƻ ŘŜǎǎŀ ŘŜŎƛǎńƻ ǇƻǊǉǳŜ ǘŜƴƘƻ ŎŜǊǘŜȊŀΣ ƳŜ ōŀǎŜŀƴŘƻ ŜƳ ǊŜƭŀǘƻǎ Ŝ ŜǎǘǳŘƻǎΣ ǉǳŜ ƛǎǎƻ ƳǳŘŀǊƛŀ 
drasticamente para melhor a minha vida e a velocidade da evolução da minha doença. Não só a minha, mas a de muitas outras 
ǇŜǎǎƻŀǎ τ ǎŜƧŀƳ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΣ ǇŀƛǎΣ ŦŀƳƛƭƛŀǊŜǎ ƻǳ ŀƳƛƎƻǎ τ ǉǳŜ ŎƻƳǇŀǊǘƛƭƘŀƳ Řŀǎ ƳŜǎƳŀǎ ŘƛŦƛŎǳƭŘŀŘŜǎΣ ǇǊŜƻŎǳǇŀœƿŜǎ Ŝ ŦǊǳǎǘǊŀœƿŜǎ 
diárias. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, Aerolin, Creon, Alenia, Tobramicina, Colomicin, Azitromicina, Ursacol, Acetilcisteína, 
Berotec e outros, diariamente, durante muitos anos e atualmente. Recorrentemente, os antibióticos: Itraconazol, Bactrim, Bactrim F, 
Ciprofloxacino, Amoxilina, Clavulin e Levofloxacina via oral e outros antibióticos intravenosos. , Positivo: Todos os medicamentos ou 
tentam impedir o desenvolvimento de infecções pulmonares ou tratam os sintomas quando já instaladas as infecções. , Negativo: 
Além dos muitos efeitos colaterais (náuseas, sonolência, indisposição, desconfortos estomacais, dores de cabeça, às vezes até alergias 
por uso contínuo) é uma solução provisória, os antibióticos sempre tornam as bactérias assintomáticas por um tempo para logo 
depois voltarem a causar sintomas, sendo necessárias internações. Todos esses remédios não impedem a evolução da doença, 
apenas o alívio dos sintomas, diferente da proposta do ivacaftor. Sem contar que os antibióticos inalatórios são muito inconvenientes 
por conta de necessitarem de um horário fixo, como por exemplo de 8h em 8h, atrapalhando a vida cotidiana. 
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, EM UM PAÍS ONDE A MAIORIA DAS PESSOAS NÃO TEM ACESSO A UM SISTEMA DE SAÚDE DIGNO A PROPORÇÃO DO 
QUE SE É PAGO DE IMPOSTOS,VISTO QUE QUE A POPULAÇÃO ESTÁ ENTREGUE A SORTE QUANDO NECESSITA DE ASSISTÊNCIA MÉDICA 
ESPECIALIZADA. NÓS, ACOMPANHAMOS A LUTA E A DIFICULDADE EM TRATAR E CUIDAR DE UMA CRIANÇA COM FIBROSE CISTICA,  
QUE NECESSITA DE DIVERSOS CUIDADOS PARA PODER SIMPLESMENTE TER DIREITO A VIDA. VENDO  OS E FAMILIARES SE 
DESDOBRANDO E FAZENDO SACRIFÍCIOS IMENSURÁVEIS PARA PODER TRATAR UMA PEQUENA CRIANÇA. ENTÃO, POR MEIO DESSA 
CONSULTA PÚBLICA VIMOS AQUI PEDIR QUE OS ÓRGÃOS E GESTORES PÚBLICOS APROVEM O USO DESSA MEDICAÇÃO, AFIM DE  
PERMITIR UMA SOBREVIDA OU UMA MELHOR QUALIDADE DE VIDA A ESSAS CRIANÇA. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PANCREATINA,URSACOLSABUTAMOL, Positivo: SABUTAMOL: fornece ação 
broncodilatadora de curta duração na obstrução reversível das vias aéreas.PANCREATINA: atua na insuficiência pancreática que é a 
incapacidade do pâncreas exócrino de secretar enzimas digestivas em quantidade suficiente para digerir os alimentos no intestino e 
permitir sua absorção, isto é digerir a comida quando ela passa pelo intestino.URSACOL: O ácido ursodesoxicólico inibe a síntese 
hepática do colesterol e estimula a síntese de ácidos biliares, (a bile que fica presa nos canais do fígado). , Negativo: PANCREATINA: 
Náusea, vômito, constipação, distensão abdominal e diarreia, Estenose da região íleo-cecal e do intestino grosso (colonopatia 
fibrosante).URSACOL:  constipação e vômitos, mal estar, tontura, dor de cabeça, mialgia, tosse, edema periférico, pirexia, icterícia 
...SABUTAMOL :tremores, nervosismo, dor de cabeça, cãibras musculares, palpitações.  taquicardia (frequência cardíaca rápida), 
arritmias, rubor, distúrbios do sono e do comportamento. 

Clique aqui

Laudo Médico

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Desejo uma melhor qualidade para filho de amigos nossos ele precisa do medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é importante para aumentar o tempo de vida do paciente com mais qualidade

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, ESSE MEDICAMENTO FARÁ MUITA DIFERENÇA NA QUALIDADE DE VIDA DAS MINHAS NETAS.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON ,URSACOL,PULMOZYME,AERODINE,AZITROMICINA DI HIDRATATA 
500mg,DEKAS,SUPLEMENTOS,NASONEX., Positivo: CREON NA ABSORÇÃO DOS NUTRIENTES- PULMOZYME E AERODINE AUXILIA NA 
FUNÇÃO PULMONAR .- AZITROMICINA AJUDA  NO CONTROLE DE INFECÇÃO POR BACTÉRIAS .-DEKAS VITAMINA IMPORTANTE NA 
FIBROSE CÍSTICA .SUPLEMENTOS AUXILIA NA NUTRIÇÃO E GANHO DE PESO DO PACIENTE E O NASONEX NA DESOBSTRUÇÃO DAS VIAS 
AÉREAS ., Negativo: POR USAR TANTOS MEDICAMENTOS MINHA NETA DE APENAS 11 ANOS,JÁ TEM CÁLCULOS NA VISICULA BILIAR 
,ALTERAÇÃO NO FÍGADO  CORRENDO RISCO DE DESENVOLVER CIRROSE HEPÁTICA E ETC.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto usa e precisa muito

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ivacaftor, Positivo: Melhora considerável na capacidade pulmonar , Negativo: 
Dificuldade em comprar

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é importante para impedir o progresso da doença e aumentar a qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da recomendação em que não foi favorável

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto usa e precisa muito

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ivacaftor, Positivo: Melhora considerável na capacidade pulmonar , Negativo: 
Dificuldade em comprar

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento poderá trazer alívio ao sofrimento dos pacientes com Fibrose Cística auxiliando no tratamento diário 
da doença que traz tanto desgaste físico e psicológico aos pacientes e seus familiares.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Favor avaliar com melhor detalhe o que existe na literatura médica sobre os efeitos da medicação, pois fora do país a 
sua distribuição já é realizada pelos orgãos governamentais.Essa medicação representa a única forma para impedir a progressão da 
Fibrose Cística e possibilitar uma melhor qualidade e expectativa de vida para os pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ivacaftor, Positivo: Suspensão das pancreatites de repetiçãoGanho de PesoAumento 
no CrescimentoRedução das Infecções respiratórias , Negativo: Congestão nasal
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkamb, Positivo: Com esse medicamento meu sobrinho ganho peso 
consideravelmente, tem mais disposição percebe-se Que ele tá muito mais ativo brinca com as primas tá mais associável com a 
família e tá com uma energia impressionante que ele nunca teve antes do orkamb , Negativo: É que como ele faz uso de várias 
medicações e as vezes isso extrassa muito ele infelizmente ele tem uma rotina de horários p medicação tem medicação inalatória as 
vezes ele vergonha de ter que fazer certas fisioterapias mas a família está sempre junto dele p apoiar e ajudar no que ele precisa

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, azitromicina, ursacol, colamicim, tobramicina, Positivo: São medicações que ele 
usa diariamente desde que foi descoberta a doença esses remédios tdos associados fazem com que meu sobrinho uma qualidade de 
vida " melhor" na medida do possível infelizmente, Negativo: São tdos medicamentos muito forte e com efeitos colaterais que 
prejudicam seus órgãos internos como figado, intestino ele sente fortes dor de barriga e tudo isso faz com que ele fique extressado e 
muito cansado ao pô te de querer desistir não querer tomar as medicaçãoes

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu único neto tem fibrose cística. E logo que a negativa da conitec saiu, minha filha veio até mim e disse pai a vida do 
meu filho tem um preço? Eu respondi: nem diga uma coisa dessa. Mas o fato é que se essa decisão decisão persistir ela terá toda a 
razão. Está na lei o direito à vida e a saúde.  E eu me pergunto porque estão negando essa medicação? Se os remédio que temos 
neste momento parece até uma piada de mau gosto. Eles tratam os sintomas, mas a doença continua progredindo e fazendo novas 
vítimas. Enquanto essa Nova medicação pode agir na doença, estabilizando o paciente. Nossos salgadinhos tem direito à vida, por 
favor respeite isso e não tire aquela que pode ser a única esperança deles.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo, pois a medicação utilizada atualmente funciona apenas para fins paliativos, trata os sintomas e não a causa, 
dando uma qualidade de vida prejudicada baseada em infecções, problemas nutricionais, perda de função pulmonar inevitável, 
internações, e entre outros. Por essa causa, como pacientes, temos a esperança de um futuro mais favorável através da utilização de 
um medicamento capaz de curar a origem do problema em si, e não deixar-nos apenas convivendo com sintomas controlados.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, Colistin, Tobramicina., Positivo: Esses medicamentos tratam os sintomas da doença. , 
Negativo: Esses medicamentos não impedem o avanço da doença.

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os pacientes de fibrose cística merecem um tratamento que lhes dê uma chance para continuar respirando/vivendo. O 
medicamento em testagem já mostrou muitos resultados satisfatórios. A doença fibrose cística não tem cura, só quem vive e convive 
com pacientes portadores dessa terrível doença sabe o quanto é sofrido, cansativo e angustiante o dia dia com essa doença. Os 
pacientes e pais lutam diariamente contra a fibrose cística e hoje com a possibilidade do tratamento com o medicamento 
Lumacaftor/ivacaftor é lhes dado um suspiro de esperança diante tantas lutas.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho um disparate uma decisão desta, tendo em vista que tantas pessoas, em situação de  baixa renda  tem 
necessidade da medicação  e não tem condições de adquirir.  Na minha família mesmo há  caso de um sobrinho. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lumacaftor, Positivo: Meu sobrinho utiliza desde  que nasceu e tem levado uma vida 
normal até o os dias de hoje . , Negativo: nenhum 

3ª - Não

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicação muito importante estabiliza a fibrose cística(mutação delta f-508) melhora todas as funções afetadas pela 
doença inclusive a função pulmonar melhorando a qualidade de vida dos portadores diminuindo o sofrimento e como a medicação e 
de efeito paliativo e não curativo deve ser indicado a todos os portadores acima de 6 anos de idade independente do estágio de 
agravamento que o paciente se encontra.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ursacol, Azitromicina, Pulmozyme, Berotec, Atrovent, Creon, Busonid, Alenia, 
Meropnen, Aerolin spray, Tobramicina, Rifampicina, Adeks, e muitos outros antibióticos, etc...., Positivo: Todos contribuem para 
melhorar as funções do organismo de acordo com sua indicação mas com efeitos curativos quando o paciente já foi afetado não 
tendo resultado satisfatório como precisaria o paciente (portador de fibrose)., Negativo: A única medicação com efeito preventiva 
hoje que diminui sofrimento dos pacientes portadores de fibrose na mutação delta f-508, diminuindo as infecções e melhorando as 
funções do organismo e o Orkambi. As outras medicações que existem nem uma substituí ou tem efeito similar.

Clique aqui

Resultado de 
trabalhos com 

uso do 
Orkambi já 

com um bom 
período.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde é direito pleno concebido no ventre da mãe, e essas CRIANÇAS sofrem muito com falta dessa medicação. 
Confesso que fato de tirar dessas crianças medicamento é ato criminoso, pois estão comprometendo e abreviando vida e a  rotina de 
vida das crianças. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela qualidade de vida do paciente Augusto Filuszteck

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos deveriam ter o direito de ter uma vida melhor. Sabemos que hoje no pais em que vivemos não há igualdade e 
condições a todos, por isso é precisamos que todos consigam ter acesso a essa medicação que é tão importante para que todos que 
sofrem dessa síndrome.O direto à saúde está previsto na constituição. E todos devem crescer e ter a oportunidade de viver uma vida 
plena e desejo isso a todos os pacientes de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Portadores de Fibrose Cística necessitam de remédios que auxiliem na manutenção e na qualidade de vida. Todos 
temos o direito a vida. E todos os medicamentos que proporcionam benefícios devem ser disponibilizados para aqueles que precisam. 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Considero externamente importante o tratamento com este medicamento

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos deveriam ter o direito de ter uma vida melhor. Sabemos que hoje no pais em que vivemos não há igualdade e 
condições a todos, por isso é precisamos que todos consigam ter acesso a essa medicação que é tão importante para que todos que 
sofrem dessa síndrome.O direto à saúde está previsto na constituição. E todos devem crescer e ter a oportunidade de viver uma vida 
plena e desejo isso a todos os pacientes de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de máxima importancia que a Conitec fosse favorável a proposta de incorporação deste medicamento Muitos 
pacientes podem se beneficiar podendo melhorar a qualidade de vida.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: colystim, enzimas pancreaticas, Positivo: melhorou e estabilizou os sintomas da fc, 
Negativo: não tivemos efeitos negativo

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: enzimas pancreáticas , dieta líquida, colystin, polivitamínico, Positivo: os 
medicamentos puderam auxiliar  no desenvolvimento de minha filha, permitindo segurança no manejo e no entendimento da 
doença. muitas internações foram necessárias até estabilizar o problema da doença. è triste pensar que  o medicamento existe e 
pensam em não incorporar a medicação. Reflitam e pensem se você tem um familiar , um filho que depende disso pra viver e 
aumentar o tempo de vida, como não ser positivo a isso? , Negativo: não tivemos efeitos negativos com a medicação

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da recomendação porque sou filha de uma paciente com Fibrose Cística e em toda a minha vida tive medo de 
perder minha mãe; na verdade, eu me preparei a vida toda para perder a minha mãe e eu não desejo essa sensação para ninguém. 
Desde os meus 04 anos eu já tinha completa noção da complexidade da doença e que ela tinha muitas limitações, então eu não podia 
chamar ela pra brincar comigo ou me levar em parques porque ela simplesmente não conseguia. Tanto que eu lembro do meu pai 
muito mais presente nos meus momentos do que a minha mãe. De lembranças da infância eu lembro de a minha mãe acordar e ficar 
2/3h tossindo todos os dias e acabando com um rolo de papel higiênico por dia, de tanta secreção, e eu buscando água quando 
acabava no copo; eu lembro também de dormir do lado do barulho do inalador que era alto e ela colocava o travesseiro em cima 
para abafar. Eu lembro de ela nunca ter ido em uma apresentação de escola ou jogo de handball que fosse pela manhã porque ela 
tossia tanto que era completamente inviável. Eu lembro de ficar sozinha em casa já desde os 07 anos porque ela internava com 
frequência e meu pai precisava ir trabalhar. Eu lembro de quando eu estava no ensino médio e estudava de manhã e ela acordava só 
quando eu chegava porque aí eu ia fazer comida e podia ajudar ela a fazer as tarefas da casa, ou fazer para ela mesmo porque ela 
estava cansada demais para fazer qualquer coisa que não fosse "existir". Até que ela transplantou os pulmões, que foi uma cirurgia de 
12h, na qual ela, mais uma vez, correu risco de morte. Então este medicamento, teria resolvido muito mais do que um defeito em 
uma proteina, teria me dado a minha mãe por completo. Com ele, ela não teria que ter feito 4/5 inalações diárias, não teria que ter 
tossido horas por dia e ela não precisaria ter sido mais filha do que mãe. Eu vi nas resoluções que um dos motivos de não ter sido 
aprovado é por causa do dinheiro. Mas já pararam pra pensar que esse remédio tira os outros a longo prazo e, dessa forma, não se 
gasta mais com os tantos que ela precisava tomar? É por não ter tido uma mãe por completo, que eu discordo com a recomendação 
porque eu tenho certeza de que quem recomendou nunca sentiu na pele, seja como paciente ou cuidador, o que é ter fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Obrigatório e senso disponibilizar isso 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento super muito eficaz no tratamento de fibrose cística

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É absolutamente necessário que esse medicamento seja incorporado e distribuído pelo SUS. É uma questão de salvação 
de vidas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Na nossa constituicão está escrito que todo cidadão brasileiro tem direito a saúde e moradia,  e este medicamento é 
fundamental para salvar vidas de nossos irm&#257;os brasileiros. É UM DIREITO A VIDA.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento é muito importante para muitos. Existem vidas que precisam deste medicamento!!!. Precisamos 
evitar mortes por não oferecer este medicamento

2ª - Não

3ª - Não

Página 1243 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou Roberto dos Santos, pai do Luan Rollo Camargo dos Santos, atualmente com14 anos e 7 meses. Ele foi 
diagnosticado com Fibrose Cística depois de apresentar IRTde 430 ng/ml e teste do cloro no suor alterado (111 mEq/L).Desde o 
diagnóstico ele é acompanhado regularmente em ambulatórioespecializado de Fibrose Cística.O Luan faz tratamento diário com 
muitas medicações, inalações, fisioterapiarespiratória e esportes para retardar ao máximo a progressão da doença pulmonar. 
Noentanto, atualmente meu filho apresenta muitas bronquiectasias, baixo ganho de peso etem muitos sintomas diários, como tosse 
e limitação para algumas atividades físicas.Devido a insuficiência pancreática ele usa doses elevadas de pancreatina e necessita 
desuplementos alimentares pela dificuldade no ganho de peso.Meu filho apresenta infecção pulmonar crônica por Staphylococcus 
aureus ePseudomonas aeruginosa e nos últimos 2 anos os médicos me informaram que avelocidade em que esta perdendo função 
pulmonar é maior que o esperado, teve 4% deperda neste último ano.Visando maior sobrevida ao meu filho e o melhor controle de 
ǎǳŀ ŘƻŜƴœŀΣ ǎƻƭƛŎƛǘƻŀ ƭƛōŜǊŀœńƻ Řƻ hǊƪŀƳōƛΣ ŘǊƻƎŀ ǉǳŜ ŎƻƴǘŜƳǇƭŀ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎ ǉǳŜ ǘŜƳ ŀ ƳŜǎƳŀ Ƴǳǘŀœńƻ ǉǳŜ ƻ[ǳŀƴ όǇƘŜ рлу ŘŜƭǘŀ ς 
homozigose).Tenho conhecimento de que outras drogas como Symdeko e Trikafta produzemmelhores benefícios, porém, para uma 
doença rara que progride impiedosamente énecessário que tenhamos acesso a uma droga corretora do defeito genético e que 
estabilizea perda de função pulmonar o mais rápido possível. Não há tempo disponível para espera. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON DE 25.000, URSACOL, AZITROMICINA, ALFADORNASE, SORO SALGADO, 
BRONCODILATADOR, SUPLEMENTOS,  TOBRAMICINA, INALAÇÕES, ETC E PROCEDIMENTOS DE FISIOTERAPIAS E MOBILIZAÇÃO, 
Positivo: AMENIZA UM POUCO OS SINTOMAS, Negativo: NADA FUNCIONA DE FORMA QUE FAÇA ELE MELHORAR

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque meu filho é elegível para essa medicação e ele tem o direito à vida. Há pouco mais de 11 anos recebi o 
diagnóstico de FC do meu filho, que no tempo tinha 3 meses de vida. Sergipe, o estado em que resido e nasci, não ofereceu o tipo de 
exame que diagnosticava a doença, então a descobrimos depois de muito sofrimento e por muito pouco não o perdemos. Foram 
longos dias dias sem sabermos o que ele tinha, ele só dormia e não tinha forças para mamar. Até que um dia descobrimos que ele 
estava com anemia e precisava de transfusão sanguínea, logo após isso, as fezes começaram a apresentar gordura e as internações 
para tratar as infecções tiveram início. Sonho com o dia que terei em minhas mãos uma medicação moduladora para tratar a Fibrose 
Cística e poder dormir em paz sem o "fantasma" da progressão dessa doença, o qual nos "assombra" desde sempre. Sendo assim, o 
SUS deve fornecer os medicamentos para Fibrose Cística sim! para que o meu filho tenha a chance de um futuro melhor e cheio de 
saúde.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, alfadornase, aerolin, Ad-til, emama, avamys, muvilax, Positivo: 
Enzimas: ajudam à absorver a proteína; alfadornase (para aerosol): fluidifica a secreção; aerolin: dilata os brônquios para que 
recebam o alfadornase; Ad-til e emama: para compensar a má absorção das vitaminas e Avamys: trata a sinusite; muvilax: para 
amolecer as fezes, Negativo: Enzimas: ressecamento das fezes.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou Andressa e meu primo tem Fibrose Cística na mutação Delta F 508 nos dois alelos.Já perdi uma prima com 16 anos 
com a doença também. Gostaria de enfatizar a grande felicidade que meu primo Lucas William Pscheidt teve ao descobrir que havia 
um medicamento que iria atuar pela primeira vez em sua vida na  causa da doença, ou  seja, o Orkambi .  Esse medicamento corrige 
geneticamente uma disfunção na proteína CFTR , coisa que nenhum outro remédio até hoje fez. Pra eles é como uma cura. É um 
tratamento diário mas resolve  grande parte dos seus  problemas .Lucas teve acesso a medicação através da ação judicial e está 
tomando Orkambi  há 7 meses. Ele engordou quase 10 kg, começou a trabalhar, está na faculdade de engenharia e está mais 
animado, mesmo com toda essa pandemia está conseguindo levar a vida numa boa, mas  sabemos que não é nada fácil , pois a rotina 
desses pacientes é muito intensa. Segundo o que meu primo fala ele tosse menos, tem mais ânimo para as coisas, sua secreção 
diminuiu muito , sua prova de função pulmonar aumentou em 10% e está muito contente com o uso do remédio.Não consigo 
imaginar mais ele sem o medicamento pois a vida dele melhorou e muito. Será muito frustrante para ele se de repente o remédio não 
vir mais. E com certeza seu agravo será pior.Nem nas consultas médicas e hospitais ele precisou ir nesses últimos meses de tão bem 
que está se sentindo.Pena que a minha prima Priscila,  irmã do Lucas não teve a mesma sorte que ele e nem chegou a fazer o 
transplante pulmonar, e naquela  época , há uns 25  anos atrás,  existiam poucos remédios para a Fibrose Cística e os pais tinham que 
se virar para importar. Faz 13 anos que ela faleceu . Eu como estudante de psicologia vejo a grande necessidade do governo oferecer 
esse tratamento para todas as pessoas que dele necessitarem no Brasil, pois a qualidade de vida não tem preço, não é possivel que 
num país desse tamanho e com tantos gastos ainda se fale de valor de medicamento ao invés de buscar as soluções para negociar 
com o fabricante . Estamos vivendo um mundo conturbado politicamente, o que dificulta muito as coisas. O importante é ter 
esperança, é viver a cada dia com mais alegria e mais leve e isso o Orkambi pode proporcionar porque alivia e muito a rotina desses 
pacientes. Levem isso em consideração.Conto com a vossa colaboração no sentido de rever a decisão já tomada anteriormente e 
peço desde já a incorporação desse medicamento no SUS.Obrigado.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os pacientes de fibrose cística merecem um tratamento que lhes dê uma chance para continuar respirando/vivendo. O 
medicamento em testagem já mostrou muitos resultados satisfatórios. A doença fibrose cística não tem cura, só quem vive e convive 
com pacientes portadores dessa terrível doença sabe o quanto é sofrido, cansativo e angustiante o dia dia com essa doença. Os 
pacientes e pais lutam diariamente contra a fibrose cística e hoje com a possibilidade do tratamento com o medicamento 
Lumacaftor/ivacaftor é lhes dado um suspiro de esperança diante tantas lutas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O suporte a portadores da doenca precisa ser feito pelo SUS. Muitas familias nao tem condicoes de arcar com o 
tratamento e criancas, principalmente, tendem a ser afetadas pelas restricoes causadas pela falta de tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pelas pesquisas esseMedicamento e eficaz e temos acertada que as crianças e jovens portadores de fibrose cística terão 
melhor qualidade de vida. Por favor preocisamosMuito da ajuda de vocês.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creio, ursacil, alfafornase, tobramicina, cipro......, Positivo: Se não tivesse esses 
medicamentos com certeza nossos filhos não estariam aqui., Negativo: Nao

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu nome é Rose sou tia de um portador de fibrose cística tenho  acompanhadao toda luta e sofrimento dele e como 
tia Sofro junto pois teve um diagnóstico tardio e os pulmões dele já estão totalmente comprometidos hoje sabendo que se esse 
medicamento chegar ao Brasil pode estar trazendo uma qualidade de vida para ele aumentando a função pulmonar dele evitando até 
dele um dia precisar de um transplante sabemos que todos temos o direito à saúde e a vida e que uma vida não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrise Cística é uma doença com evolução degenerativa, que diminui consideravelmente a qualidade e expectativa 
de vida do paciente. No Brasil, temos disponíveis apenas tratamentos para os sintomas, agindo assim de forma reativa. A 
incorporação do Orkambi no SUS é de extrema importância para tratar o erro base da doença, e oferecer melhor qualidade de vida e 
menos sofrimento dos fpacientes.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acredito que o medicamento vai mudar a vida de quem tem FC e somente o sistema publica terá condição de ofertar.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Todas as terapias/ medicamentos devem ser contempladas pelo público de saúde, o que difere um paciente oncológico, 
cardíaco de um acometido  por fibrose cística? Muitas vezes até o dinheiro público gasto nós pacientes oncologicos ou cardíacos, 
citando somente estes dois como exemplo, são potencializados por péssimos hábitos como álcool e fumo, totalmente diferente de 
uma doença genética e hereditária, que deveria ter ainda mais relevância ao sistema público de saúde.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, As pessoas portadoras de fibrose cística já lutam todos os dias contra os inúmeros sintomas e sequelas causados por 
essa doença rara e incurável, assim a qualidade e expectativa de vida dessas pessoas é drasticamente reduzidas. Os tratamentos e 
terapias que ajudam com a minimizar os problemas causados são caros, frequentes e demandam sempre acompanhamento de 
cuidadores e responsáveis, assim, fazendo com que os familiares se desdobrem para conseguir trabalhar para pagar esses 
tratamentos e acompanhar o paciente em todas as ocasiões. Todos que necessitam tem o direto à saúde previsto por lei e deveriam 
ter acesso a qualquer medicamento que possa ajudar minimizar os sintomas dessa doença e aumentar a qualidade de vida dos 
pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha sobrinha precisa muito deste medicamento para ter uma vida melhor.Com este remedio a qualidade de vida 
seria muito melhor.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um remédio importante para a regressão da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença crônica, genética, hereditária e rara, os pacientes possuem secreções mais especos que 
comprometem o funcionamento de vários órgão e por isso apresentam infecções graves.os medicamentos usados são bons mais que 
agem  nos sintomas da doença e nos pontos negativos e que por agirem somente nos sintomas eles não param na progressão da 
doença , e esses novos medicamentos farão exatamente isso, melhorar a qualidade de vida, pela nossa constituição todos tem direito 
a  saúde e a vida, e que vidas não tem preço.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, A fibrose cistica é uma doença muito grave e que necessita maior apoio e interesse dos órgãos de saúde do Brasil. 
Assim como existem paciente que têm condição de se cuidar, existe uma maioria que não tem a mesma condição e que a cada dia 
tem sua expectativa de vida diminuida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, A fibrose cistica é uma doença muito grave e que necessita maior apoio e interesse dos órgãos de saúde do Brasil. 
Assim como existem paciente que têm condição de se cuidar, existe uma maioria que não tem a mesma condição e que a cada dia 
tem sua expectativa de vida diminuida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento super eficiente no tratamento de fibrose cistica

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É o único medicamento que existe capaz de tratar a fibrose cística, e dar esperança para uma vida plena.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a fibrose cística causa muita angústia, sofrimento, tanto para o paciente como para a família. todo tratamento é 
importante para diminuir o sofrimento e aumentar a qualidade de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Cfe comentário da minha colega que o filho tem FC, este tratamento atual não está ajudando no estacionamento da 
doença. E cfe estudos o novo tratamento faz com que a doença não progrida, com isso dando melhor qualidade de vida aos pacientes 
e familiares. Provavelmente diminuirá as internações hospitalares.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhor qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Mesmo que ainda não se tenha provas suficientes acreditamos que seja umTratamento importante é indispensável 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ordacol- creon - tobrazol- alfadornase-, Positivo: Melhor disposição, mais qualidade de 
vida- mais facilidade de respirar,, se locomover e viver com difundisse , Negativo: Comparando os efeitos positivos melhor. 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A pessoa com fibrose  tem o direito de se tratada  e o Estado de garantir este direito. Se espera um medicamento que 
possa melhorar efetivamente o tratamento da fibrose cística a muito tempo, pois todos tratam somente os sintomas, agora a 
oportunidade de melhorar a qualidade de vida das pessoas com fibrose cística esta aí. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo com o parecer da conitec, os pacientes com Fibrose Cística devem ter o direito a este medicamento pois 
não existe nenhum parecido ou igual até hoje para tratar a causa raiz da doença , só existem  remédios que tratam os sintomas e que 
não paralisa a evolução da doença .Os pacientes não podem ser privados deste medicamentos para quando o médico achar o 
momento necessário e  prescrever ao paciente.O direito a saúde e a vida é Constitucional.Através deste medicamentos o paciente 
com Fibrose Cística terá um ganho enorme na qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois mesmo sem comprovacoes cientificas ainda, as pessoas que vem fazendo uso do medicamento estao 
tendo melhores resultados e prologamento da sobrevida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon orsacol adek alfadornase tobrabecina, Positivo: Até o momento esta sendo 
eficaz na qualidade de vida do paciente, Negativo: Nao vejo nada negativo em virtude da gravidade da coenca
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não havendo graves contraindicações na utilização do medicamento para os pacientes com fibrose cística e sendo este 
medicamento comprovadamente eficaz no tratamento de sintomas e no aumento da qualidade de vida e na longevidade dos 
pacientes, garantindo assim o direito a vida humana e com equidade para todos os cidadãos independente de suas condições de 
saúde ou das condições financeiras da família, não justifica-se o parecer não favorável a sua utilização.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois esses pacientes necessitam dessa medicação para uma melhor qualidade de vida e para que possam viver mais 
anos. Saúde é um direito garantido pela constituição.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não se tem uma medicação que trate a doença, e sim um tratamento paliativo doa sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois mesmo que as pesquisas científicas ainda não tenham resultado 100% eficaz, as  pessoas que estão 
fazendo uso desse medicamento estão tendo resultados positivos, melhorando a longevidade e qualidade de vida. E isso já basta para 
os pcientes que possuem essa doença fazer uso. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon; ursacol; Tobramicina; alfadornase, Positivo: Crean, a paciente utiliza desde que 
foi diagnosticada com poucos dias de vida, paciente não produz pancreatina  que é um enzima produzida pelo pâncreas, que faz a 
diferença tão dos alimentos, ou seja é para uso vital.   Ursacol - a doença causa uma elevação assintomática das enzimas hepáticas e 
hepatoesplenomegalia, sendo que alguns pacientes desenvolve cirrose, a qual podeprogredir para o último estágio da doença 
hepática, e o ursacol age para amenizar esses fatores.Tobramicina  é destinado ao tratamento a longo prazo de infecção pulmonar 
crônica causada por Pseudomonas aeruginosas em pacientes com fibrose cística, sendo mto eficaz sabendo q essa bactéria é mto 
comum se manifestar nesse paciente. Alfadornaze Para o tratamento de pacientes portadores de fibrose cística (com capacidade vital 
forçada acima de 40% do previsto, para reduzir a frequência das infecções respiratórias que requerem antibioticoterapia intravenosa 
e melhorar a função respiratória;, Negativo: Todo medicamento tem seus efeitos negativos,  mas nenhum sobressai os positivos! A 
saúde do paciente com feições depende desse medicamentos 
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30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Fui diagnosticado com fibrose cistica aos 6 meses de idade e desde então comecei um tratamento arduo, que consome 
muitas horas do meu dia.hoje tenho 29 anos e em maio de 2017 iniciei Orkambi(lumacaftor/ivacaftor) atraves de decisão judicial. já 
possuo uma doença moderada, com VEF1 menor que 30% e já com indicação de avaliação para transplante. Só que vi minha doença 
se estabilizar quando iniciei o orkambi. Minhas internações diminuiram, minha produção de secreção diaria diminuiu 
consideravelmente, aumentei e estabilizei o peso, meu teste de suor diminuiu de valor e minha qualidade de vida melhorou muito. 
tive diminuição das minhas insulinas diarias e hoje eu tolero bem mais o exercício. Hoje eu durmo melhor e tenho mais disposição 
para realizar as minhas atividades.o Orkambi ESTABILIZOU a minha doença, me deu esperança de vida.Discordo da recomendação da 
Conitec, pois o orkambi pode mudar a vida de muitos fibrocísticos do Brasil, assim como vem mudando a minha. todos devem ter  
direito a saúde e a novas tecnologias. 

2ª - Sim, como paciente, Qual: ORKAMBI lumacaftor/ivacaftor, Positivo: menas internaçõesmenas exacerbaçõesaumento e 
estabilização do pesodiminuição da produção de secreção diariamelhoria no sonodiminuição das insulinas diarias, Negativo: não 
observei efeitos negativos

3ª - Sim, como paciente, Qual: 1)Pancreatina CREON 25.0002)pulmozyme3) URSACOL 300mg4)DEKAS SOFTGEL5)antibioticos orais 
(AZITROMICINA, LEVOFLOXACINO, CIPROFLOXACINO, CLAVULIN)6)PARIET 20mg7)antibioticos inalados ( tobramicina, 
colomycin,cayston)8)broncodilatadores ( SPIRIVA, AEROLIN, FOSTAIR)9) Insulina Toujeo e Novorapid10) probiotico11) fisioterapia 
respiratoria e postural12) CALCORT corticoide13) antibiotocos endovenosos( FORTAZ, AMICACINA, TAZOCIN, MERONEN), Positivo: 1) 
ajuda a digestao na minha alimentação2) melhora a viscosidade da secreção3)prevenir a cirrose hepatica4) vitamina ADE e K que não 
absorvo5) tratam a inflamação e infecção das bacterianas colonizadas no pulmão6) trata o refluxo gastro esofagico7)tratam as 
infecções bacterianas, as broquiectasias e a inflamação pulmonbar8 )trata o broncoespasmo, abre as vias aereas, permite respirar 
melhor9)tratam a Diabetes10)auxiliam na digestão de tantos medicamentos e antibioticos11) remoção diaria de secreção, expansão 
pulmonar, prevenir a doença pulmonar e corrige  a postura 12)dimuniu a inflamação bronquica13)trata as exacerbações e bacterias, 
trata a infecção crônica, Negativo: 1) gases e dor abdominal2)rouquidão, faringite3)dor abdominal4)dor abdominal5) como 
geralmente usamos por muitos dias, esses antibióticos provocam dor abdominal, diarreia, perda do apetite, gastrite e esofagite 
6)nauseas7) sibilos, hemoptises, resistência bacteriana8)palpitações, tremores9) vermelhidão na pele 10)gases11) tem que  ser feita 
todos os dias e tras dependência e  toma muito do nosso tempo diariamente12) aumento da diabetes13)diarreia, esofagite, cirrose 
hepatica, muitos dias de internação hospitalar

http://formsus.30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: IvacaftorDornase alfaTobramicina inalatoriaEnzimas pancreáticas , Positivo: Boa evolução 
clínica , Negativo: Nada a relatar 

Clique aqui

Relatório 
ORKAMBI

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Vários pacientes necessitam desse medicamento e não tem como comprar.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito pela nossa constituição a tratamentos, pois o Estado é responsável pela saúde do povo.  Esse 
medicamento, trará melhor qualidade de vida a criança e a seus familiares.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde não tem preço!Muitos dependendo desse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Porque sou a favor da vida, e por isso discordo do modo como tais medidas foram tomadas 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação vem a ser uma esperança a mais para melhorar a qualidade de vida dos pacientes de Fibrose Sistica. Todas 
as medicações , em geral tem alto custo  o que torna sua aquisição inviável haja visto que os pacientes tem outros custos com 
tratamentos paralelos para manter a vida. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Desejo uma melhor qualidade de vida para o filho de minha colega 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O neto do meu esposo tem fibrose cística, e estamos esperando ansiosamente para que ele possa Tomar esse 
medicamento, porque os remédios que ele toma agora não impede a doença de progredir e nossa esperança está nesse novo 
medicamento E além disso pedir a Deus que ele fique bem até que possa começar a tomar esse medicamento ponto e agora vocês 
querem negar nossa melhor chance de um futuro saudável para ele? Será que não percebe que o tratamento atual não resolve nada 
e que muitas vidas estão sendo perdidas. Peço que revejam isso pois todos os cidadões brasileiros tem direito à vida então por 
gentileza respeito esse direito dos pacientes de fibrose cística É só isso que pedimos pois eles só querem viver e respirar.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos hoje disponíveis tratam apenas os sintomas, não evitando o agravamento da doença, que é fatal. Já a 
medicação em questão, age diretamente nas células, levando ao estacionamento da doença, e até à cura, segundo relatos científicos. 
Desta forma, DISCORDO do parecer da CONITEC, uma vez que acredito na eficácia da medicação e nos benefícios que a mesma trará 
aos portadores desta enfermidade, livrando-os do sofrimento e, em muitos casos, da morte prematura.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque penso que o remédio será de fundamental importância para o tratamento das pessoas com a doença 
em questão.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma neta com 2 anos e 7 meses e que é portadora de Fibrose Cística. Para todos nós da família foi um choque 
receber o diagnóstico pois até então não tínhamos conhecimento sobre essa doença e eu acompanhei minha filha e minha neta nos 
primeiros exames e é muito cansativo pois moramos a 400 quilômetros de distância do Centro de Referência onde trata a FC. O 
tratamento é bem entensivo e o pior é saber que esse tratamento só ameniza os sintomas e a gente sente muito medo da doença 
pois ela não espera, medo da progressão da FC. Nós ficamos entristecidos por saber que foi descoberto medicações que tratem a raiz 
da doença mas por conta da burocracia os pacientes não tem direito a esse medicamento, é revoltante o descaso com o direito dos 
pacientes e sua família pois essa medicação traz uma expectativa de vida melhor e com sonhos de um tratamento mais eficaz, 
amenizando o avanço da FC. Peço encarecidamente para que a CONITEC reveja sua decisão e incorpore o Lumacaftor/ivacaftor ao 
SUS e traga ao pacientes o direito a terem uma vida mais longa e feliz. Pensem um pouco e se fossem com o filho de vocês ou outro 
membro da sua família. As vezes precisamos nos colocar no lugar do outro e pensar que é a chance de tantos pacientes que estão 
ansiosos pela incorporação desse medicamento. Então não acabem com o sonho de tantas famílias. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para meu sobrinho ter melhor qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Positivo: Melhor qualidade de vida , Negativo: Nenhum 
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque penso que a medicação vai ajudar os pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Só quem vive a angústia do dia a dia das complicações de alguém que tem fibrose cística sabe a importância dessa 
medicação, que é essencial, tem sua aprovação no país e faz toda a diferença na vida desses pacientes, que lutam um dia após o 
outro pela sua vida e por uma melhor qualidade dessa vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamento necessário, para qualidade de vida, aumento da sobrevida de pessoas portadoras de FC, sendo 
primordial. E a saúde é um direito de todos. Para sobreviver eles necessitam deste medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Famílias com baixa renda tem dificuldade no tratamento deviido ao alto custo  medicamentos para melhor qualidade 
de vida as pessoas com FC.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento poderá trazer qualidade de vida aos pacientes, diminuindo suas dificuldades no dia a dia da doença 
que é tão desgastante física e psicologicamente para o paciente e sua família.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um vizinho de três anos com fibrose cística e acompanho de muito perto a evolução da doença.Do susto pós-
nascimento, com uma internação surpresa por conta de uma obstrução no intestino, as infecções e internações. Vemos uma criança 
cheia de vida, mas também cheia de medos e restrições por conta das bactérias. É triste ver o medo que a família fica de levar uma 
vida "normal".Em conversa com a mãe dele fiquei sabendo da possibilidade de retardar os efeitos da fibrose cística com o uso do 
lumacaftor/ivacaftor e, de perto, sentimos a mesma angústia da família por ser um valor tão inacessível, porém uma droga que 
poderia devolver qualidade de vida e garantir um futuro melhor para o paciente. Por isso, discordamos da primeira decisão e somos 
favoráveis a incorporação ao SUS.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois o medicamento  em questão age na causa da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Até onde sei dessa doença, ela não tem cura e a expectativa de vida aqui no Brasil é baixa, Por que os medicamentos 
disponíveis aqui só tratam os sintomas e os pacientes só pioram com o passar do tempo. Esse medicamento vai trazer uma nova 
perspectiva de vida aos pacientes melhorando a qualidade de vida e diminuindo fatalidade.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, E um ato desumano não prover este medicamento para maiores de 6 anos em pacientes que tenham Fibrose Cística

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Principalmente por ser uma doença rara, grave e que infelizmente não tem cura, acho que o medicamento deveria sim 
ser incorporado, visto que o direito à saúde está preconizado em nossa constituição. As pessoas que possuem essa doença devem sim 
ter o direito à vida, e principalmente a melhoria da qualidade desta. Sabemos o quão grave essa doença pode se tornar e o quão 
oneroso o tratamento pode ficar para os familiares e cuidadores, sendo importante que o tratamento não seja interrompido por falta 
de recursos, podendo causar uma progressão mais rápida da doença e até o óbito do paciente. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devido ao acompanhamento da situação do meu amigo, acho que ele tem o direito de ter um medicamento novo, 
capaz de melhorar a sua qualidade de vida. Como está na Constituição Federal, todos têm direito à saúde. 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Nós amigos, que convivemos com a luta da família em tratar a fibrose Cística acompanhamos essa dura batalha que se 
é travada dia a dia para manter uma pequena criança, como a Lívia, viva e com o mínimo de qualidade de vida que uma criança 
precisa ter. Então por meio dessa consulta pedimos que os gestores possam olhar com a devida importância que o caso é requerido 
para promover ao bem de todos que necessitam da medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: AMOXILINA COM CLAVULANATO DE POTÁSSIOSABUTAMOL, Positivo: auxilia no 
tratamento das diversas infecções bacterianas que colonizam os pulmões dos portadores de Fibrose Cística, devido a produção 
excessiva de muco nos canais pulmonares.fornece ação broncodilatadora de curta duração na obstrução reversível das vias aéreas., 
Negativo: o uso excessivo de antibióticos pode tornar o paciente resistente as diversas formulas, ficando sem muitas opções de 
antibióticos para tratar as diversas infecções respiratórias, dentre outras. As bactérias possuem diversos mecanismos de resistência 
aos antibióticos. Os principais são: alteração na permeabilidade da membrana, alteração no local de atuação do antibiótico, 
bombeamento ativo do antibiótico para fora da bactéria e a produção de enzimas que destroem os antibióticos.:tremores, 
nervosismo, dor de cabeça, cãibras musculares, palpitações.  taquicardia (frequência cardíaca rápida), arritmias, rubor, distúrbios do 
sono e do comportamento.

Clique aqui

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Único medicamento que existe capaz de tratar a fibrose cística e dar uma vida plena ao paciente

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Não sou elegível ao ORKAMBI, porém tenho muitos amigos que necessitam deste medicamento para não morrerem... 
Por favor olhem por nós!!! INCORPORA CONITEC!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: PULMOZYME / TOBRAMICINA / COLISTIMETATO DE SÓDIO / ENZIMAS PANCREÁTICAS , Positivo: 
PULMOZYME: FLUIDIFICA AS MINHAS SECREÇÕES E FACILITA EXPECTORAÇÃOTOBRAMICINA E COLISTIMETATO DE SÓDIO: 
ANTIBIÓTICOS INALATÓRIO PARA PSEUDOMONAS AERUGINOSA. A3UDA A DIMINUIR O CRESCIMENTO DA BACTÉRIA EVITANDO 
INFECÇÕES PULMONARESENZIMAS PANCREÁTICAS: USO EM TODAS AS MINHAS REFEIÇÕES E ME AUXIMAM NA ABSORÇÃO DE 
GORDURAS E NUTRIENTES., Negativo: PULMOZYNE: APESAR DO USO 2X POR DIA, NINHA DOENÇA SEGUE AVANÇANDO E CASA VEZ 
MAIS A SECREÇÃO FICA ESPESSA E DIFiCIL DE EXPECTORAR.TOBRAMICINA E COLISTIMETATO DE SÓDIO: ELES NÃO MATAM E ACABAM 
COM AS BACTÉRIAS EM MEUS PULMÕES, APENAS AUXILIAM QUE O CRESCIMENTO DE COLONIAS SEJA UM POUCO MENOR, FORA OS 
EFEITOS COLATERAIS COMO ROUQUIDÃO, DIMINUIÇÃO DA AUDIÇÃO E AUMENTO EXPRESSIVO DA TOSSE.ENZIMAS PANCREATICAS: 
NÃO CURA O PÂNCREAS E A CADA ANO TENHO QUE AUMENTAR A QUANTIDADE DE CÁPSULAS INGERIDAS POR REFEIÇÃO, POIS A 
DOENÇA PANCREÁTICA SÓ AVANÇA JUNTO COM A PULMONAR
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30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, COMO PROFISSIONAL DA SAUDE EM RAIO X , SEI COMO E DIFICIL TER O COMPROMETIMENTO DOS ORGAO INTERNOS 
POR DOENÇAS DEGENERATIVAS  COMO A FIBROSE CISTICA, ISSO NAO E ALGO QUE DE PARA REMEDIAR , POIS LEVA A OBITO, ESSA 
MEDICACAO IRA POSSIBILTAR O AUMENTO DA ESPECTATIVA DE VIDA DESSE PACIENTES , POSSIBLITANDO ASSSIM UMA VIDA MAIS 
NORMAL, AQUE ESTAO ACOSTUMADOS MUITOS NAO CHEGAM A VIDA ADULTA  QUEM DIRÁ A VELHICE.  POR FAVOR REVEJAM ISSO , 
SEJAM FAVORAVEIS AO MEDICAMENTO. SALVARÃO VIDAS.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante  que seja colocado a realidade da vida de um paciente com FC. Não concordo porque os medicamentos 
recebidos hoje pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está nesse novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína CFTR defeituosa da FC. Os remédios que temos não protegem nossos 
filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós adquirirmos sem 
ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse remédio é muito importante para interromper a progressão da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento salva vidas evitando que o paciente seja condenado a morte sem ele.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzima pancreática; pulmozyme; ursacol (cirrose de fígado); azitromicina; etc..., 
Positivo: Enzima pancreática: Auxilia na absorção de proteína e nutrientes dos alimentos, colaborando no ganho de peso, já que,  são 
pacientes com grave risco de desnutrição.Pulmozyme: Auxilia no combate a proliferação de bactérias específicas da doença. , 
Negativo: Não há!
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu discordo totalmente. Até agora os císticos usam remédios paliativos que não curam a doença, e esse novo 
medicamento tem a proposta de começar a mudar o sistema de funcionamento celular dos pacientes com isso podendo diminuir a 
quantidade de outros medicamentos, então faz-se necessário que esse novo medicamento seja aprovado pelo Conitec pois o mesmo 
promete melhorar as condições de saúde dos pacientes e com isso melhorar também a sua qualidade de vida, trazendo um pouco de 
segurança aos pacientes em si bem como a seus familiares, pois todos nós familiares sempre estamos envolvidos e preocupados com 
o tratamento, bem como as dificuldades que o paciente apresenta ao longo da vida, causando um grande impacto e apreensão em 
todos na família, principalmente com as constantes baixas hospitalares e o grande tempo que ficam hospitalizados. Assim sendo, 
todo medicamento que vier para melhorar as condições de saúde, diminuindo o número de baixas hospitalares, será sempre bem 
vindo pela família da fibrose cística.Pessoal da Conitec, está aí o apelo de uma mãe enviado às mãos de vocês para decidirem e 
liberarem os novos medicamentos, que já são usados em outros países como Estados Unidos e até mesmo aqui no Brasil, fazendo 
toda a diferença na vida de quem usa, e poderão ser um divisor de águas nas vidas dos pacientes e de suas famílias.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, Tobramicina, Colomicin, Acetilcisteína, Berotec, Aerolin, Alenia, Creon, 
Ursacol, Azitromicina, Itraconazol, Bactrim, Bactrim F, Ciprofloxacino, Amoxilina, Clavulin... e por aí vai., Positivo: Sempre pareciam 
resolver os sintomas das infecções durante os ciclos do tratamento... já os remédios de uso diário não parecem resolver o principal 
motivo de serem tomados: as inacabáveis crises de tosse e falta de ar. , Negativo: Sempre é provisório, logo depois que o ciclo do 
tratamento acaba os sintomas já voltam, sendo necessário um novo ciclo, só que nunca acaba, até chegar ao ponto de precisar 
internar para usar antibióticos mais fortes. Não é uma solução, como o ivacaftor se mostrou ser em outros pacientes, não trata o 
problema, só os sintomas. 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é imprescindível.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito de lutar pela vida ter uma qualidade melhor

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, porque os medicamentos distribuídos pelo SUS, não garantem a vida do meu filho. A esperança está 
neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando diretamente na proteína CFTR defeituosa da FC. Infelizmente os 
remédios distribuídos hoje não protegem a vida do nosso filho do avanço da doença. Nosso tesouro chamado Davi Käfer, tem 06 
anos, foi diagnosticado no teste do pezinho com um mês de vida, tem a mutação DeltaF508. Já foi hospitalizado por várias vezes por 
ser frágil a infecções por bactérias e respiratórias, muitas vezes sente dores de barriga, suas fezes geralmente são gordurosas e tem 
muita dificuldade de ganhar peso, até hoje tem que tomar fórmulas com alto teor de vitaminas e minerais. Já fez vários tratamentos 
com antibióticos para tentar eliminar bactérias com Tobramicina, colomycin e Ciprofloxacino.Ele toma em cada refeição uma média 
de 04 enzimas pancreáticas Creon 10.000, num total de 20 ao dia, e diariamente 2 ml de Dekas, que está em falta a 10 meses pelo 
SUS, também faz 2 vezes por dia fisioterapia e inalação 1 x ao dia  com medicamento alfadornase ( Pulmozyme ) e limpezas no nariz 
com solução isotônica, por tomar muitos remédios a cada tempo precisa fazer tratamento para o estomago com omeprazol. Quando 
está com tosse faz 3 x ao dia aerolin com o espaçador e limpezas nasais com nasonex também.Ele tem muitos sonhos, assim como 
todas as crianças, mas com todos esses remédios atuais não temos a garantia de prorrogar a sua vida e controlar o avanço da Fibrose 
Cística. Os medicamentos não regulam a proteína CFTR defeituosa da fibrose Cística são paliativos e não protegem nosso filho do 
avanço da doença. Ele tem muitos sonhos: estudar, trabalhar, jogar futebol e ter uma vida com muito amor, carinho e gratidão pelas 
oportunidades que a medicina nos dá e nos dará, para nós seria a cura e a vida normal do nosso filho, desde que nasceu os médicos 
falavam destes medicamentos, que estavam em testes e agora estão tão próximos que parece um sonho para nós.Confiamos e 
acreditamos muito na medicação lumacaftor/ ivacaftor , ele corrige a mutação e a proteína CFTR, esse medicamento consegue travar 
a progressão da doença e estamos esperançosos para que esse dia chegue. Em outros locais as pessoas estão usando, melhorando e 
conseguindo ter uma vida normal. O custo do lumacftor/ivacaftor  é muito alto para nós comprarmos sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Tratamento FC

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos nos  temos direito a saude e a vida pela constituição  e uso dessa medicação vai trazer mais qualidade e mais 
expectativas de vida . Seria justo para eles que sofrem decorrente dessa doenças com interações, uma vida regada de uma rotina de 
medicações, terapia com antibióticos e demais medicações alem de fisioterapia e exercícios respiratórios e físicos. A vida nao tem 
preço e todos temos o mesmo direito de viver e viver bem.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo, há pouco mais de 4 anos, com uma familia cuja filha mais novo tem fibrose cística. É tamanha a dedicação 
deles para manterem a filha viva. Constantemente eles têm que parar a vida de todos os integrantes da familia, para evitar que a 
pequena tenha qualquer infecção. Qualquer doença simples tem um efeito devastador na criança. O que vivemos hoje com a 
pandemia da Covid-19 é algo que eles convivem desde que a criança nasceu. Assim, a  incorporação do lumacaftor/ivacaftor ao 
tratamento de fibrose cística é urgente e imprescindível, pois é a única forma de permitir que as pessoas que tenham tal doença 
possam ter alguma esperança de vida aos seus filhos e remédio.Por conta da Fibrose Cística, que já comprometeu, apesar da pouca 
idade, orgaos da criança, ela tem corriqueiramente  infecções pulmonares, tosse e muco, insuficiência respiratória, falta de ganho de 
peso, além de problemas gastrointestinais, que já fizeram com que ela fosse operada diversas vezes desde o nascimento. É urgente 
que haja opção para evitar a progressão da doença, o que se daria com o medicamente aqui tratado, que deve ser integrado ao 
tratamento dos pacientes.  A familia da criança vive, enfim, constantemente com a sombra da ideia que ela não terá chance de 
sobreviver, salvo se tiver acesso ao tratamento integral, o que pressupoe a incorporação a ele do lumacaftor/ivacaftor, para que 
possa haver a correção da proteína defeituosa produzida pelo gene CFTR na Fibrose Cística e assim, a interrupção da progressão da 
doença, aumento da qualidade e expectativa de vida, redução das infecçoes e possibilidade de absorção de nutrientes, tudo evitando 
constantes intervenções, inclusive cirurgicas.Caso haja celeridade, muitos pacientes terão vida normal e não precisarão mais de 
transplantes, intervenções cirúrgicas e internações.  Há quase uma década o medicamento aqui tratado já está disponível em diversos 
paises, com a comprovada eficiencia dele, nada justificando a não disponibilidade em nosso país. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Para uma doença desse porte, onde o acesso às medicações é extremamente restrito, faz-se necessário que sejam 
providos pelo Estado; esse é, sem sombra de dúvidas, um uso adequado para os nossos impostos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se é uma medicação que dará uma melhor qualidade de vida para os portadores de fibrose cística, os mesmo deveriam 
ter o direito/acesso a tal medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Antibióticos como ciprofloxacino, sulfametoxazol e vários outros antibióticos ao qual 
só resolve enquanto está tomando, quando volta tudo de novo e junto com eles as internações.Temos também as enzimas 
pancreáticas que mesmo tomando continuam perdendo gordura nas fezes e também os nutrientes e peso. Com isso ficam 
desnutridos e desidratados, sem contar as dores abdominais...O Pulmozyne para inalação!, Positivo: Os antibióticos são os que 
conseguem deixar eles bem por um pequeno período.As enzimas absorvem uma pequena quantidade de nutrientes.O pulmozyne 
fluidifuca a secreção!, Negativo: Antibiótico por muito tempo desenvolve vários outros problemas, entre eles a imunidade 
baixa.Enzima não consegue fazer uma boa absorção dos nutrientes e dá muitas dores na barriga.O pulmozyne para muita tosse e 
falta de ar!
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Apesar desse medicamento não ser o da minha esposa, peço que olhem por pessoas incríveis que conheci através dela 
e que se beneficiariam imensamente com ele.Por favor não coloquem preço na vida dos portadores de FIBROSE CÍSTICA. INCORPORA 
CONITEC!!!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PULMOZYME / TOBRAMICINA / COLISTIMETATO DE SÓDIO / ENZIMAS PANCREÁTICAS , 
Positivo: PULMOZYME: FLUIDIFICA AS SECREÇÕES E FACILITA EXPECTORAÇÃOTOBRAMICINA E COLISTIMETATO DE SÓDIO: 
ANTIBIÓTICOS INALATÓRIO PARA PSEUDOMONAS AERUGINOSA. AJUDA A DIMINUIR O CRESCIMENTO DA BACTÉRIA EVITANDO 
INFECÇÕES PULMONARESENZIMAS PANCREÁTICAS: USO EM TODAS AS  REFEIÇÕES E AUXILIA NA ABSORÇÃO DE GORDURAS E 
NUTRIENTES., Negativo: PULMOZYNE: APESAR DO USO 2X POR DIA, A DOENÇA SA MINHA ESPOSA SEGUE AVANÇANDO E CADA VEZ 
MAIS A SECREÇÃO FICA ESPESSA E DIFÍCIL DE EXPECTORAR.TOBRAMICINA E COLISTIMETATO DE SÓDIO: ELES NÃO MATAM E ACABAM 
COM AS BACTÉRIAS, APENAS AUXILIAM QUE O CRESCIMENTO DE COLONIAS SEJA UM POUCO MENOR, FORA OS EFEITOS COLATERAIS 
COMO ROUQUIDÃO, DIMINUIÇÃO DA AUDIÇÃO E AUMENTO EXPRESSIVO DA TOSSE.ENZIMAS PANCREATICAS: NÃO CURA O 
PÂNCREAS E A CADA ANO MINHA ESPOSA TEM QUE AUMENTAR A QUANTIDADE DE CÁPSULAS INGERIDAS POR REFEIÇÃO, POIS A 
DOENÇA PANCREÁTICA SÓ AVANÇA JUNTO COM A PULMONAR.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O filho de um amigo sempre tem boa resposta quando toma este medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Remédio essencial para a melhoria doa pacientes, na qualidade de vida 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente Rafael Balbinot sofre muito com depressão por não poder ter uma vida normal estes medicamentos iria ser 
uma vida melhor poderia sair ter convivência com pessoas pois isso deixa ele triste as medicações que ele toma não são suficientes 
pois fica gripado seguido as bactérias estão presentes sempre tendo que tomar muito antibiótico é muitas vezes só a internação 
ajuda dar uma melhorada,encarecidamente peço está medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dekas Azitromicina Berotex Vonau Colomicim Creon, Positivo: Ajudou até a internação, 
Negativo: Ajudou mas não curou

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho convicção de que a importação ou liberação deste medicamento vai contribuir com a melhoria da qualidade de 
vida dos pacientes que sofrem desta terrível doença fibrose cística pois atua na origem da doença minimizando seus sofrimentos e 
até trazendo a sua cura.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque acompanho o processo de perto e sei o quanto é primordial para a cura desta e de outras doenças. E o seu uso 
antes doa 6 anos é fundamental para que se tenha uma vida com menos seqüelas, sabendo que não existe a cura somente o 
tratamento 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos nos  temos direito a saude e a vida pela constituição  e uso dessa medicação vai trazer mais qualidade e mais 
expectativas de vida . Seria justo para eles que sofrem decorrente dessa doenças com interações, uma vida regada de uma rotina de 
medicações, terapia com antibióticos e demais medicações alem de fisioterapia e exercícios respiratórios e físicos. A vida nao tem 
preço e todos temos o mesmo direito de viver e viver bem.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho amigo cujo filho sofre de fibrose e relata que o filho reage bem ao medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois mesmo que as pesquisas científicas ainda não tenham resultado totalmente eficaz, as  pessoas que estão 
fazendo uso desse medicamento estão tendo resultados melhores e prolongando a vida.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon - orsacol- adek- alfadornase-tobrabecina, Positivo: Até o momento está sendo 
eficaz na qualidade de vida do paciente , Negativo: Não vejo por enquanto nada de negativo em virtude da gravidade da doença 

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Concordo, Medicamento importante para interromper a doença e ajudar na qualidade de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 1262 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Meu nome é Diego e gostaria de expressar o meu descontentamento na decisão prévia já proferida por essa comissão 
no sentido de não aprovar os medicamentos para a fibrose cística em especial ORKAMBI (Lumacaftor /Ivacafor.).Sou estudante de 
psicologia e tenho parentes com fibrose cística.Sei das rotinas pesadas que essa doença requer, os perigos emocionais e as grandes 
superações que estes pacientes acabam tendo em suas vidas.A expectativa desse medicamento é muito intensa para todos os 
pacientes que tem a mutação Delta F 508 nos dois alelos. Todos sabem de seus excelentes resultados e da sobrevida maior que ele 
proporciona. Fica muito difícil imaginar que depois  de anos e anos de pesquisa , dedicação, esforços de toda a comunidade 
farmacêutica e investimentos na inovação, ainda temos que sofrer para oferecer aos pacientes o que é de pleno direito deles. A vida 
não pode ser medida por preço. Ela tem seu real valor e quem possui uma boa saúde pode não entender  completamente tudo o que 
nessas comissões  técnicas  está por se decidir se baseando em poucos estudos bibliográficos já que são medicamente muito novos 
.Por isso, acompanhando esses pacientes, venho até V.Sa solicitar que seja incorporado no SUS o Orkambi  para diminuir a 
mortalidade nessa classe de fibroscisticos e que eles possam seguir suas vidas com mais esperança, vigor, alegria, constituírem uma 
família , fazerem da vida uma passagem mais leve ,feliz e merecida.Já conheço pessoas com FC  usando ORKAMBI , em Joinville, e 
posso garantir que a vida deles mudou após o seu uso , proporcionando menos secreção brônquica, evitando pneumonias de 
repetição, menos internações, mais ganho de peso , maior vitalidade e vida melhor, vida mais normal possivel. Respirar Melhor não 
tem preço.Agradecemos a Deus por esse dom precioso de respirar e o que precisamos é que esses médicos possam prescrever esses 
remédios aos seus  pacientes que necessitam e que esses pacientes tenham acesso pelo governo gratuitamente, pois seu custo é 
elevado mas os resultados são visíveis para quem usa . E o que é elevado para garantir a vida?Precisamos ir na causa da doença, na 
raiz do problema e Orkambi  tem esse diferencial.Nenhum outro medicamento chegou a esse ponto e agora que temos a chance de 
tê-lo para esses  pacientes que necessitam,  os órgãos governamentais vão querer barrar esse acesso?Isso não é justo para a 
sociedade .Não é justo para aqueles que todos os dias tomam mais de 50 capsulas de remedios, fazem 6 inalações diárias, fazem 
fisioterapias, sofrem nos hospitais e estão esperando por esse momento há décadas.Vamos dar o melhor a eles que merecem, para 
poderem  respirar e viver mais .Repensem por favor.Obrigado.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: ORKAMBI, Positivo: MELHORA DO SISTEMA EMOCIONAL, POIS  TRAZ MAIS EXPECTATIVA 
DE VIDA, MELHORA A FUNÇAO PULMONAR,  DIMINUI O USO DE INTERNAÇOES HOSPITALARES, REDUZ A QUANTIDADE DE SECREÇAO 
PULMONAR, MELHORA A SINUSITE, MELHORA A FUNÇÃO HEPÁTICA, GANHO DE PESO, MAIOR SOBREVIDA., Negativo: NAO CONHEÇO 
TODOS QUE USAM ESTAO SE DANDO MUITO BEM COM O TRATAMENTO

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: PACIENTES COM FC USAM VARIOS MEDICAMENTOS, COMO PULMOZYME, ENZIMAS 
PANCREATICAS, VITAMINAS, INALAÇOES COM ANTIBIOTICOS , SUPLEMENTOS ALIMENTARES E ISSO POR TODA A VIDA. PRECISAM DE 
ACOMPANHAMENTO MULTIDICIPLINAR,, Positivo: PULMOZYME - DEIXA A SECREÇÃO MAIS FINA, FAVORECENDO A ELIMINAÇÃO DOS 
ESCARROS.VITAMINAS E SUPLEMENTOS - REPOSIÇÃO DO QUE O ORGANISMO PERDE COM O PROBLEMA DO PANCREASENZIMAS - 
PARA SUBSTITUIR A FUNÇÃO DO PANCREAS QUE NAO PRODUZ ENZIMASANTIBIOTICOS PARA TRATAR AS BACTERIAS QUE SAO 
COLONIZADAS NO PULMAO, Negativo: TODOS ESSES MEDICAMENTOS SAO PARA TRATAMENTO DA DOENÇA E NAO SAO PARA 
PREVENÇÃO NA CAUSA DO PROBLEMA. ORKAMBI VAI NA CAUSA,

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Se pode salvar vidas, porque não incorporar?

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um primo de 2 anos de idade com essa doença e gostaria muito que ele tivesse uma qualidade de vida melhor, e 
esse medicamento traria uma esperança a esses pacientes, de poder conviver com essa doença sem as inúmeras complicações 
decorrentes dela.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O direito à vida e ao acesso à tratamentos de saúde garantidos pela Constituição não podem valer menos que questões 
econômicas. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é de suma importância para interromper a progressão da doença, possibilitando assim, qualidade e 
anos de vida aos pacientes. O direito à vida e a saúde estão na nossa constituição, para que sejam preservados esses direitos é 
necessário que os pacientes tenham essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma amiga com uma sobrinha com fibrose sistica, e somente esta medicacao fornece uma qualidade de vida a 
crianca.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida, e essa medicacao oferece condicao de interromper o progresso da doenca imediatamente, 
apresentando inclusive melhora de 10% na funcao pulmonar do paciente portador de comum mutacao. Alem disso, custos com 
transplantes serao evitados. 

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Estudo medico 
e conclusao de 

resultado 
benefico

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição. Nossos pacientes precisam dessa medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pela informação que tenho ele irá melhorar a condição do paciente , inclusive prevenindo internações contribuindo 
para uma condição de vida melhor .

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Ver uma criança com dificuldades respiratórias, dispnéica,com secreções pulmonares precisando de fisioterapia 
diariamente para conseguir respirar ,sem condições de viver dignamente por falta de um medicamento que pode melhorar sua vida é 
altamente desumano .

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicamento necessário, para qualidade de vida, aumento da sobrevida de pessoas portadoras de FC, sendo 
primordial. E a saúde é um direito de todos. Para sobreviver eles necessitam deste medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisamos ter apoio na manutenção da saúde da população.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pacientes com Fibrose Cistica necessitam de todos os medicamentos que favoreçam na correção da doença para que 
possam ter mais qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença grave, rara, hereditária e ainda sem a cura definitiva.Mas o Orkambi ( 
LUMACAFTOR/IVACAFTOR) para esses pacientes é a primeira droga que se pode falar em cura. Cura por agir no defeito genético e ter 
a capacidade de chegar na proteína CFTR para equilibrar e controlar o organismo do paciente que tem a doença.Discordo totalmente 
com a decisão da comissão já levantada porque esse medicamento é a esperança de muitos brasileiros caucasianos ou não que tem 
essa mutação Delta F 508 nos dois alelos, ou seja, a mutação mais grave e progressiva da doença que pode levar a morte 
precocemente.Se existe um meio de controlar isso, porque não utilizar? Os cientistas levam anos e anos para conseguirem descobrir 
algo que consiga penetrar na proteína defeituosa e depois, por conta de orçamentos governamentais não podem os pacientes obter 
o medicamento? É terrível pensar que aqui no Brasil num país onde se gasta muitos recursos com políticos e orçamentos grandiosos 
ainda se pense assim: não vale a pena porque é caro, porque traz poucos resultados, porque existem outros remédios que eles já 
recebem...A vida é nobre e é uma só.Temos que batalhar por todas as vidas e por todos os recursos médicos e farmacêuticos. Todo 
pequeno resultado já é um grande resultado para essas pessoas que não conseguem respirar como deveriam.Conheço uma família de 
amigos que tem um filho com fibrose cística nesta mutação Delta f 508 e que toma o Orkambi porque recebeu via ação judicial. 
Foram 3 anos de demora até o remédio chegar. Mas ele está super bem, com outra qualidade de vida depois de uns 6 meses de 
tratamento com este medicamento.  É mais feliz, proativo, melhorou seu apetite e engordou 10 kg nesse período (o que para eles é 
ótimo pois tem dificuldade de ganho de peso), não precisou mais internar, parou de tossir com tanta frequência e diminuiu até as 
sessões de fisioterapia. A irmã dele não teve a mesma sorte, faleceu com 16 anos sem essas terapias que hoje tem no mercado. As 
rotinas desses pacientes são muito fortes: 6 inalações por dia, fisio diária, antibióticos de última geração, vitaminas, suplementos etc. 
Isso tudo por ser reduzido com o uso dessa medicação.Tantas outras famílias catarinenses e brasileiras perderam seus filhos por 
conta dessa doença, tão precocemente.Será que ainda preciso dizer algo? Não é justo barrar uma medicação de alto custo se isto é 
direito do ser humano. Por isso peço para rever essa decisão e incorporar o ORKAMBI no rol de medicamentos a serem distribuídos 
pelo governo e dar esse direito as famílias que lutam incansavelmente em prol da fibrose cística.Agradeço o atendimento.Bianca de 
Oliveira L.Mittelstädt

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento pode ser a salvação de inúmeros pacientes, sua falta é extremamente maléfica para a sociedade.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remédios são fundamentais para o tratamento dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadormose, creon 25000, aerolin, solução hiprtonica, azitromicina, Positivo: 
Alfadormose e solução hiprtonica: soltar muco do pulmãoCreon 25000: absorção dos nutrientesAzitromicina: antibióticos para tratar 
bacteriaAerolin: broncodilatador para asma, Negativo: Todos tratam os sintomas mas nenhum tenta corrigir o defeito das células 
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida dos pacientes portadores dessa doença dependem diretamente desta medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozine, suplementação alimentar., Positivo: Desprende o muco pulmonar, 
melhorando a qualidade de vida do paciente. E a suplementação garante as vitaminas e ganho calórico necessário aos pacientes., 
Negativo: Sem efeitos negativos.

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho diariamente a vida de um portador da doença, desde seu nascimento.Ser amiga pessoal da família, 
acompanhar a gravidez da mãe, compartilhar com a chegada do menino ao mundo são momentos lindos, mas que em alguns 
momentos são esquecidos quando lembramos da dor de após 6 dias o bebê ter que ir para a sala de cirurgia por motivo de ilho 
meconial. Após a cirurgia, e conclusões de exames a confirmação da doença, nunca antes ouvida falar.Os dias se passam e o que mais 
nos une e pedimos, é pela cura.A doença é crônica, vai evoluindo e, começam a atacar os pulmões. As tosses são mais corriqueiras, as 
fezes são obstruídas, trazendo dor.Quando nos chega a notícia de que há estudos por um medicamento que atua diretamente na 
causa, nos enche de felicidade e esperança, que, ao mesmo tempo, estas emoções nos fogem, quando descobrimos o alto custo dos 
medicamentos e, que nem sequer a União nos dará apoio.A justificativa de que o remédio não traz o benefício adequado, é 
contraditório quando confrontada com a opinião dos profissionais da área de saúde especialistas na doença. Como comprovado, os 
efeitos colaterais são pequenos e durante um período de adaptação.Pedimos que esta decisão seja reanalisada. O ganho para a 
sociedade é bem maior que o custo da União. Todos ganharão. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou favorável à medicação ser distribuída pelo SUS.  É um remédio que controla a doença ,  tem  custo elevado e nem 
sempre acessível aos pacientes que não possuem recursos financeiros para comprá-lo. Além disso,  controla a doença , evitando 
internações e consequente gasto extra pelo governo.  O medicamento melhora a qualidade de vida dos pacientes.  Não é fácil viver 
com essa doença .

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O Lumacaftor/Ivacaftor sem duvida faria uma grande diferença na vida de nós, portadores de fibrose cística. Viver com 
essa doença certamente não é fácil mas seguimos dia após dia com a esperança de que novos medicamentos sejam incorporados no 
SUS para que possamos não somente ver esse progresso mas também senti-los em em nossa vida. Esse medicamento traria o alívio 
de de sintomas como a falta de ar, o cansaço e a tosse que podem ser contantes em quem tem essa doença e que implicam na nossa 
mobilidade, pois esses sintomas muitas vezes nos impedem de levar uma vida normal. Gostaria de pedir encarecidamente que todas 
as respostas sejam consideradas como um pedido de ajuda para que cada vez mais se avance no tratametno da fibrose cística e mais 
pessoas consigam ter uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Raspagem dos Seios da Face (Cirurgia)Remoção da Vesícula (Cirurgia)Alfadornase 
(medicamento)Tobramicina 
(medicamento)Azitromicina(medicamento)Salbutamol(medicamento)Alenia(medicamento)Colistinmetato(medicamento)Enzima(medi
camento), Positivo: Todos os medicamentos e procedimentos acima aliviaram sintomas como tosse, falta de ar, cansaço, dores de 
cabeça e perda de gordura fecal, Negativo: Os medicamentos acima não apresentaram nenhum efeito negativo no meu tratamento

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque os pacientis que faz uso di medicamentos di auto custo nessecitam com prioridade  dese novo 
medicamento

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a uma chance para viver !

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Tenho um filho portador de fibrose cistica,doença essa que nao tem cura comprovada cintificamente,entao todo 
medicamento que ajudar no tratamento e sobre vida dos pacientes sera bem aceito.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Meu filho usa enzimas pancreaticas antes de cada refeição.Faz nebulização 
comsolução hiper salina.Toma suplentos alimentares.Toma adeks ,um suplemento vitaminico que inclusive esta em falta a 
meses.Toma Ursacol.Faz uso de antibioticos regularmente., Positivo: As enzimas sao pra ajudar na absorçã dos nutrintes dos 
alimentos.A nebulizaçoes e fisiterapia sao para manter os pulmoes limpos,sendo que pacientes com fibrose cistica te as secreçoes 
muito expessas,tambem para aumentar a capacidade pulmonar.Suplementos sao pra repor tais,sendo que com a doença a muita 
perda deles.Ursacol e um medicamento pra ajudar o figado e bilis a excretar secressoes.Antibioticos sao usados por que os pacientes 
a evitar a proliferaçao de bacterias nos pulmoes., Negativo: todo medicamento tem seus efeitos negativos,reaçoes adversas,.Como 
tambem os pacientes com fibrose cistica nao podem levar uma vida normal,como outra pessoa que nao tem a doença

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A saúde é algo garantido na constituição. Precisamos que essas crianças tenham a oportunidade de fazer um 
tratamento digno. 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como pai de médico e convivendo com amigos pais de criança de fibra, conhecemos o drama que vivem os pacientes 
da fibrose cistica. Sempre sujeitos a vários procedimentos como medicações, nebulizações e fisioterapias para lhes proporcionarem 
uma melhor qualiade de vida, mesmo assim não anulam a necessidade de várias internações com longos dia de tratamento em 
unidades hospitalares.  Somos de opinião que o que é assegurado pela Constituiçao Federal, não pode ser negado a nenhum 
brasileiro: a vida e sua qualidade.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Não diretamente, mas acompanho de perto  a labuta de amigo pai de um guerreiro de 
fibra., Positivo: Ouço relato de que os medicamentos relacionados nesta consuta, reduzem drasticamente as internações hospitares e 
o trasnplante pulmonar., Negativo: NÃO TENHO CONHECIMENTO

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Existem vários medicamentos como a Pancreatina, o Dekas , Antibióticos, etc, Positivo: 
Na sua proporcionalidade, todos asseguram maior e melhor qualidade de vida ao paciente, Negativo: Antibióticos acarretam efeitos 
colateriais graves como diarreias e vômitos. Excesso de pancreatina ocasionam intestinos trancados.

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O prognóstico pode ser mudado se combater a causa raiz da doença 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Fisioterapia respiratória, Positivo: O procedimento é utilizado para carrear as secreções e 
retirá-las por meio de manobras , estímulos e exercícios respiratórios. É oneroso para quem paga ., Negativo: Ônus que impacta na 
maioria dos portadores da deficiência. O pcte tem sempre aquele compromisso continuo e impacta no número de internações.

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu nome é Henrique, tenho um amigo que tem a fibrose cística e sempre lutou muito contra esta doença.Sei que ele 
sempre teve uma vida agitada nestes 19 anos que tem, se dedicando muito ao tratamento da  fibrose cística  pois é uma doença 
grave, rara, hereditária e progressiva.Mas o Orkambi ( LUMACAFTOR/IVACAFTOR) para esse meu amigo foi sensacional. Ele está 
usando esse remédio desde janeiro 2020 e sua resposta foi muito positiva.Ele melhorou a expectoração, melhorou a função 
pulmonar, faz menos fisioterapia, vive mais ativamente, melhorou o apetite, engordou, está fazendo faculdade, está trabalhando e 
tem uma vontade imensa de viver bem.Por isso discordo do relatório.O governo precisa dar para esses pacientes essa medicação.  
Conheço outros pacientes que já morreram antes mesmo de completar os 18 anos  em nossa cidade.Como posso acreditar que 
depois de tanto pesquisar, lutar, fabricar o medicamento ainda existem resistências governamentais por conta dos valores? É possivel 
vocês negociarem isso com o fabricante, mesmo porque essa mutação Delta F 508 é a mais comum e mais grave na FC e o laboratório 
deve baixar os preços por conta do volume de vendas.O mais importante é ver meu amigo respirar bem e ter uma vida normal.Não 
acabem com este sonho dele.Não consigo imaginar ele sem esse medicamento pois é o que se tem de melhor neste momento para a 
fibrose cística.Conto com a colaboração dessa comissão pra rever a decisão.Muito obrigado desde já!

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A FC é uma doença com graves comprometimentos, porém já está mais do que comprovado em outros países que 
quando um paciente inicia corretamente o tratamento  desde cedo, a sua expectativa de vida cresce muito e ele tem muita qualidade 
de vida. Por isso precisamos das medicações o quanto antes. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, antibióticos inalatórios (Colicistenina, Tobramincina) , 
Pulmozime. , Positivo: Sem as enzimas pancreáticas meu filho não sobreviveria. Ele depende 100% delas. Os antibióticos inalatórios 
foram de grande importância em momentos específicos de combate a infecções, e o Pulmozime é um fluidificante pulmonar 
importantíssimo para a manutenção da higiene brônquica diária. , Negativo: Ele não apresentou nenhum efeito colateral significativo. 
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,   Quando minha primeira e única neta nasceu, sem se quer completar o primeiro dia de sua vida, fomos informados que 
Ŝƭŀ ǘƛƴƘŀ ǳƳŀ ƻōǎǘǊǳœńƻ ƛƴǘŜǎǘƛƴŀƭ άLƭŜƻƳŜŎƻƴƛŀƭέΣ ǇǊŜŎƛǎƻǳ ǎŜǊ ƻǇŜǊŀŘŀ ǳǊƎŜƴǘŜƳŜƴǘŜ Ŝ Ŧƻƛ ŦŜƛǘŀ ǳƳŀ ƻǎǘƻƳƛŀΦ vǳŀƴŘƻ ǇŜǎǉǳƛǎŜƛ ƴŀ 
internet vi que a única doença apontada era a Fibrose Cística, que eu desconhecia completamente. Doença genética sem cura e 
progressiva. Tudo apontava para que antes da idade adulta, já não estaria viva. Diabetes precoce, internações recorrentes, problemas 
graves no fígado, pois o uso de inúmeras medicações que só amenizariam os sintomas, e possivelmente transplante de pulmão.  A 
nossa rotina enquanto Olga estava na UTIN era três vezes por dia estarmos lá para ordenhar, e a mãe podia ficar com ela por algumas 
poucas horas. Visita de avós somente uma vez por semana, por uma hora. E com sete dias de nascida, após a primeira cirurgia, 
precisou operar novamente para corrigir algo no intestino. Sabíamos que não seria fácil dali pra frente, mas não imaginávamos o que 
ainda estava por vir, pois por ser tão pequena, não existia material para manutenção da ostomia apropriado. Teve alta da UTIN com 
22 dias. Confirmamos a FC com o teste do pezinho e do suor. As enzimas pancreáticas que ela precisava usar com a alimentação, 
tinha que ser dividida a dosagem, e para um bebe que ainda está aprendendo a engolir, é bem difícil. Seu leite precisava ser especial. 
Logo começaram as nebulizações duas vezes ao dia. Fisioterapia respiratória e exercícios para aumentar a capacidade respiratória. 
Antes de completar seu primeiro ano de vida passou por mais uma cirurgia para reverter sua ostomia. Ainda assim passamos por mais 
dois internamentos para desobstruir o intestino. É preciso uma eterna vigilância e uso de laxantes para evitar que se repita. Vários 
exames fazem parte da rotina. Internações para uso de antibióticos.  Olga não faz uso de açúcar, tem uma alimentação rica e 
balanceada, porém devido as medicações possivelmente terá diabetes antes de chegar a idade adulta. Pancreatites também são 
previstas, e graves e irreversíveis  problemas no fígado. Transplante de pulmão. São essas as previsões, e é muito difícil não pensar 
nisso sempre. A Conitec apresentou como justificativa para não incorporação, a necessidade da testagem genética. Já temos esse 
exame disponibilizado pelo Grupo Brasileiro de Fibrose Cística, que para Olga aconteceu através do Hospital Universitário, e também 
pelo convenio particular.  Sei que esse medicamento(lumacaftor/ivacaftor), fará grande diferença para saúde dos pacientes com FC e 
para minha neta, eles são moduladores que agem dentro das células corrigindo defeito básico que ocasionam os sintomas. Conheço 
pacientes que já fazem uso deles e que aos poucos vão deixando de precisar dos inúmeros tratamentos/medicamentos, estes  que 
somente remediam, são paliativos somente. Essa é uma doença  progressiva, de graves consequências, que limita bastante, tanto os 
doentes como seus cuidadores/familiares,  e estamos lutando para garantir a vida de nossos amados. Eu sou avó de Olga, e a mãe 
dela, minha filha, tem seus sonhos e desejos de realizações diversas, e que estão atrelados a sua filha, e que ao mesmo tempo são 
negligenciados , pois com tantos cuidados necessários a manutenção da saúde de Olga, ficam em terceiro plano. Isso também é muito 
difícil. Olga é nossa prioridade.  Quantas internações, cirurgias, intervenções laboratoriais, que demandam tempo, desgaste físico e 
emocional, e roubam nossas expectativas, e ainda comprometem orgãos, são necessarias para justificar a disponibilização desse 
medicamento? Pra mim, e para todos que conhecem uma pessoa com FC, essa nova medicação, já utilizada e garantida a população 
de outros países, sendo disponibilizada pra nós, representa um futuro dos sonhos, pois trará saúde e benefícios inúmeros, 
possibilitando VIDA!   A Conitec apresentou como justificativa para não incorporação desta medicação o alto custo.  Quanto vale sua 
vida?  Quanto vale cada vida de paciente com Fibrose Cística?  Quanto vale a vida de Olga?    -Não tem preço!  

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Em comparação aos países de fora, nosso tratamento no Brasil está super atrasado, já devíamos poder usufruir desses 
medicamentos a tempos! Precisamos deles para viver, é de viver que estamos falando!

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Pulmozyme, creon, toby , Positivo: São essenciais para minha qualidade de vida., Negativo: Nenhum

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Por acompanhar caso próximo, vejo o sofrimento da pessoal portadora e seus familiares. Ver o paciente debilitado, 
com tosse, constantemente internado, fazendo o uso de inúmeros medicamentos antibióticos afim de apenas minimizar os 
problemas da doença, é prejudicial a toda uma rede de amigos e parte da sociedade a qual essas pessoas estão inseridas. Todos 
perdem, pois mexe diretamente com o psicológico das pessoas. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, A CONSTITUIÇÃO GARANTE A TODOS OS BRASILEIROS  O DIREITO À VIDA NA SUA AMPLITUDE E A ELA  ASSEGURA 
RECURSOS PARA VIVER COM A MELHOR QUALIDADE POSSÍVEL. EM SENDO ASSIM, NÃO SE PODE NEGAR AOS FPORTADORES DE 
FIBROSE CÍSTICA O ALCANCE AOS MEDICAMENTOS QUE LHE ASSEGURAM, COMPROVADAMENTE, AUMENTAR  O TEMPO DE VIDA 
REDUZINDO-LHES O SOFRIMENTO ATRAVÉS  DE LONGOS E REPETIDOS PERÍOSDOS DE INTERNAÇÃO E NÃO RARO DEPENDEREM 
EXCLUSIVAMENTE DE TRANSPLANTES PULMONARES.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: LUMACAFTOR/IVACAFTOR TODOS OBTIDOS JUDICIALMENTE, Positivo: AUMENTARAM A 
CAPACIDADE PULMONAR DO PACIENTE QUE JÁ SE ENCPNTRAA NA FILA DE TRANSPLANTE. EVITOU AS FREQUENTES INTERNAÇÕES O 
QUE REDUZIU TAMBÉM OS CUSTOS HOSPITALARES, Negativo: DESCONHEÇO EFEITOS NEGATIVOS, POIS OS LEVES SINTOMAS ATÉ A 
ADAPTAÇÃO NÃO PODEM SEER CONSIDERADOS COM ESTA DENOMINAÇÃO

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: PANCREATINA, POLIVITAMÍNICO DEKAS , ANTBIÓTICOS, NEBULIZAÇÕES, ETC, Positivo: 
TODOS AJUDAM A MELHORAR O FUNCIONAMENTO DOS ÓRGAOS RESPIRATÓRIOS E DIGESTIVOS, COMO AJUDAM NO CRESCIMENTO, 
Negativo: O USO FREQUENTE DE ANTIBIÓTIOCOS VENOSOS E ORAIS PODEM CAUSAR VÔMITOS E DIARREIAS, CULMINADO NO 
CONTROLE ATRAVÉS DE ENZIMAS QUE POR SUA VEZ PODEM CAUSAR CONSTIPAÇÃO.
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31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pesquisando sobre o caso, pude tirar como conclusão de que o medicamento é importantíssimo para uma GRANDE 
melhora na qualidade de vida dos pacientes. Seus resultados benéficos são inúmeras vezes melhor que seus possíveis efeitos 
colaterais, apresentados em alguns casos.Argumentar que o custo para a União é alto, é injustificável, visto que todos temos direito a 
saúde. E, se a União alega alto custo, como que as famílias vão arcar?

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Necessário remédio no SUS para que nossos amigos e familiares vivam mais e melhor. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação é importante para evitar a progressão da doença e dar qualidade de vida aos portadores de fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a viver com melhor condição. Melhorar as funções do organismo. Aumentar a expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Somente quem tem alguém em casa com fibrose cistica sabe o quão é importante este remédio, dando a chance de 
poder ter mais esperanças, de poder te -los  em nossas vidas por mais e mais tempos... &#10084;

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: IvacaftorDornase alfaTobramicina inalatoriaEnzimas pancreáticas , Positivo: Boa evolução 
clínica , Negativo: Nada a relatar 

Clique aqui

Relatório 
ORKAMBI

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um medicamento que irá melhorar a qualidade de vida dos pacientes, como ocorre em outros países.

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Pacientes com fibrose cística como eu precisam dessa medicação e isso deveria importar mais do que o preço.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Azitromicina, Omeprazol, enzimas digestivas, alfadornase,  tobramicina, cálcio e outros., Positivo: Essas 
medicações me mantém vivo. , Negativo: Apesar das enzimas, ainda sinto muito desconforto abdominal. 

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Várias crianças precisam do tratamento, mais não tem condições de pagar pelo remédio.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É necessário o medicamento pra não avançar a doença

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, já foram aprovados pela FDA (agência de aprovação de medicamentos dos Estados Unidos) e até mesmo aqui no Brasil 
pela ANVISA, e vem sendo usado em outros países com bons resultados

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Acho totalmente injusto ver o sofrimento de famílias devido seus entes queridos sofrerem por uma doença crônica, 
sendo que há medicamentos no mundo capazes de melhorar consideravelmente a qualidade de vida do portador da doença.Se em 
outros países tal medicamento já é usado, demonstrando resultados significativos, porque em nossa país isso não pode ser possível?O 
direito a vida e a saúde, é um direito constitucional.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: O medicamento em questão, Orkambi (Lumacaftor/ Ivacaftor), Positivo: Melhora 
considerável na capacidade pulmonar dos pacientes, principal problema da doença., Negativo: Segundo bibliografias, diarreia e 
náusea durante o período de adaptação.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Solução Hipersalina, polivitamínico Dekas, Positivo: Pancreatina - 
equilibra a absorção dos nutrientes dos alimentos, ajudando no ganho de peso;Solução Hipersalina - diminui a espessura do muco, 
pulmonar;Polivitamínico Dekas - Absorção das vitaminas A,D,E,K, Negativo: Exceto a Pancreatina, são medicamentos paliativos. 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, as pessoas com esta doenca precisao do remedio e de anteção

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sem a medicação acima citada os pacientes com Fibrose cística tem a perspectiva de vida reduzida, sendo que sua 
eficácia na redução da progressão da doença é comprovada há anos nos países onde a medicação é utilizada. Na Constituição 
Brasileira a saúde é direito de todo cidadão! Por que alguém com Fibrose cística não o teria? Toda vida importa!!! Uma vida não tem 
preço!!! Não queremos mais ver pais sofrendo por ver seus filhos em hospital tantas vezes, sendo que isso pode ser evitado com a 
ajuda do Estado, ou os perdendo precocemente por causa da doença!

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pois sou a favor da vida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque essa medicação pode salvar muitas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento já é aprovado pela europa e EUA. A Anivisa também já aprovou então o SUS deveria incorpora-lo

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento é extremamente importante para interromper a progressão da doença, garantindo qualidade de vida 
aos pacientes por muitos anos. O DIREITO A VIDA É A SAÚDE ESTÃO NA INSTITUIÇÃO. Os pacientes precisam MUITO desta medicação.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, OS PORTADORES DE FIBROSE CISTICA DEPENDEM DESTAS MEDICAÇÕES PARA VIVEREM MELHOR E MAIS TEMPO. ESTA 
DOENÇA É DEGENERATIVA, TODO TRATAMENTO QUE EXISTE HOJE NÃO É SUFICIENTE.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: PULMOZINE, DEKAS, URSACOL, SUPLEMENTO, ENZIMAS DIGESTIVAS, Positivo: 
PULMOZINE - MELHORA DO PULMÃODEKAS - MELHORA NO PESO URSACOL - DOENÇA NO FÍGADO ESTACIONOUSUPLEMENTO - 
MELHORA DE TODO O ORGANISMOENZIMAS - MELHORA NA DIÁRREIA, GANHO DE PESO, MELHORA DO DESEMPENHO NAS 
ATIVIDADES BÁSICAS DO DIA A DIA., Negativo: NÃO TENHO PONTOS NEGATIVOS, APENAS POSITIVOS.
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esta doença é grave, sabemos que hoje ainda não tem cura, porém há medicação para tratar os sintomas ou seja o 
gene defeituoso. Sendo essa medicação Orkambi, é para isso tratar o gene defeituoso. Sabendo também que o SUS não tem esta 
medicação ou nenhuma semelhante para o tratamento discordo totalmente da recomendação preliminar da Conitec, pois vidas de 
crianças importam sim, não interessando o valor do remédio que podem lhes ajudar, se tem esta possibilidade, deve ser feita para 
uma melhor qualidade de vida e também da saúde.Sabendo que esta doença é genética, a liberação desta medicação, é a esperança 
de uma melhor qualidade de vida para uma criança e sua família, que passam por dias muito difíceis quando é necessário fazer 
cirurgias, dias de hospital e sofrimento para ambos.Por fim, é inaceitável perder a vida para uma doença que é tratável e está sendo 
negado o tratamento pelo alto custo.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se uso em outros países foi aprovado e isso representa aumento de expectativa de vida devia ter sido aprovado 
também no Brasil

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é a única esperança que temos para que os pacientes portadores de Fibrose Cística tenha uma vida 
normal. Hoje temos disponíveis apenas medicações paliativas que não impedem o avanço da doença, é muito triste ver nossos entes 
queridos sofrendo com uma doença que poderia ser controlada com esse medicamento. Hoje meu esposo se encontra na fila do 
transplante pulmonar se há algum tempo atrás existisse esse medicamento hoje ele poderia  estar bem.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozime, Tobramicina,  Solução hipertônica, Seretide, Aerolin, suplemento 
nutricional  fisioterapia respiratória., Positivo: Pulmozime: Deixa a secreção liquida facilitando a expectoraçãoTobramicina: Utilizado 
para controle de infecção pulmonarSeretide e Aerolin: Bombinhas para controle da falta de arSuplemento Nutricional: Auxilia no 
ganho de pesoFisioterapia respiratória: É utilizada para a retirada de secreção evitando que se acumule , Negativo: Essas medicações 
consomem todo o  tempo do paciente, passam o dia tendo que tomar longas inalações, e algumas delas nos causam muita falta de ar. 
Além disso precisamos de aparelho de nebulização potentes pois ficam várias horas ligado com as medicações que são difíceis de 
evaporar e muitos deles não aguentam e para de funcionar. 

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque pode ajudar muitas a salvar vidas. 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida aos pacientes e 
muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na constituição.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tenho como lema a VIDA.Não vejo como justificável o valor do custo pela União. Como cidadão, pagamos impostos, os 
quais temos o objetivo mínimo de vê-los direcionados para a Saúde.Como interessado no caso, amigo se pai de família o qual o filho é 
portador da doença, dói ver essa família não podendo ter uma vida com seu fluxo natural, tendo que escolher lugares de onde ir, 
algumas vezes se privando de convivência social, visto que uma simples gripe para nós, pode se tornar um risco de vida para o filho.O 
uso do medicamento, já disponível para pacientes em outros países, trás grandes benefícios para os portadores da doença. Muito 
maiores que os efeitos colaterais.Que a Conitec seja justa com o direito a Vida dos cidadãos.  

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cistica é uma doença que leva crianças a estarem sempre em hospitais, terem que ser submetidas a váris 
tratamentos, passam mal com frequência, tem tosse cronica, sinusite e pneumonia, além de ter que ter uma dieta rica em calorias.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Fostair, Omega 3, Pancreatina, Positivo: Fostair: auxilia no tratatamento de dificuldade 
de respirar, liberar as vias aéreasOmega 3: Auxilia na desinflçamaçao do intestino e também absorve a gordura do sistema 
digestivoPancreatina: Auxilia bo sistema digestsivo, quando a criança se alimenta, ajuda a comida a passar pelo intestino, Negativo: 
Fostair: Enfraquecimento da voz, herpesOmega 3: deixa o sangue mais raloPancreatina: Diarreia, vômito, Nausea A medicação usada 
atualmente, trata o sintoma da doença, mas a doença continua avançando.

Clique aqui

Laudo Livia  
Rossi 

Arrivabene

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero mais qualidade de vida para o Tiago

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Garantir qualidade de vida ao brasileiro é assegurado pela Constiutição Federal. A fibrose cística é uma doença 
genética, progressiva que comumente leva o paciente á frequentes internações com longos dias de tratamentos hospitalares. Sua 
qualidade de vida fica reduzida, pois na maioria das vezes, dependem de equipamentos anexados ao próprio corpo para lhes 
garantirem  capacidade pulmonar adequada enquanto aguardam pelo transplante.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: O medicamentos citados nesta Consuta, cujos pacients adquiriram o direito de uso através 
de ação judicial, Positivo: É notória a diminuição dos sofrimentos por que vinha passando no que tange a proceidmentos  em casa e 
sobretudo hospitalares. Nete caso, cabe ressaltar que os cusos baixaram significativamente para a família e o estado, o que por si só 
já é motivo para incorporação  dos mediamentos ao SUS, Negativo: Não vejo como negativo, as leves reações que podem estar 
sujeitos no peeríodo de adaptação, pois passado este mmento os sintomas desaparecem.

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Pancreatina, polivitamínio dekas, nebulizações, antibiótios, etc., Positivo: Positivamente 
vimos a qualidade de vida que se permite ao paciente através dos medicamentos citados. Diminuem os riscos de internações e lhes 
asseguram melhor crescimento., Negativo: O ecesso de antibóticos intravenosos e oral a que ficam sujeitos, podem provocar 
diarreias e voômitos que devem ser controlados com o aumento de enzimas e estes por sua vez, podem resultar em constipação 
intestinal, lenado a um novo problema.

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É inaceitável um remédio de tamanha importância  não ser distribuído/ oferecido para pacientes com fibrose cística. 
Esse remédio deve ser incorporado e oferecido aos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, -

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, O medicamento é o único disponível no momento que realmente trata a doença. Não temos outra opção, tudo que 
tomamos hoje são paliativos (em sua maioria antibióticos). A nossa sobrevivência necessita da aprovação da medicação 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Há pacientes que precisam deste medicamento.

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença incurável e somente tratável, mesmo assim imprevisível. Os medicamentos e tratamento 
serão de grande benefício aos pacientes de diversas mutações da fibrose cística, alcançando pacientes de diferentes rendas e dando a 
mesma oportunidade para todos de aumentar sua qualidade de vida. Além de ser um direito de todo cidadão ter recursos que 
facilitem e melhorem o seu tratamento. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Porque há muitas pessoas, como o Pedro, que precisam desses medicamentos

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Com evidências notáveis acontecendo em outros países é inadimissivel irem contra nossa constituição, negando o 
direito a vida, em um País onde os impostos são os mais altos.Até nas redes sociais encontramos inumeros relatos, todo uma classe 
cientifica envolvida, apenas defendendo a vida, buscando a oportunidade de viver e dignidade por dias menos sofridos, já que dias 
em hospitais são tão comuns a nossos filhos.Até mesmo pessoas vendedndo tudo o que tem e indo morar em outros países, só para 
tratar seus filhos adequadamente, chega ser desumano o que o Brasil nos proporciona, pais e pacientes sofrendo sem perspectivas 
favoraveis em um País enorme e rico.

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois esse medicamento é único ele age na causa da fibrose cística que é a proteína defeituosa CFTR, tudo o 
que temos hoje no SUS trata apenas os sintomas da fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Creon, pulmozyme,MVW,, tobramicina e suor fisiologico, Positivo: Creon são enzimas pancreáticas que 
ajudam com eles absorvam as gorduras e proteínas dos alimentosPulmozyme quebra em pequenas partículas o muco espesso que 
eles tem nos pulmões MVW polivitainico para suprir a deficiência de vitaminas Soro fisiologico usado para inalação para ajudar a 
fluidificar as secreções das vias aéreastobramicina antibiotico para tratar bacteria como a pseodomonas muito comum em pacientes 
com fibrose cística que causa infecções pulmonares., Negativo: nenhum

Clique aqui
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31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou Nutricionista da Associação Carioca de Assistência a Mucoviscidose -  ACAM RJ. Trabalho com a Fibrose Cística há 
10 anos, vejo no meu dia a dia de trabalho o olhar reflexivo de cada família pela incerteza no futuro dos seus entes queridos. Durante 
minha jornada acompanhando os pacientes do RJ, infelizmente perdemos 73 vidas, 73 famílias que ficaram dilaceradas, 73 pessoas 
que não tiveram a chance de conhecer e/ou utilizar essas novas medicações, que com toda certeza poderiam mudar esse cenário e o 
destino dessas pessoas. Por outro lado acompanho pacientes que já fazem o uso dessas medicações e a notória e rápida melhora no 
quadro clínico e qualidade de vida deles. E hoje, pelos quase 300 associados na ACAM RJ que lutamos pela incorporação desses 
medicamentos, para que todos tenham o mesmo direito. Toda vida importa, nenhuma vida tem preço.  

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: lumacaftor/ivacaftor, Positivo: Melhora no quadro Clínico e na Qualidade de 
Vida.Aumento da função pulmonar e no ganho de peso., Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Enzima Pancreática; AlfaDornase; Broncodilatador; Cloreto de Sódio 20%; Polivitamínico; 
Tobramicina; Suplementos Alimentares Hipercalóricos, Positivo: Esses medicamentos e suplementos melhoram os sintomas., 
Negativo: Esses medicamentos embora tenham efeito positivo não estabilizam a doença.

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A medicação se faz necessária na ajuda, por isso discordo totalmente com a CONITEC pois essa medicação trata a 
doença especificamente, agindo diretamente na célula. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Orkambi (ivacaftor + lumacaftor), Positivo: Aumento do índice de massa corporal (IMC); 
Redução do número de exacerbações pulmonares; Redução nos níveis de suor através do teste do suor; estabilização da função 
pulmonar, Negativo: -

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, FIBROSE CÍSTICA É UMA DOENÇA GENÉTICA, PROGRESSIVA E QUE RESTRINGE MUITO A QUALIDADE DE VIDA DO 
PORTADOR E O LEVA A CONSTANTES E LONGAS INTERNAÇÕES HOSPITALARES. DIREITO Á VIDA COM QUALIDADE E SEM TEMPO 
DELIMITADO ESTÁ ASSEGURADO PELA CONSTITUIÇÃO FEDERAL E NOS GARANTE POR ELA LUTAR

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orcambi e kalideco, Positivo: TENHO AMIGOS QUE CONEGUIRAM ATRAVÉS DE AÇÃO 
JUDICIAL E LOGO AO INCIIAR  USO DO MEDIAMNETO EM QUESTÃO, VIU SEU FILHO MELHORAR SENSIVELMENTE NO QUE DIZ 
RESPEITO À CAPACIDADE PULMONAR E O RISCO DE FAZER TRANSPLANTE ESTA DESAPARECENDO., Negativo: Não relatam nada de 
negativo.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CREON, DEKAS, INALAÇÕES, ANTIBIÓTICOS, ETC, Positivo: ESTES MEDICAMENTOS, SEM 
DÚVIDA AJUDAM A MANTER O PACIENTE EM MELHORES CONDIÇÕES, MAS NADA IGUAL AOS QUE ESTÃO INSERIDOS NESTA 
PESQUISA, Negativo: Tudo o que e em excesso traz efeito colateral e antibiótiocos são os principais. 
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois é um remédio muito importante para um monte de pessoas que não tem condições financeiras para comprar por 
conta própria 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo totalmente, pois a referida medicação é extremamente importante no tratamento de uma doença genética, 
que afeta desde o nascimento. Com essa medicação, a criança ou o paciente poderá ter uma sobrevida maior ou até a cura para 
fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos desse medicamento pois ele age na causa da fibrose cística e não nos sintomas como tem sido feito nos 
últimos anos. vejo como é árdua o tratamento da minha neta de apenas 9 meses, tudo que ela faz e mesmo assim não evita infecções 
e internações. é um direto de todos a saude e a vida!Vidas não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O direito a saúde está previsto na constituição e as pessoas que precisam lidar com a fibrose cística precisam contar 
com isso

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Discordo. Desde que fui diagnosticado ouvi diversas coisas , dentre elas , que seria difícil viver uma vida normal, não 
poderia brincar quando criança, não poderia ir a praia e nem fazer exercício físicos. Ao longo do tempo, o tratamento foi avançando e 
a situação de cada paciente foi mudando em muitos lugares podemos ver o avanço do tratamento em muitas doenças e na fibrose 
cística não é diferente. Pacientes de fibrose cística em sua maioria são atendidos pelo SUS desde a atenção primária até uma 
internação caso necessária , isso prova que não são pacientes que possuem grandes posses e que não poderiam arcar com os custos 
de uma medicação tão cara. Outro ponto a ser levado em conta é que muitos pais e mães deixam seus trabalhos para atender a 
demanda dos tratamentos de seus filhos. A presença de medicamentos como esse em consulta pode levar a vida de pacientes adultos 
e crianças a uma vida normal e é isso que pedimos. Pedimos qualidade de vida, pedimos saúde de qualidade, pedimos a chance de ter 
a vida como de qualquer outro ser humano. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Faço uso de creon que são as enzimas pancreáticas , faço também o uso de ursacol que ajuda na 
digestão de gorduras para não sobrecarregar o figado, uso as inalações com pulmozyme que ajuda na manutenção da função 
pulmonar e tobramicina ou colistimetato que são antibióticos de uso continuo. Alem de outras medicações que nao são fornecidas 
pelo SUS e que muitas vezes ficamos sem por nao termos dinheiro., Positivo: Enzimas pancreáticas: São usadas para absorção de 
lipídios e proteínas ingeridos através da alimentação. Ursacol: Ajuda na digestão de gorduras pra não sobrecarregar o fígado e a 
vesícula biliar.Pulmosyme: É usado para manter a capacidade pulmonar e ajuda na diluição da secreção produzida pelo pulmão. 
Tobramicina ou Colistin: Antibiótico usado para pacientes colonizados por bactérias comuns a fibrose cística. , Negativo: Em nenhum 
dos medicamentos usados por mim houve efeitos colaterais.

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É necessário a liberação do lumacaftor e do ivacaftor

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um equívoco rechaçar a adoção do medicamento (insira o nome) tão somente com fundamento no seu alto custo. 
Isso porque a Constituição estabelece, no artigo 196, que a saúde é um dever do Estado e direito de todos, de tal maneira que 
sobrepor limitações orçamentárias a um direito fundamental, universal e gratuito, viola as disposições constitucionais e impede a 
construção do verdadeiro Estado de bem-estar social que o Brasil pretende ser. É claro que sempre é necessário analisar políticas 
públicas do ponto de vista de capacidade e proporcionalidade, mas mesmo que se tenha em vista tais critérios mais pragmáticos a 
decisão ainda é valida: embora o custo individual de fato seja considerável, a quantidade de destinatários em si é relativamente 
pequena, considerando a razoável raridade da doença, e toda a sociedade brasileira se beneficia pela valorização da vida como um 
dos pilares do Estado brasileiro.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Medicação importante para melhorar qualidade de vida dos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, independente do preço todas pessoas tem o direito a vida e a receber a medicação.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lumacaftor/ ivacafor, Positivo: Um primo melhorou a capacidade pulmonar e ganhou 
peso, enquanto minha prima continua a espera tendo muita exacerbações.  Hoje ele o Marquinho está com o pulmão melhor que o 
dela a  Clara, sendo que ele era bem mais doente., Negativo: nao ha

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, -

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os estudos apresentados pela CONITEC sobre o medicamento lumacftor/ivacaftor foram ineficientes e não cobriram os 
estudos científicos internacionais mais recentes, os quais comprovam firmemente os ganhos obtidos pelos pacientes portadores de 
fibrose cística com o uso do ORKAMBI (lumacftor/ivacaftor). Contradizendo o trazido pela CONITEC, de que o lumacftor/ivacaftor não 
trará benefícios expressivos aos pacientes, destaco que os moduladores de CFTR são medicamentos capazes de entrar na célula e 
corrigir seu funcionamento, fazendo com que as secreções sejam normalizadas, ou seja, mais fluídas. Com isso, com o uso do 
lumacftor/ivacaftor, a Fibrose Cística INTERROMPE SUA PIORA e o quadro geral de saúde do paciente pode ser preservado, mantendo 
sua qualidade de vida e sua possibilidade de construir seu futuro normalmente. NENHUM outro medicamento ou combinação de 
medicamentos consegue interromper a piora da doença, apenas lumacftor/ivacaftor conseguiu este resultado. Em todos os países 
onde esta medicação está em uso, é inquestionável sua eficiência no controle da doença e garantia de muitos anos de vida, com 
qualidade para todos os pacientes elegíveis. Além disso, a legislação brasileira GARANTE DIREITO À VIDA E À SAÚDE. Viabilizar o 
acesso ao Lumacaftor/ivacaftor é respeitar o direito à vida dos brasileiros que tiveram a infelicidade de nascer com esta doença 
rara.O medicamento Lumacaftor/ivacaftor, demonstrou nos estudos clínicos, ser capaz de melhorar a função pulmonar, reduzir o 
número de exacerbações e reduzir a perda funcional pulmonar destes pacientes. Além disso, foi comprovado efeito positivo no 
aumento de IMC (Índice de Massa Corporal), ou seja, melhora nutricional; redução do número de exacerbações e consequentemente 
redução do número de hospitalizações. Trata-se de desfechos clínicos EXTREMAMENTE IMPORTANTES QUE ESTÃO RELACIONADOS 
AO AUMENTO DE VIDA. ESTE MEDICAMENTO AGE DIRETAMENTE NO MAU FUNCIONAMENTO DA CÉLULA DEVIDO À ALTERAÇÃO 
GENÉTICA DO PACIENTE, permitindo que a proteína deficiente funcione de forma adequada e sua função volte a ser desempenhada 
de maneira efetiva.Outra contraposição ao afirmado pela CONITEC é que este conselho argumentou que o Lumacaftor/ivacaftor não 
fazia o paciente melhorar, onde, ao analisar a FEV1, foi detectada apenas uma pequena melhora de 2 pontos percentuais. No 
entanto, ao se analisar uma doença genética, crônica e degenerativa, temos que levar em conta o progresso da doença acumulada ao 
ƭƻƴƎƻ Řƻǎ ŀƴƻǎ Ŝ ƻ άǎƛƳǇƭŜǎέ ŜŦŜƛǘƻ ŘŜ ŦŀȊŜǊ ƻ ǇŀŎƛŜƴǘŜ ǇŀǊŀǊ ŘŜ ǇƛƻǊŀǊ ǊŜŦƭŜǘŜ ŜƳ ǳƳ ƎǊŀƴŘŜ ƎŀƴƘƻ ŀƻ ƭƻƴƎƻ Řƻ ǘŜƳǇƻΦ !ƻ ŀƴŀƭƛǎŀǊ 
os dados de perda de função pulmonar (ano a ano), apresentados no relatório da CONITEC, e fazendo o acumulado, vemos que O 
PACIENTE QUE INICIA O TRATAMENTO COM LUMACAFTOR/IVACAFTOR + TRATAMENTO PADRÃO, CONSEGUE CHEGAR A 12 ANOS 
COM UMA PERDA DE 1,2% DA FUNÇÃO PULMONAR, ENQUANTO O PACIENTE APENAS COM TRATAMENTO PADRÃO TEM UMA PERDA 
ACUMULADA DE 12,92% DA FUNÇÃO PULMONAR!! Com o acima afirmado, conclui-se que, ao se iniciar a intervenção com 
Lumacaftor/ivacaftor + Tratamento Padrão aos 6 anos de idade, será proporcionado ao paciente CHEGAR AOS 25 ANOS DE IDADE 
COM 85% DE FUNÇÃO PULMONAR! Parâmetro este considerado dentro da normalidade! O que é bem diferente da realidade atual 
onde o paciente na média nem chega a 25 anos de idade (conforme dados óbitos APAM).No estudo apresentado, constata-se que foi 
analisado prioritariamente a questão orçamentária para inclusão do medicamento ao SUS e, ainda dentro desta visão financeira, não 
foram acolhidos os ganhos econômicos para toda a sociedade no tocante ao se proporcionar uma vida ativa economicamente aos 
pacientes, além do que, foram usados parâmetros errôneos para elaboração da análise feita pela CONITEC, uma vez que, o dado de 
expectativa de vida no Brasil, conforme apresentado no relatório da CONITEC, tem uma condicionante que é o paciente ter passado 
dos 6 anos de idade. Contudo, sabemos que rotineiramente perdemos um grande número de pacientes ainda muito jovens, 
enquanto nos outros países essa realidade é outra. Então, ao aplicar esse condicionante, a mediana aumenta de maneira 
desproporcional fazendo com que a mesma fique demasiadamente elevada. Como a análise se baseia no ganho incremental, ou seja, 
a sobrevida em anos com o Lumacaftor/ivacaftor + Tratamento Padrão menos a sobrevida em anos do Tratamento Padrão, ao 
partirmos de uma mediana de sobrevida prevista no modelo de 35,67 anos com o Tratamento Padrão, fazemos com que a extensão 
mediana da vida de 5,43 anos fique achatada.Portanto, a análise da CONITEC deve ser ajustada para a realidade brasileira, usando a 
idade média de óbito dos pacientes como o dado para a sobrevida média de um paciente com fibrose com Tratamento Padrão. 
Temos que hoje essa idade é de 21,35 anos, restando evidente a distorção provocada pelo condicionamento de só usar dados de 
pacientes que passaram dos 6 anos no cálculo de sobrevida do tratamento padrão. Outro dado que reforça essa hipótese da 
sobrevida prevista, é a constatação de que apenas 28,9% dos pacientes no Brasil tem mais de 18 anos e que a média de idade dos 
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mesmos é de 14,58 anos (dados REBRAFC 2017).  Imprescindível destacar também o retrocesso da CONITEC ao analisar e tentar impor 
um valor à vida humana. É inadmissível que um governo, com uma constituição que imponha a saúde como um dos direitos 
fundamentais de seus cidadãos, precifique o custo de uma vida, sendo que a tecnologia e a medicina proporcionam o devido 
tratamento à doença. Temos que, com tecnologia desses medicamentos atuando na BASE da fibrose Cística, e não apenas em suas 
ŎƻƴǎŜǉǳşƴŎƛŀǎ ς ŎƻƳƻ Ş ƻ Ŏŀǎƻ Řƻǎ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ Ŝ ǘǊŀǘŀƳŜƴǘƻǎ ǊŜŎŜōƛŘƻǎ ƘƻƧŜ ǇƻǊ ŜǎǎŜǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΣ ǘŜƳπǎŜ ǳƳ ŀǳƳŜƴǘƻ ŘŜ ǉǳŀǎŜ 
VINTE ANOS na expectativa de vida daqueles que tem FC!! Defendo aqui a inclusão do lumacftor/ivacaftor, não apenas como cidadã 
que defende o direito à vida, mas também como MÃE de uma menina de 02 anos, portadora de fibrose cística, uma menina linda, 
cheia de energia, inteligente, esperta e cheia de sonhos para realizar! Minha filha aos 04 meses de idade (todos eles passados em 
uma UTI desde o seu nascimento), passou por 03 cirurgias ANTES DE PODER VIR PARA CASA! Teve vários quadros de atelectasia, 
pneumonia, desnutrição EXTREMA e, mesmo com todo o orçamento dispendido em seu tratamento, com todos os procedimentos em 
risco de vida, ela mantêm diariamente uma rotina militarista de tratamentos respiratórios, dieta hipercalórica, uso de enzimas 
pancreáticas, ciclos de antibióticos, exames frequentes e, com tudo isso, com toda essa rotina cansativa, ainda assim não tem uma 
expectativa de que a degeneração que a Fibrose Cística causa PARE ou REGRIDA! E o lumacftor/ivacaftor FAZ ISSO!!Como é doloroso 
para um pai, uma mãe e demais familiares, olhar para essa criança e SABER que no mercado farmacêutico EXISTE UM MEDICAMENTO 
QUE AGE NA BASE DA DOENÇA, que na maioria dos casos, CORRIGE A CÉLULA DEFEITUOSA, que irá DAR MUITOS ANOS DE VIDA E DE 
QUALIDADE na vida dessa criança, mas que esse medicamento depende da análise fria e ineficiente, feita com base em estudos 
incompletos e tendenciosos!!Aqui, CLAMO POR JUSTIÇA, CLAMO PELA VIDA DA MINHA FILHA E DOS DEMAIS PORTADORES DE 
CL.wh{9 /L{¢L/!Η /[!ah t9[! Lb/hwthw!4%h 5h [¦a!/!C¢hwκL±!/!C¢hw !h {L{¢9a! ¨bL/h 59 {!¦59 ς {¦{Η9[9{ a9w9/9a 
VIVER!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreaticas, Complexo vitamínico D.E.K.A, alfadornase, tobramicina, bactrin, 
inalação hipertônica, Fórmulas hipercalóricas, broncodilatadores e Pó para Estomia, Positivo: Enzimas pancreáticas: auxiliam o 
organismo a absorver os nutrientes dos alimentos. Auxiliando no ganho de peso do paciente.Complexo vitamínico D.E.K.A: reposição 
de vitaminas que são deficientes nos pacientes de fibrose císticaalfadornase: Auxilia a diluir e mobilizar as secreções 
pulmonarestobramicina e bactrin (antibioticos no geral): atuam combatendo às infecções causadas por bactérias comuns na 
FC.inalação hipertônica: Auxilia a diluir e mobilizar as secreções pulmonaresFórmulas hipercalóricas: auxilia no ganho de peso dos 
pacientesbroncodilatadores: auxiliam no tratamento de desobstrução dos pulmõesPó para Estomia: auxilia protegendo a camada 
superficial da pele nas fissuras sofridas pelos estomizados., Negativo: Enzimas pancreáticas: não garante a absorção total dos 
nutrientes, onde o paciente ainda assim precisa de uma dieta hipercalórica.tobramicina e bactrin (antibioticos no geral): com o uso 
frequente, destroem a imunidade do sistema humano e perdem seu efeito via oral com o passar do tempo. Havendo a necessidade 
de internações recorrentes, tratamentos intravenosos e grande desenvolvimento de infecções. 

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos são importas para interromper a progressão da doença, a qual muitas pessoas sem ele irão piorar,  
o direito a vida e a saúde estão na constituiçao.

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Sou enfermeira e irmã de um adolescente com fibrose cística. Desde pequeno vejo o sofrimento dele e dos meus pais 
com essa doença, não é fácil para quem tem fibrose cística conviver com essa doença, são várias internações anuais, vários  
tratamentos com antibióticos fortes que na maioria das vezes só camuflam os sintomas, porque de tanto tomar esses antibióticos eles 
criam resistência, essa doença não tem cura e com o passar dos anos ela vai ficando cada vez mais difícil de controlar. Esse 
medicamento promete uma esperança de melhora, em outros países o resultado é satisfatório, a melhora é significativa! Todo 
brasileiro tem direito à saúde, porque só esses pacientes não tem? 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E necessário que essa medicação seja liberada

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O sofrimento na constante busca por uma vida com mais qualidade é o principal motivo e objetivo doa paciente e os 
que estão ao seu redoros estudos mostram muita eficácia à doença e em se tratando de expectativa de vida; sempre há uma maneira 
de contribuir para que se efetive.Com essa medicação a porcentagem da expectativa de vida terá tbem um novo meio de economizar 
no tratamento pois as internações diminuíram

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Idependente do preço todos o direito a vida e a receber a medicação.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: lumacaftor/ ivacafor, Positivo: Um primo melhorou a capacidade pulmonar e ganhou 
peso, enquanto minha prima continua a espera tendo muita exacerbações.  Hoje ele o Marquinho está com o pulmão melhor que o 
dela a  Clara, sendo que ele era bem mais doente., Negativo: nao ha

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque irá contribuir p a melhoria da condição de vida de muitos pacientes portadores da doença e quem sabe a cura 
De alguns.

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Prezados,Nós dois anos que tenho cuidado da minha filha com FC tenho visto medicamentos que podem trazer 
benefícios imediatos a qualidade de vida dos pacientes com a patologia. A ciência não pode descartar nenhuma medicação que tenha 
o viés de trazer qualidade de vida aos portadores de FC. Se os dois medicamentos segundo a Conitec não possuem ação positiva no 
tratamento, porque são usados nós EUA? Não se pode levar em consideração apenas valores de tratamentos, somos pessoas e não 
prontuários! Peço a reconsideração da posição desse Conselho para que aceite a introdução dos medicamentos para reduzir 
internações, contaminação por bactérias e muito sofrimento das famílias que cuidam dos seus entes tão caros a eles. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Solução Salina, Colistimetato, Salbutamol, enzimas pancreáticas., Positivo: Solução 
Salina: fluidificação das secreçõesColistimetato: erradicação de bactérias peseudomonasSalbutamol: dilatação dos brônquios para 
ajudar na fisioterapia respiratóriaEnzimas pancreáticas: absorção dos alimentos para ganho de peso, Negativo: As enzimas 
pancreáticas podem "prender o intestino" se usadas em demasia e com pouco alimento. 

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, porque essa doenca e grave,e hj so existe medicacao para tratar os sintomas. Essa medicação serve para tratar o gene 
defeituoso. No sus nãotem nenhuma medicaçao parecida com o efeito do orkambi

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Vidas podem ser salvas com essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho tem Fibrose Cística, ele precisa dessa medicação para continuar a viver sem oxigênio, ela já está com algumas 
bronquiectasias, tosse o dia inteiro. usa vários antibióticos durante o mês, acredito que se incorporasse essa medicação no SUS teria 
uma melhor qualidade de vida, pois diminuiria as infecções no pulmão, com isso evitaria a ingestão de vários antibióticos e 
internações hospitalares.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida dos meus primos não tem preço, aliás a vida de todo ser humano não tem preço. Mesmo eles tendo todos os 
diagnósticos da doença os privam de ter acesso ao remédio que pode melhorar muito sua qualidade de vida. O mínimo é um ser 
humano com problemas de saúde é ter acesso aos seus medicamentos necessários! A doença não espera, ela se manifesta todos os 
dias e mostra sua força enquanto eles se sentem fracos e esquecidos. É inaceitável que os cientistas tenham se dedicado, estudado e 
descoberto medicações que tem efeito sobre a causa e não somente para amenizar os sintomas e os fibrosisticos mesmo 
comprovando a compatibilidade genética e eficácia da medicação precisem esperar tanto!

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quero que essa medicação seja incorporada pois trata-se de um modulador que atual na causa do problema em 
portadores de FC e não apenas nos sintomas. Tenho que discordar da Conitec porque esstamos falando de uma das primeiras de 
muitas drogas revolucionárias que virão no futuro. Milhares de pessoas tem essa mutação no Brasil e serão amplamente beneficiadas.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Garantir ao portador da fibrose cística uma vida melhor e mais duradora, evitando-se cirurgias, internações , 
transplantes, etc, é o que assegura a Constituição Federal. Essa doença é genética e a progressão contínua limita o tempo de vida que 
pode ser alongado com os medicamentos em questão.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: O que conheço é através de pais de um menno de fibra que usa o medicamento 
conseguido por decisão judicial, Positivo: A partir do momento em que passou a usar o medicamento, sua capacidade respiratória 
aumentos em 80% e o mesmo saiu da fila de transplante, Negativo: Não foram relatados

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, dekas, antibióticos, muitas inalações, fisioterapis,etc, Positivo: Todos os 
procedimentos  e remédios utilizados ajudam a amenizar o sofrimento do paciente do pais, Negativo: O tempo que se dedica às 
inalações, o antibiótico em grande quantidade tem efeito colateral como vômitos e diarreias

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos os medicamentos disponíveis hoje são paliativos, somente amenizam os sintomas causados pela fibrose cística. 
Esse medicamento em questão (lumacaftor/ivacaftor) atua diretamente na parte genética do paciente portador da doença, 
melhorando significativamente a vida do paciente e lhe proporcionando um futuro mais promissor.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Salvem o Tiago

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo criança/adolescente tem direito a saúde. Concordo do Governo fornecer a medicação pertinente para melhora do 
quadro e expectativa de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conheço uma criança que sofre de fibrose pulmonar que respondeu muito satisfatoriamente a este medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Qual o nosso bem maior? A vida.É por ela que hoje lutamos aos nos posicionar a favor de que o estado, mantido 
atráves de nosso impostos - impostos dos cidadães brasileiros - por meio do SUS - proporcione por meio dos fibrocísticos o direito de 
fazerem o uso de novas tecnologias para a preservação de suas vidas.Entendemos que o governo não pode se furtar em cumprir com 
o seu dever, expresso na constituição brasileira: "... Garantindo-se aos brasileiros... a" inviolabilidade do direito à vida..." fibrose 
sistica é uma doença genética, cujo os medicamentos a ela indicados hoje, são apensa paliativos. Em se acrescentando está nova 
medicação, estaremos permitindo um avanço significativo no tratamento dos portadores dela, uma vez que o mesmo tem o potencial 
de agir diretamente na causa da mesma, impedindo assim o seu avanço.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos vão agir na base da doença possibilitando aumento da função pulmonar ,aumentando a qualidade 
de vida e expectativa de vida,aumento da massa corpórea, reduzindo o número de internações uso de antibióticos e evitando q 
possam levá-los a um transplante de pulmões.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação lumacaftor/ivacaftor, de alto custo, é fundamental na perservação da vida e da saúde, possibilitando 
maior qualidade de vida para os pacientes portadores da doença rara Fibrose Cística. Com o alto custo, é injusto que a possibilidade 
de tratamento e manutenção da vida da pessoa seja condicionada à sua condição financeira, ainda mais no Brasil, país com altíssima 
concentração de renda e miséria. É dever constitucional do Estado fornecer condições de tratamento em saúde, gratuito e universal - 
a entrada das medicações no Rol é a garantia desse direito.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O devido medicamento já está em uso nos EUA, bem como em alguns países europeus, já mostrou-se seguro e de 
grande eficácia no tratamento contra a Fibrose Cística. Quanto mais cedo os pacientes tiverem o tratamento adequado, melhor é a 
resposta do corpo e menos são problemas decorrentes da doença. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas. Antibióticos (Oral e inalatórios) Suplementos Alimentares. 
Vitaminas ADEKsPulmozime, Positivo: Enzimas pancreáticas - Desde o nascimento nosso filho faz uso das enzimas pancreáticas de 
10.000 e 25.000. Sem elas sua vida não seria possível. Antibióticos (Oral e inalatórios) - Importantes para o tratamento correto contra 
certas infecções bacterianas específicas. Suplementos Alimentares - Muito importantes para a manutenção do peso e saúde  - Fortini, 
Frebini, Sustap... entre outros.. Vitaminas ADEKs - Ajudam muito no equilíbrio dos níveis de vitaminas no corpo. Uma vez que existem 
má absorção dos pacientes. Pulmozime - Uso diário para higiene correta do pulmão , Negativo: Não apresentou efeitos colaterais. 
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31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Além de ser profissional da saúde e entender que essa doença culmina para morte, convivo com paciente portador da 
mesma. Os problemas estão para além todo o sofrimento psicológico que a família passa em saber que, caso não tenha o tratamento 
adequado a criança pode não sobreviver. A família se sente incapaz financeira, psicológica e socialmente diante das crises 
respiratórias e consequências da doença. Além da diabetes , no nosso caso, que agrava ainda mais o quadro da minha prima. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: além das insulinas a cada alimentação, faz 6 nebulizações, toma um total de 38 
comprimidos, 30 mL em solução e 4 tipos de suplementação alimentar por dia. Ainda, fisioterapia respiratória 2 vezes ao dia., 
Positivo: Com todos os tratamentos e medicamentos que ela é submetida hoje o quadro dela é de uma criança agudizada. , Negativo: 
Apesar das melhorias , os tratamentos e medicações permitem nos apenas um quadro de instabilidade da doença , sem melhoras nos 
sintomas . 

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de uma criança de 7 anos, portadora da doença, que já fez duas cirurgias decorrente da F.C. e já foi internada 
várias vezes em decorrência de infecções respiratórias e que sofre com os problemas intestinais e respiratórios do dia a dia.Um 
medicamento que atue na regulação da deficiência do Gene CFTR, melhorando o fluxo das secreções é um grande avanço no 
tratamento dessa doença.A fibrose cística é uma doença de origem genética. O medicamento em questão, o lumacaftor/ivacaftor, 
não tem a pretensão de cura, mais sim, de proporcionar uma qualidade de vida melhor aos pacientes e, conseqüentemente, 
aumentar sua expectativa de vida.É importante observar que ao tornar menos espessas as secreções, o medicamento alivia os 
sintomas da doença e, conseqüentemente, reduz a ocorrência das infecções e os recorrentes internamentos, reduzindo assim os 
custos com antibióticos e internamentos hospitalares.A medicina, de um modo geral, está caminhando para soluções cada vez mais 
particularizadas e as doenças de origem genéticas requerem, essencialmente, esse caminho.Apelo aos membros da Comissão 
bŀŎƛƻƴŀƭ ŘŜ LƴŎƻǊǇƻǊŀœńƻ ŘŜ ¢ŜŎƴƻƭƻƎƛŀǎ ƴƻ {ƛǎǘŜƳŀ ¨ƴƛŎƻ ŘŜ {ŀǵŘŜ ς /ƻƴƛǘŜŎΣ ƴƻ ǎŜƴǘƛŘƻ ŘŜ ǊŜǾŜǊ ŀ Ǉƻǎƛœńƻ Ŝ ǊŜŎƻƳŜƴŘŀǊ ŀ 
incorporação desse medicamento para o tratamento dos pacientes portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, Creon, Tobramicina, além de diversos antibióticos, Positivo: Creon atua 
diretamente no processo digestivo, proporcionando a absorção dos nutrientes.Pulmozyme melhora a capacidade respiratória ao 
fluidificar o muco nos pulmõesTobramicina combate as infecções pulmonares, Negativo: O efeito negativo está no uso constante de 
antibióticos e seus efeitos a longo prazo.

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todas as pessoas tem direito a vida. E um medicamento  que dará esperança  a pessoa acometida dessa doença e seus 
familiares , já que tem observado excelente resultados em pacientes que fazem uso desse medicamento na Europa e na América do 
Norte.  

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, DIREITO Á VIDA E COM QUALIDADE É O QUE ASSEGURA A CONSTIUTIÇÃO FEDERAL. SE ASSIM É, OS PORTADORES DA 
FIBROSE CÍSTICA ESTÃO AMPARADOS POR LEI E COMO TAL NÃO PODEMOS NEGAR-LHES AS CHANCES  DE DIMINUIR SEUS 
INTERMINÁVEIS S SOFRIMENTOS NAS FREQUENTES INTERNAÇÕES HOSPITALARES A QUE SÃO SUBMETIDOS.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Diretamente Não. Porém, como tenho amigo pai de portador da doença, sempre 
dedico algum tempo para conhecer melhor o assunto e ajudar no que for possível, Positivo: TO pacieente que conseguiu via judicial, 
viu sua capacidade pulmonar aumentar e já não está mais na fila do transplante de pulmões., Negativo: Efeitos como vômitos e 
tonturas em período de adpatação não podem ser considerados negativos, haja vista o que há de positivo.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Conheço a pancreatina, o dekas, antibi´ticos, inalações salinas,etc, Positivo: Tnho visto 
que os medicamentos que hoje são disponibilzados ajudam na redução das prováveis internações, caso não fossem utilizados., 
Negativo: Negativo vejo sobretuddo ouso de fortes antibióticos sejam venosos ou orais que acarretam vômitos, diarreias e muito 
sofrimento.

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, depois de tanto tempo sem nenhum medicamento para ajudar os pacientes de FC é um abusdo que uma esperança 
seja tirada por um pensamento e decisão tão equivocada de quem não conhece e não sabe das dificuldades de cada paciente

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de uma criança de 7 anos, portadora da doença, que já fez duas cirurgias decorrente da F.C. e já foi internada 
várias vezes em decorrência de infecções respiratórias e que sofre, constantemente, com os problemas intestinais e respiratórios.Um 
medicamento que regule a deficiência do Gene CFTR, melhorando o fluxo das secreções é um grande avanço no tratamento dessa 
doença.A fibrose cística é uma doença de origem genética. O medicamento em questão, o lumacaftor/ivacaftor, não tem a pretensão 
de cura, mais sim, de proporcionar uma qualidade de vida melhor aos pacientes e, conseqüentemente, aumentar sua expectativa de 
vida.É importante observar que ao tornar menos espessas as secreções, o medicamento alivia os sintomas da doença e, 
conseqüentemente, reduz a ocorrência das infecções e os recorrentes internamentos, reduzindo assim os custos com antibióticos e 
internamentos hospitalares.A medicina, de um modo geral, está caminhando para soluções cada vez mais particularizadas e as 
doenças de origem genéticas requerem, essencialmente, esse caminho.Faço um apelo de mãe a Conitec, no sentido de rever a 
posição e recomendar a incorporação desse medicamento para o tratamento dos pacientes portadores de fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, Creon, Tobramicina e antibióticos, Positivo: Pulmozyme para os 
pulmõesCreon para digestão e intestinoTobramicina infecções nos pulmões, Negativo: Antibióticos que prejudicam no uso prolongado
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http://formsus.31/08/2020 Secretaria Estadual de 
Saúde

1ª - Discordo, A recomendação preliminar ressalta uma razão custo-efetividade de valor extremamente alto e a necessidade de exame 
de genotipagem. Essas razões não podem ser levadas em conta de forma isolada, já que ultimamente foram feitas várias 
incorporações principalmente para doenças raras, com consideráveis valores e com as mesmas razões apresentadas nos estudos 
dessas medicações para fibrose cística como: poucas evidências, tempo de acompanhamento, número de pacientes dos estudos e 
também necessidade de exames específicos de genotipagem. Alguns relatórios que podem ser comparados são os relatórios para as 
medicações para as mucopolissacaridoses, AME entre outros. Solicitamos a revisão desse parecer negativo, tendo em vista a 
necessidade de atendimento aos pacientes de fibrose cística, mesmo que seja mediante o estabelecimento de rígidos critérios de 
elegibilidade, que incluem idade de início da terapia (tendo em vista que o diagnóstico de fibrose cística hoje faz parte do teste do 
pezinho) e que, portanto a terapêutica pode ser iniciada cedo com maior beneficio e acompanhamento do paciente, o que também é 
de interesse do fabricante. Por outro lado, é importante que haja uma negociação (como feita com AME) para compartilhamento de 
risco e que fiquem claros os critérios de interrupção, caso não haja mais beneficio para o paciente. É importante que os pacientes 
sejam atendidos em centros de referência para doença. O Estado hoje atende esses pacientes com sua Norma Técnica Estadual, e 
para as drogas do estudo temos pacientes em regime de judicialização, o que onera muito por causa do volume baixo de compras. As 
compras centralizadas favorecem melhores negociações principalmente quando se fala de drogas de alto valor com números de 
pacientes baixo (doenças raras).Em anexo segue parecer do Comitê de fibrose cística de nosso Estado.

2ª - Não

3ª - Não

Clique aqui

Parecer comite 
de fibrose 

cística

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo do parecer da CONITEC pois essa medicação trata a doença especificamente, agindo diretamente na célula. Os 
medicamentos que temos hj em dia, tratam os sintomas. Não evitam o agravamento da doença, que é fatal, cedo ou tarde. Acredito 
na eficácia da medicação e nos benefícios que ela trará na vida dos pacientes, pois há relatos científicos que a medicação estaciona a 
doença e leva até a cura.  Vidas importam!

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Preço de Uma Vida!Sou amigo direto da família de paciente.Lendo o parecer negativo da CONITEC, me espantei não 
só pelo motivo. Mas não pelo motivo científico, o qual contradiz médicos especializados na doença, assim como os desenvolvedores 
do remédio, que já é utilizado nos muitos países.Meu espanto foi total quando a CONITEC apontou valores para o tratamento e, ai 
pergunto: Quanto vale uma vida?Alegar que o tratamento custará X ou Y, é no mínimo simplista. Mantendo esse critério, foi 
verificado qual o custo de todos os medicamentos suplementares que os pacientes tendem a tomar? Antibióticos, soluções salinas, 
suplementos, polivitamínicos entre tantos outros que venham a ser necessários. E os custos das internações, que possuem período 
mínimo de 15 dias. São aparelhos, oxigênio, medicamentos, tubos, seringas, fora os funcionários (médicos, enfermeiras, técnicas de 
enfermagem, fisioterapeutas etc) envolvidos num tratamento que não possui uma cura, que visam apenas minimizar sofrimento.O 
medicamento em questão, dá maior qualidade de vida, assim como expectativa de vida aos portadores da doença, fazendo com que 
possam ter vida quase que normal, podendo contribuir com a sociedade como um todo. Com certeza o portador da doença, podendo 
desenvolver sua vida, podendo trabalhar, será muito mais barato e lucrativo a União. Não será apenas um recebedor de 
medicamentos. Caso o remédio não seja incorporado pelo SUS, batalhas judiciais serão iniciadas, ou continuadas e, será que estes 
custos não serão maiores?Solicitamos a incorporação desse remédio ao Sistema Único de Saúde. Todos possuem ter o direito de viver 
de forma mais digna.A vida de uma pessoa não tem valor.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Acho importante a incorporação deste medicamento ao SUS, pois ele irá garantir qualidade de vida aos necessitados 
deste medicamento.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Creon, Pulmozyme, ursacol, omeprazol, pantoprazol, alenia, aerolim spray, antibióticos, corticóides., 
Positivo: Creon aulixia na absorção dos nutrientes, e regula o intestino (usado em todas as refeições).Pulmozyme limpa o pulmão, 
soltando a secreção acumulada no pulmão (usado diariamente).Ursacol ajuda no fígado, limpando a infiltração gordurosa causada 
pela doença (usado diariamente).Omeprazol e pantoprazol auxilia no meu estômago, evitando refluxos e queimações (usado 
idariamente).Alenia, aerolim spray, tobi, antibióticos e corticóides, são todos usados afim de uma melhora no pulmão, auxiliando em 
uma respiratória melhor. Corticóides são utilizados apenas em tempos de crise de tosse, e antibióticos são utilizados quando 
prescritos pelo medico., Negativo: Nenhum.

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito a vida...iquiparação de iguadade aos desiguais...por que as crianças e jovens acometidos por pela FC vão ganhar 
uma nova qualidade de vida...vão ganhar mais um tempo de vida...alguns FC precisam deste medicamento para ter mais tempo para 
conseguir um transplante pulmonar...porque o custo das internações e das outras medicações ao longo da vida vão ficar mais caras 
que usar um só medicamento mais eficiente que um monte de outros medicamentos e um monte de internação e por fim por que o 
Brasil tem dinheiro para a saúde ssim basta reduzir os custos com os três poderes... 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nenhum pq minha filha ainda ñ tem a idade específica, Positivo:  Ao longo da vida se 
uma criança usar estes novos medicamentos ela num vai precisar dos outros medicamentos...diminuindo assim o custo c 
medicamentos e internações...a longo prazo será muito bom p o país, Negativo: Ñ sabemos ainda...

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina Dekas Alfadornase/pulmozime Azitromicina Nacl7% Nazonex Amoxilina c 
Clavulanato Bactrin Suplementos Pediasure Fortini Febrini Sustap e bombinha de salbutamol e ursacol... outros, Positivo: Todos 
tiveram efeitos positivos uns ajudam na digestão e a proteger os órgão digestivo outros ajudam a eliminar o muco q fica pegajoso no 
pulmão e a eliminar as bactérias ...e protegem o pulmão, Negativo: Ao longo do tempo trazem dano aos órgãos por isso devemos ter 
um medicamento q reduz o uso de mais medicamentos ao longo da vida se uma criança como usar estes novos medicamentos ela 
num vai precisar dos outros...

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho é portador de Fibrose Cística e é muito difícil ver a situação de um adolescente sentir falta de ar devido sua 
patologia e ver pacientes de outros Países recebendo a medicação e tendo uma melhora muito significativa e nós aqui em nosso País 
perdendo nossos filhos da Pátria por não ter acesso a esses medicamentos, sendo que, a saúde é direito de todos e dever do Estado 
garantido mediante políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco da doença e de agravos da mesma.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, sou a favor da cura e da vida das pessoas com FC, só quem tem familiar com essa doença sabe as dificuldades diárias 
enfrentadas. por isso precisamos já do Orkambi, a lei maior do Brasil nos garante o direito a vida!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: creon (enzima pancreática), pulmozyme, azitromicina, Positivo: creon (enzima 
pancreática): evita a perda de gordura pelas fezes,pulmozyme: ajuda a quebrar o muco dos pulmõesazitromicina: antibiótico oral, 
ajuda eliminar bactérias como a pseudomonas do trato respiratório, Negativo: creon (enzima pancreática): não é o suficiente para 
ganhar o peso que os pacientes precisampulmozyme: em pessoas com grande produção de muco não é o suficienteazitromicina: o 
uso contínuo agride a mucosa intestinal (é usada 3X por semana)

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A doença é incurável porém tratável, é imprescindível que todos tenham acesso a medicação adequada

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Estudos internacionais mostram grande beneficio.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Não tive ainda experiência. , Positivo: Sem experiência. Ainda, Negativo: Sem experiencis 
sinda

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Antibióticos, fisioterapia, atendimento multiprofissional, enzimas pancreaticas  etc. , 
Positivo: Melhoras temporárias significativas com melhora da qualidade de vida., Negativo: Sem

31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Eu me chamo Ennia Ruth Holanda Abreu, tenho 23 anos e sou portadora de Fibrose Cística. Eu fui diagnosticada com 
Fibrose cística aos 16 dias de nascida, desde muito cedo comecei minha luta pela vida. Faço uso da várias medicações para tratar meu 
pulmão, pâncreas, prevenir pólipos nasais e infecções, também faço fisioterapia pulmonar e exercícios físicos. Ao longo dos meus 23 
anos, já passei por várias internações e 4 cirurgias na face, para retirada de pólipos nasais. Minha última cirurgia foi uma nasalização, 
com o intuito de diminuir o número de infecções que eu tinha, foi um grande procedimento, com uma recuperação muito 
difícil.Ainda assim, tive muitas infecções após a cirurgia, que só melhoravam após mais internações. Ano passado, 2019, inicie o uso 
do Orkambi, desde daí não tenho palavras para descrever o quanto esse medicamento mudou para melhor minha vida e tem me 
ajudado com meu tratamento. Desde que comecei a usar esse medicamento, não tive mais nenhuma internação, minha função 
pulmonar melhorou muito, passei a dormir melhor, consegui ganhar peso  e continuo a melhorar. 

2ª - Sim, como paciente, Qual: Lumacaftor/ivacaftor, Positivo: Melhora da imunidade, aumento da capacidade pulmonar, ganho de 
peso e melhora do sono, Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como paciente, Qual: Crepom, pulmozayme, cayston, tobramicina, cipro. , Positivo: Tratamento para infeções, ajuda para 
fisioterapia pulmonar e tentativa de prevenção. , Negativo: Dificuldade em ganhar peso, só funciona por um curto período de tempo, 
não evita completamente as infecções e o uso prolongado ataca o fígado, devido serem muitos medicamentos.

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Muitos pais não têm acesso à medicação.  O SUS é o único recurso deles eque tem se demonstrado eficiente nas mais 
diversas áreas!

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não impede o desenvolvimento progressivo da doença 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas pancreaticas (creon), azitromicina, Aerolin, Seretide, Pulmosyme e Tobramicina, Positivo: 
Esses medicamentos ajudam a controlar os sintomas que surgem com o avanço da doença., Negativo: Esses medicamentos não 
tratam da doença em si e a com o passar do tempo vão fazendo menos efeito
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,  Sou amigo de uma família que tiveram o bebe com o diagnóstico de Fibrose Cística , acompanhei os primeiros 
momentos de angústia com as internações , cirurgia , UTI , e continuo  acompanhando a rotina de cuidados com a criança . As 
dificuldades para conseguir os medicamentos base pelo SUS que por algumas vezes não são entregues , seria muito importante a 
incorporação do Lumacaftor /ivacaftor ao SUS , esse medicamento retarda o avanço da doença dando mais qualidade de vida aos 
portadores da Fibrose Cística

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, So que tem um ente querido que tem essa doença sabe os desafios e medo dessa doença crônica degenerativa e fatal. 
Se não for tratada adequadamente. Cada crise aumenta o sofrimento diminui o tempo e a qualidade de vida. Precisamos desse 
medicamento, a vida não tem preço.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/Ivacaftor ., Positivo: Estacionou a doença, sem internações, sem dores 
abdominais, sem falta de AR, respirar livre, comer e não ter diarréia. Sem crises, Negativo: Nenhum. Pena não ter no SUS 

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lumacaftor/Ivacaftor. Azitromicina, Berotec, Atrovent, pulmozyne, omeprazol, aerolin, 
spiriva, relva, prednisona, aquadeks, muvinlax, amoxicilina/clavulanato 875/125mg. Montelucaste, creon 25000. Suplementos 
alimentares cefalexina.Cirurgia joelho por fragilidade muscular, constipação intestinal, ileo fecal., Positivo: Orkambi- sumiram as 
internações, falta de ar e dor abdominal. Suor não é mais salgado , sem diarréia. Oxigênio acima de 97%, Negativo: Alguns so 
amenizaram os sintomas 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho uma rotina diaria de um paciente que com 3 anos tem uma rotina extenuante de mobilizações, 
fisioterapias, superdoses de medicamentos além da preocupação constante com o desenvolvimento nonganho de peso, motilidade 
intestinal e absorção de nutrientes. A luta constante por receber as medicações di SUS (que não é raro faltar o tratamento completo) 
sobrecarrega o orçamento da família que ja tem o emocional abalado. Se a medicação em questão aumenta a qualidade de vida dos 
portadores de FC e prolonga a vida destas pessoas, pprque razão não garantir que a constituição brasileira seja cumprida ( saúde é 
um direito de todos e dever do Estado)?

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina e solução salina, Positivo: Pancreatina: absorção de nurientes e gabho de 
pesoSoluçao salina: tornar o muco pulmonar menos espesso, Negativo: Pancreatina: constipação intestinal causando fortes dores

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon - Orsacol - Adek - Alfadornase - Tobrabecina, Positivo: Até o momento está 
sendo eficaz na qualidade de vida do paciente , Negativo: Por enquanto não teve efeitos negativos em relação á qualidade da doença
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

мȎ π 5ƛǎŎƻǊŘƻΣ ¢ƻŘƻǎ ǘŜƳ ŘƛǊŜƛǘƻ ŀ ǎŀǵŘŜΗΗΗ 5Ŝ ŀŎƻǊŘƻ ŎƻƳ ŘƛǎǇƻǎǘƻ ƴƻ ŀǊǘΦ мфс Řŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ CŜŘŜǊŀƭκмфууΥ άh ŀǊǘƛƎƻ мфс ŘƛǎǇƿŜ 
ǉǳŜ ά! ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎ Ŝ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΣ ƎŀǊŀƴǘƛŘƻ ƳŜŘƛŀƴǘŜ ǇƻƭƝǘƛŎŀǎ ǎƻŎƛŀƛǎ Ŝ ŜŎƻƴƾƳƛŎŀǎ ǉǳŜ ǾƛǎŜƳ Ł ǊŜŘǳœńƻ Řƻ ǊƛǎŎƻ ŘŜ 
ŘƻŜƴœŀ Ŝ ŘŜ ƻǳǘǊƻǎ ŀƎǊŀǾƻǎ Ŝ ŀƻ ŀŎŜǎǎƻ ǳƴƛǾŜǊǎŀƭ Ŝ ƛƎǳŀƭƛǘłǊƛƻ Łǎ ŀœƿŜǎ Ŝ ǎŜǊǾƛœƻǎ ǇŀǊŀ ŀ ǇǊƻƳƻœńƻΣ ǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Conitec ao incorporar o medicamento citado para os pacientes de Fibrose Cística, por exemplo, agregaria qualidade 
de vida para estes pacientes uma vez que interromperia a piora da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remédio melhorou a qualidade de vida do paciente 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe do Leonardo Rodrigues esperei 11anos pelo meu segundo filho não sabia ser portadora desse gen da FC pois 
meu primeiro filho nasceu saudável quando Léo nasceu numa gravidez normal de 9meses o seu intestino já estava comprometido 
pela doença barriga distendida foram 7 dias de uti neonatal e mais 110 dias de internação demorou fechar a diagnóstico ele perdeu 
45cm do intestino foi necrozado perfurado 1mes de vida Primera cirurgia 3meses a segunda é outras 3 por subclusao vi meu filho 
vomitar bili vi meu bebê sofrer tanto até hj como nunca vi ninguém até hj a minha vida teve que girar em torno dele o meu dia dia 
ficou curto preciso mantê-lo bem peso instalações fisioterapia eu luto com todas minhas forças parque ele fique bem era um sonho 
tão distante vê-lo com 5anos vê-lo correr ter fôlego brincar doi perder todos os anos crianças adultos e adolescentes pra essa doença 
é devastador imaginar que existe um medicamento que aumentaria a sobrevida dele que chegou está aqui e não podemos. Ofertalo é 
triste demais eu preciso tanto dele tanto todos os dias prometo diante dele que nunca nunca vou desistir!! Conitec eu peço nos de 
essa chance nos permita tê-los por muito tempo o meu filho precisa desse remédio por favor é direito dele a vida a saúde &#128148;

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: meu filho usa Alfadornase creom 10mil UrsacolVitamina dekas, Positivo: O Alfadornase 
fluidifica o muco do corpo dele diariamenteO creon ajuda na absorvicao da gordura dos alimentos O Ursacol protege o fígado 
Vitamina dekas é a única que os FC absorvem, Negativo: Negativos nenhum ao contrário eles tratam os sintomas diariamente

Clique aqui

Como a 
doença afetou 
meu filho e o 

causou 
desnutrição 

grave ao nascer

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon - orsacol - adek - alfadonerse - tobrabecina, Positivo: Tem sindo eficaz no 
tratamente da paciente até agora, Negativo: Nenhum resultado negativo em relação a gravidade da doença.
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque milhares de pessoas precisam para poder viver é um remédio muito caro e  as pessoas não podem comprar. O 
governo economicamente deixará de gastar com inúmeras internações. O governo tem o direito de oferecer ara as pessoas terem 
direito à  saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Conceito de equidade, todos os cidadãos tem direito a saúde

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente que acompanho tem apenas três anos de idade e já travou inúmeras lutas com a fibrose cística. Desde uma 
internação em UTI neonatal por mais de 40 dias, cirurgias e longas internações depois, como as lutas diárias. Nessas estão incluídas a 
fisioterapia e a aquisição de.medicamentos, bem como o acesso aos que o SUS já oferece. Como o lumacaftor/ivacaftor  minimiza os 
impactos da fibrose cística e ainda retarda o avanço da doença, garantindo mais qualidade e mais dias de vida aos pacientes, seria 
muito importante estar disponível e sua incorporação pelo SUS também.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho importante liberação

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

мȎ π 5ƛǎŎƻǊŘƻΣ 9ǎǘŜ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ Ş ŎƻƴǎƛŘŜǊŀŘƻ ǉǳŀǎŜ ŀ άŎǳǊŀέ ΦΦΦ !ƧǳŘŜƳ ŀ ǎŀƭǾŀǊ ǾƛŘŀǎ 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A pessoa que sofre de fibrose cística faz um tratamento com muitos remédios que servem para diminuir os efeitos dos 
sintomas por um momento e não impedir a evolução da doença. Se incorporar esse medicamento, ele servirá para pelo menos 
estacionar a progressão da fibrose cística, que ajudará a manter o paciente um pouco mais estável.

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Grupos/associação/organi
zação de pacientes

мȎ π 5ƛǎŎƻǊŘƻΣ bŀ ǉǳŀƭƛŘŀŘŜ ŘŜ ǇǊŜǎƛŘŜƴǘŜ Řŀ !ǎǎƻŎƛŀœńƻ /ŀǘŀǊƛƴŜƴǎŜ ŘŜ !ǎǎƛǎǘşƴŎƛŀ ŀƻ aǳŎƻǾƛǎŎƛŘƽǘƛŎƻ ς !/!aΣ ŀǇǊŜǎŜƴǘƻ ŀ 
CONITEC os argumentos e dados abaixo, visando a defesa da incorporação das drogas Lumacaftor/Ivacaftor (Orkambi):      A ACAM 
existe a mais de 28, sendo constituída à época por pequeno grupo de pais, que se depararam com uma triste realidade, ou seja, ter a 
responsabilidade de tratar seus filhos com uma doença genética rara. Naquela época sequer a medicina brasileira conhecia direito a 
doença, e ainda, os diagnósticos eram feitos incialmente por eliminação de outras patologias, através de anamnese com os familiares 
e utilizando alguns exames clínicos. Após este martírio na busca de um diagnóstico para a Fibrose Cística, então as famílias se 
deparavam com a triste constatação de que apesar de ser diagnosticado com a doença, os pacientes não tinham a disposição 
nenhuma medicação efetiva no seu tratamento no Brasil. Iniciava então a luta por acesso a algum medicamento que fosse efetivo de 
alguma maneira, pelo menos para amenizar os gravíssimos sintomas da doença.Constatando-se então que isoladamente estas 
famílias e pacientes não teriam qualquer resultado satisfatório, uniram-se em um grupo de voluntários, formado por pais, amigos e 
profissionais, com a finalidade de lutarem para convencer o Poder Público de que havia a necessidade de assistir este público de 
pessoas, que sofriam muito, e pereciam muito precocemente, pois nesta época a imensa maioria dos doentes não chegavam sequer a 
segunda infância.Assim, alguns anos após esta mobilização a ACAM conseguira via Ministério Público catarinense, colocar o Estado no 
polo da responsabilidade pela assunção do tratamento dos Fibrocísticos catarinenses, sendo estabelecido para isso um protocolo 
clínico estadual de atendimento, acompanhamento médico profissional e fornecimento de medicamentos, visando amenizar o 
sofrimento destas pessoas e dar-lhes uma condição de melhoria na expectativa de sobrevida.Com esta conquista então, ao longo 
destas quase três décadas, conquistamos a ampliação da assistência farmacêutica, com a entrada do Ministério da Saúde, por meio 
da CEAF, e com o aval da CONITEC, houve a incorporação das duas primeiras tecnologias medicamentosas específicas para o 
tratamento da FC,(Alfadornase e Pancreatina) mas que infelizmente ainda se direcionava a amenização dos sintomas gravíssimos da 
doença. E por fim recentemente, em 2017 incorporou-se mais uma droga,(Tobramicina).    Apesar de todas estas conquistas, a ACAM 
continuava firme na luta pelo acesso a outras medicações, mesmo que paliativas para o tratamento da Fibrose Cística, já que 
medicamentos até então apenas agiam na sintomatologia.Eis que uma luz surge no fim do túnel e é apresentado ao mundo, após 
décadas de espera, uma tecnologia revolucionária no tratamento da Fibrose Cística. Tal tecnologia são os Moduladores, reguladores e 
potencializadores da Proteína CFTR, proteína esta responsável pela ocorrência da sintomatologia da doença. Estávamos diante então 
do que era esperado a décadas por nós e por toda a classe médica e de outros profissionais da saúde, ou seja, uma medicação que 
fosse realmente efetiva no controle da doença. Efetividade esta demonstrada em diversos estudos científicos com essas drogas, 
inclusive com a droga em questão (Orkambi).Quão grande nossa surpresa enquanto representação de mais de 250 pacientes em 
nosso estado, e que já somamos nestas três décadas a perda de mais de uma centena deles, pois os tratamentos até então 
disponibilizados, apenas amenizavam os sintomas da doença, fazendo com que não consigamos ainda em Santa Catarina atingir a 
média de expectativa de vida nem de 20 anos, sendo que a imensa maioria dos nossos pacientes ainda falecem antes de chegarem a 
fase adulta. Sim surpresa para não usar outro adjetivo, pois a Secretaria Executiva da CONITEC , após análise do dossiê apresentado 
pela VERTEX Farmacêutica a respeito do pedido de Incorporação do medicamento Lumacaftor/Ivacaftor(Orkambi), exarou parecer 
contrário à incorporação, com uma análise simplista de um amplo relatório técnico apresentado. Não bastasse tal análise 
questionável sob vários pontos de vista, nos resta basicamente, discordar de tal parecer, o qual apresentou justificativa de que a 
medicação tem um custo muito alto, como se uma vida tivesse um preço. Há de se considerar o custo-efetividade sobre uma ótica 
diferente, pois apenas considerar que uma pessoa custa caro a saúde pública, e que então ela precisa ser abandonada e deixada a 
própria sorte é de uma desumanidade inacreditável. A contrassenso não se dignaram a analisar a redução de outros gastos que 
seriam evitados com um tratamento efetivo da doença em mais de 700 pacientes elegíveis para a medicação, sendo mais de 40 em 
Santa Catarina. Quanto ao processo de genotipagem, o mesmo já foi feito pelo Grupo Brasileiro de Estudos da Fibrose Cística e que 
poderá em convênio com o SUS dar prosseguimento. Quanto ao alegado relativo a qualidade dos estudos insuficientes e pouco 
relevantes, além de não haver dados de melhora de sobrevida do paciente, há de se considerar que vários países mundo afora já 
aprovaram o uso do ORKAMBI, inclusive sendo fornecido por sistema de saúde estatal. Assim causa estranheza acreditar que Estados 
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Unidos, Inglaterra, França, Espanha, Austrália e Itália se basearam em estudos insuficientes e irrelevantes para aprovar tal droga. 
Como presidente da ACAM, pugno pelo grupo de 258 pacientes catarinenses e todos os outros quase seis mil fibrocísticos brasileiros, 
pela reanálise de vossas decisões e aprovem a incorporação do Lumacaftor/Ivacaftor(Orkambi) como medida mais humana e justa, 
dando a eles a possibilidade de viver sem sofrimentos, como inúmeras internações hospitalares para tratamento de pneumonias 
graves, sem a dependência insulínica, de enzimas digestivas de reposição nas refeições, as inúmeras cirurgias gastrointestinais, de 
pólipos nasais, de pedras na vesícula, sem a dependência da oxigenoterapia, sem a necessidade transplante pulmonar para os que 
conseguem sobreviver até esta fase de declínio extremo.Por derradeiro, saliento que estas duas drogas hoje em questão, são o 
milagre da medicina farmacológica, dando aos outros milhares a esperança de alcançarem também o uso das drogas elegíveis para 
eles, e que já estão em processo de solicitação de registro junto a ANVISA e que por certo mais adiante farão parte de consulta 
pública junto a CONITEC também.Atenciosamente,Alcione Donisete MotaPresidente da ACAM

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu conhecimento e vivência com fibrose cística teve seu início em 1984, com o nascimento do meu filho Gabriel. Tem 
sido um grande aprendizado de lutas e valorização da vida. Necessário se faz cultivar a fé, esperança, paciência, perseverança, união, 
ajuda e sobretudo muito amor.Seu primeiro ano de vida foi de muita aflição e angústia. Tinha repetidas infecções respiratórias, 
evacuações frequentes e abundantes de odor forte, muita tosse, pouco ganho de peso, emagrecimento pronunciado e suor salgado 
(sentia meus lábios muito salgados quando o beijava).Vários exames foram realizados mas sem diagnóstico. Seu pediatra atento aos 
sintomas solicitou a dosagem de eletrólitos (teste do suor) que resultou alterada. Assim, em 28/06/1985, foi confirmado o diagnóstico 
de Mucoviscidose ou Fibrose Cística. Doença rara e, na época, pouco conhecida e diagnosticada. Fomos encaminhados ao Dr. 
Fernando Abreu e Silva, médico pneumologista e pediatra, que providencialmente retornava do exterior com conhecimentos 
atualizados no tratamento da Fibrose Cística. Foi um momento de muita graça, pois nos deu um prognóstico de vida e esperança. 
Nossa vida tomou um rumo diferente. Precisávamos agir no difícil combate para controlar os sintomas e consequências da doença. 
Aprendemos a fazer fisioterapia respiratória (tapotagem) e foi introduzido o uso de enzima digestiva (Cotazim B nacional, pouco 
efetiva e que causava queimaduras bucais e anais) e o antiácido para combater os efeitos colaterais. No início,  durante as 
tapotagens, chorávamos meu filho e eu. Mas o amor e zêlo falavam mais alto. E assim, fomos enfrentando cada etapa.Graças à 
equipe formada pelo Dr. Fernando Abreu e Silva, o Hospital de Clínicas de Porto Alegre (HCPA) se tornou centro de referência no 
tratamento de Fibrose Cística no Brasil e América Latina.O Hospital tornou-se a nossa segunda casa, com hospitalizações frequentes 
por períodos de até um mês, sacrificando muitas vezes até as férias escolares. As primeiras hospitalizações foram muito difíceis e 
sofridas. Adaptar-se a uma realidade totalmente diversa foi muito exigente. O tratamento exigia o uso de muitos medicamentos e 
procedimentos, além de muitos exames de controle. As nebulizações e fisioterapias diárias eram um martírio para as crianças e uma 
superação para os pais. Como na época não havia um serviço de fisioterapia hospitalar efetivo, tínhamos de aprender e fazer nós 
ƳŜǎƳƻǎΦ h ǳǎƻ ƛƴǘŜƴǎƻ Ŝ ŎƻƴǘƝƴǳƻ Řƻǎ ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻǎ ŜƴŘƻǾŜƴƻǎƻǎ άŘŜǘƻƴŀǾŀƳέ ŀǎ ǾŜƛŀǎ Řŀǎ ŎǊƛŀƴœŀǎ Ŝ ŘƛŦƛŎǳƭǘŀǾŀƳ ŀǎ ǇǳƴœƿŜǎ 
venosas quando se perdia o acesso venoso. Era a maior dor. Muitas vezes quis poder ceder meus braços, as minhas veias, para 
amenizar o sofrimento do meu filho. O que nos mantinha firmes era a esperança de um futuro em que as pesquisas científicas 
desenvolvessem, o quanto antes, tratamentos mais efetivos, menos agressivos, e que permitissem um desenvolvimento pleno para 
nossos filhos.Hoje meu filho Gabriel está com 36 anos de idade e de lutas. Segue sua rotina diária de tratamentos e hospitalizações 
quando necessárias, que hoje já somam mais de 40 e equivalem a quase três anos de vida internado. O tratamento em geral consiste 
no uso de muitos medicamentos e procedimentos para o controle da doença a nível respiratório e gastrointestinal como: fármacos 
inalatórios para ajudar na diluição das secreções pulmonares, fisioterapias respiratórias (3x ao dia), enzimas pancreáticas em cada 
refeição, polivitamínicos e minerais, soluções hipertônicas e corticoides para tratamento de sinusites e polipose nasal, suplementação 
hipercalórica e proteica, antibióticos (inalatórios, via oral e endovenosos) para tratamento das exacerbações respiratórias em virtude 
de infecção bacteriana crônica por germes multirresistentes.Apesar do tratamento regular e internações anuais tem apresentado 
acentuada diminuição da capacidade pulmonar e hemoptises de repetição nos últimos anos, com necessidade de embolização das 
artérias brônquicas. Sabemos que todos estes fármacos e procedimentos usuais atuam de forma paliativa nos sintomas da doença e 
não na sua causa. Não impedem a progressão da doença. Pela primeira vez depois de 36 anos de sofrida luta, esperas e expectativas, 
surgem novos fármacos, que representam um grande avanço no tratamento da Fibrose Cística. Uma verdadeira mudança na 
qualidade de vida dos pacientes, pois são efetivos e agem na causa da doença, atuando na proteína CFTR defeituosa, estacionando 
sua evolução e melhorando sintomas de maneira geral. Estes medicamentos são a esperança e o sonho de todos nós, pais e filhos, 
que pode se concretizar. É o que meu filho Gabriel está necessitando com urgência. É o nosso direito enquanto cidadãos. É nosso 
direito enquanto pacientes. Precisamos destes fármacos para mudar nossa história. Nossos filhos são merecedores!À comissão que 
irá decidir, pedimos: OUÇAM nosso apelo! SINTAM nossas NECESSIDADES!Tenham COMPAIXÃO dos nossos filhos sofridos, que lutam 
incessantemente, dia após dia, para obter algo tão precioso que, para nós pessoas saudáveis, nem nos damos conta da sua real 
necessidade, que é ter ar nos pulmões. Rogamos pelo SIM à incorporação do Orkambi pelo SUS!

2ª - Não
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3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, solução inalatória hipertonica com broncodilatador, 
Alfadornase, colistimetato, Tobramicina, polivitamínico DEKAs, azitromicina, Rinosoro, Omnaris, Suplemento nutricional, calcio, 
itraconazol, Positivo: Enzimas pancreáticas: Ajuda na digestão e absorção dos alimentosSolução inalatória hipertônica com 
broncodilatador: ajuda na eliminação do muco espesso dos pulmõesAlfadornase: Ajuda a fluidificar temporariamente o muco 
espesso dos pulmõesColistimetato: combate temporariamente colonização por determinados germesTobramicina: combate 
temporariamente colonização por determinados germesPolivitamínico DEKAs: ajuda a suprir as necessidades de vitaminas e minerais 
por conta da má absorção pelo sistema digestivo.Azitromicina: Ajuda a amenizar o processo inflamatório no caso de colonização por 
Pseudomonas Aeruginosa.Rinosoro: Ajuda a fluidificar as secreções nasaisOmnaris: Ajuda a tratar sintomas de congestão nasal, rinite 
e polipose.Suplemento nutricional: Suporte hipercalórico Calcio: Suplemento  para tratamento de perda ósseaItraconazol: 
Tratamento de infeções por determinados fungos, Negativo: Enzimas pancreáticas: Mesmo com o uso, a absorção de nutrientes 
continua problemáticaSolução inalatória hipertônica com broncodilatador: taquicardiaAlfadornase: Sono, letargia, não tem efeito 
duradouro.Colistimetato: Tratamento de infecções com efeito temporário, pode surgir resistência ao antibióticoTobramicina:  
Tratamento de infecções com efeito temporário, pode surgir resistência ao antibióticoPolivitamínico DEKAs: não 
observado.Azitromicina: efeito temporário, pode surgir resistência ao antibióticoRinosoro: Ardência das narinasOmnaris: A polipose 
persiste e as narinas muitas vezes seguem congestionadasSuplemento nutricional: Sabores enjoativosCalcio: não 
observadoItraconazol: Azia 

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é muito importante para os portadores de Fibrose!  Vi de perto o que é conviver com alguém que é 
portador dessa doença, meu irmão Luís Emanuel tem. E como é difícil a incerteza se ele iria voltar para casa com vida após dias 
internados, ver minha mãe lutar todos os dias com ele em hospitais. Todos temos direitos de ter uma vida saudável, direito de viver 
da melhor maneira possível, e a nossa vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Ter a notícia que o bebê de sua família tem fibrose cística é muito doloroso. Quando descobrimos que nosso pequeno 
foi diagnosticado com fibrose cística, iniciamos uma busca por informações e tratamentos, para tentarmos entender como isso 
funciona e tentar trazer um conforto e paz para todos da família. A frustração ao saber que o tratamento para ele é tão inacessível, 
torna essa luta ainda pior. Precisamos que esse medicamento seja incorporado, numa década tão evoluída como a que estamos, não 
faz sentido não disponibilizarmos o mínimo de tratamento para um ser humano tão indefeso. Essa luta deveria ser de todos.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devido ao acompanhamento da situação do meu amigo, acho que ele tem o direito de ter um medicamento novo, 
capaz de melhorar a sua qualidade de vida. Como está na Constituição Federal, todos têm direito à saúde. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pela possibilidade de estabilizar a doença, é uma alternativa importante a quem tem poucas chances de sobrevida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho de três anos e dois meses tem fibrose cística. Igor nasceu com íleo meconial, no primeiro dia de vida foi 
internado em uma UTI neonatal. Tentaram inúmeros tratamentos de contraste para desobstruir o intestino e não conseguiram. Aos 
seis dias de vida fez a sua primeira cirurgia. Passou 43 dias internado. Perdeu 1 quilo. Teve trombose por conta de um cateter. Teve 
alta com quadro de desnutrição.Fomos para casa com um bebê frágil, com o intestino aberto e tendo que fazer enemas e lavagens 
diárias, usando uma série de medicações e rezando para não haver infecção. Fomos ao hospital religiosamente todos os dias, durante 
quatro meses, aplicar anticoagulante para reverter a trombose. Precisamos aprender na marra o que era a fibrose cística, correr atrás 
de medicamentos no SUS, inscrever o Igor em programas de assistência, procurar por fisioterapia. Aos três meses de vida ele religou o 
intestino. Foi uma cirurgia longa e com um pós-operatório bem triste. Ver seu filho chorar de fome, querer mamar e passar quatro 
dias sem ingerir nada, absolutamente nada, é terrível demais. Aos dois anos veio a primeira bactéria, a Pseudomonas. Realizamos o 
tratamento oral e inalatório com muito sofrimento para ele e para nós. Igor não tolerou facilmente o Colistimetato de sódio, teve 
vômito, diarréia, dor abdominal, assaduras terríveis, fraqueza e perdeu peso. Em janeiro de 2020 a Pseudomonas voltou e precisamos 
internar por 14 dias para tratamento intravenoso. Porém, o que ninguém enxerga é o que acontece a cada internação. São sequelas 
físicas e psicológicas que o tempo não apaga.Você não imagina o que é tentar pegar uma veia de um recém-nascido. Até os cabelos 
rasparam para tentar achar veias na cabecinha do meu filho. Você não faz ideia do que é realizar exames de sangue em uma criança 
com acesso difícil. De tão complexo, é preciso chamar enfermeiras para fazer coleta de veias mais calibrosas como a jugular. Você não 
tem noção do que é perder um acesso venoso e tentar passar um PIC sem sucesso, até ver seu filho precisar passar por 
procedimentos cirúrgicos para colocar catéter. Ah, e os temidos catéteres, que causaram uma trombose quando ele era bebê e estava 
em uma UTI neonatal, geram medo em toda a equipe médica porque o episódio pode voltar a ocorrer e seria um risco para a vida. 
Então, a fibrose cística não é apenas a infecção por bactérias, as internações para tratamento venoso, as inúmeras inalações diárias, 
as fisioterapias, os exercícios físicos sem fim, as crises de tosse, as diarreias, a perda de apetite e de peso, os inúmeros exames de 
swab e as incontáveis consultas médicas. Não, ela não é tudo isso, ela é mais, muito mais! Ela mata uma família dia a dia. Por mais 
que eu diga que quero viver o hoje, não me conformo em não poder sonhar com o amanhã com meu filho. O lumacaftor/ivacaftor é 
uma esperança, um sopro de vida em nossas famílias, um alento na rotina de portadores de fibrose cística, pais, irmãos, familiares e 
amigos. É a possibilidade de vivermos com mais tranquilidade, de não tremer de medo ao passar em frente ao hospital, de não ter 
pesadelos com internações e salas de UTI. É não ter que se conformar com um transplante de pulmão. É a vida, aquela que eu como 
mãe gerei dentro de mim com tanto amor... É a minha vida, a vida do meu filho e ele não pode ter esse direito negado. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: DEKASsolução salina hipertônicaPancreatinaColistimetato de 
SódioCiprofloxacinoEnema (lavagem intestino), Positivo: DEKAS - repõe as vitaminas e nutrientes que o organismo não absorve por 
problemas no pâncreassolução salina hipertônica - ajuda a fluidificar o muco, facilitndo a limpeza dos pulmõesPancreatina - contribui 
para a absorção dos nutrientes dos alimentos e ajuda a regular o ganho de pesoColistimetato de Sódio - antibiótico inalatório 
Ciprofloxacino - antibiótico oralEnema (lavagem intestino) - solução usada para limpeza do intestino afim de manter o órgão saudável 
, Negativo: DEKAS - difícil absorção após as refeições mais robustas, provoca enjoos e vômitoPancreatina - se em dose menor causa 
grandes perdas de gordura nas fezes. Quando usada em doses maiores, causa constipação intestinal e dores 
abdominaisCiprofloxacino - difícil administração, causa enjoo,vômito, franqueza, diarréia

Clique aqui

Resumo de alta 
do Igor

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Todos tem direito a saúde e pode ser a diferença entre a vida e a morte de uma pessoa.

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos hoje entregue pelo SUS são paleativos e não ajudam no travamento da doença, a esperança está 
neste tratamento pois irá tratar atuando diretamente na proteína defeituosa e pode ser um divisor de águas para evitar um 
transplante e fazer com que os órgãos trabalhem melhor e o paciente sofra menos. O valor do medicamento é muito alto para 
adquirir e tem que ser fornecido pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento da fibrose cística pode evoluir de forma exponencial com o uso de Lumacaftor/ivacaftor. É de extrema 
importância que haja este meio de medicamento para todos os pacientes da doença. A mãe de uma amiga extremamente querida 
por mim depende disso para poder dar continuidade e acelerar seu tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Direito à vida em primeiro lugar e também direito a implementação de um medicamento que já existe e possibilita 
comprovadamente a melhora da qualidade de vida do paciente. Por que negar ao paciente um tratamento mais eficaz e negar a ele 
(paciente) o direito da dignidade qdo é possível? A vida vale muito mais! 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque precisamos oportunizar todas as condições possíveis para aos portadores desta enfermidade.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonTobramicina, Positivo: Creon - enzimas pancreáticas que servem p  melhor 
absorção dos nutrientes.Tony - usado.na inalação para tratamento de infecções respiratórias., Negativo: Esses medicamentos não 
são  eficazes , pois são apenas palhativos para suprir a reais necessidades dos pacientes.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois convivo diariamente com a FC do meu neto e sei quanto ele sofre com isso. Sabemos que o tratamento atual não 
está ajudando no estacionamento da doença. E esse novo tratamento será mais benéfico, pois ele estaciona a doença.Trazendo 
melhor qualidade de vida aos pacientes e familiares.Agradeço profundamente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas Tobramicina para inalaçãoPulmosyme para inalação, Positivo: 
Enzimas para melhor absorção da alimentaçãoToby para combater bactériasPulmosyme tbm p bactérias, Negativo: Esses 
medicamentos não fazem com que a doença deixe de progredir.
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,     Fiz da minha casa um lugar para ajudar uma família querida que estava passando por um momento difícil com um 
recém nascido diagnosticado com Fibrose Cística .Moro perto do Hospital Infantil , acompanhei todo o período de internação que 
foram 45 dias . continuo acompanhando as internações causadas por Pseudomonas , as Bronquiolites . A rotina  é bem estressante 
para o paciente , o tratamento diário com nebulização ,Fisioterapia . O mais preocupante é a dificuldade para conseguir os 
medicamentos pelo SUS. Pensando na qualidade de vida que essas pessoas podem ter com o medicamento  Lumacaftor / ivacaftor é 
muito importante a incorporação ao SUS  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um filho portador do Fibrose Cística e ele é homozigoto Delta F508 e portanto elegível para Orkambi. Hoje com 
10 anos e com lesões no pulmão mesmo fazendo uso de todos os medicamentos disponíveis pelo SUS, uso de fisioterapia motora e 
respiratória diária e todos os cuidados que envolvem sua nutrição que também é extremamente afetada pela doença, isso sem contar 
todos os outros órgãos afetados pelo muco hiperviscoso característico dessa doença que é progressiva e portanto não há apenas 
cura, não há recuperação para as perdas da função pulmonar nem dos atrasos de desenvolvimento e crescimento. Dito isto, peço que 
seja analisada não só com responsabilidade, mas com humanidade pois o Orkambi tem literalmente salvado e tornado a vida de 
pacientes portadores de FC elegíveis muito mais saldáveis e praticam ente anulando o risco de morbidade pelas repetidas infecções e 
excesso de medicamentos a que têm de ser expostos para tentar apenas refrear sem sucesso a evolução inevitável da doença, mesmo 
tendo feito procedimentos invasivos como Broncoscopia e Sinusectomia que apenas atrasam e dão um efêmero conforto para 
sintomas que inevitavelmente retornam pela viscosidade do muco. Pela primeira vez na história do tratamento de FC temos um 
medicamentos que age diretamente na doença e não apenas nos sintomas. Quer dizer que o Orkambi é capaz de estancar a evolução 
da doença, parar a perda da função pulmonar e melhorar muito a viscosidade do muco que também afeta a parte nutricional 
melhorando a função do Pâncreas, intestinos e outros  também afetados. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Colistimetato de Sódio, Ciprofloxacino, Ursacol, Acetilcisteína, Dekas Plus, 
Nasonex, Aerodini(Salbutamol), Seretide, Omeprazol, CREON e etc., Positivo: A Alfadornase atua como fluidificante do muco 
hiperviscoso que se acumula no pulmão e que causa o progressiva Fibrose do tecido pulmonar pelas infeções de repetição que 
destroem a elasticidades do tecido pulmonar e assim comprometendo a complacência do mesmo. O Colistimetato e o Ciprofloxacino 
são antibióticos mais recorrentes para as principais bactérias (Cepacea, Marsa e Pseudomonas)que infectam o trato respiratório e 
pulmões dos portadores de FC. Acetilcisteína 600 mg - para fluidificar o muco ajudando na expectoração da secreção pulmonar. 
Dekas - polivitaminico lipossolúvel que torna possível uma melhor adsorção das vitaminas que não conseguem retirar dos alimentos 
pela má absorção pelos intestinos devida a viscosidade excessiva do muco. Nasonex e Seretide para a inflação da mucosa nasal. 
Aerolin - É o broncodilatador para ajudar a eliminar o muco das vias e alvéolos. Omeprazol para ajudar a proteger o estômago. 
Ursacol para o fígado. CREON - para absorção dos nutrientes., Negativo: Todos medicamentos acima mencionados são, cada um em 
sua ação, as únicas soluções para tentar minimizar as severas deficiências nutricionais e para conter ou controlar as infecções 
constantes pelo rico ambiente nutritivo que a secreção viscosa oferece para agressivas bactérias. Perto de um medicamento que age 
sobre a causa de todos os males que é correção da proteína CFTR que o Orkambi proporciona todos são paliativos pois não são 
capazes de evitar a evolução da doença e seus devastadores efeitos sobre o organismo dos Fibrocísticos. Contraindicações todos eles 
têm, mas apenas um pode parar a evolução da Fibrose Cística no organismo do meu filho e se chama Orkambi. 
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamentos já aprovados pela FDA e pela ANVISA, já comprovada sua eficácia, melhora a qualidade de vida do 
paciente, aumentando a expectativa de vida, reduzindo infecções, internações, como mãe de paciente fibrocistico discordo do 
parecer da Conitec. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina inalatoria, alfadornase, enzimas pancreaticas, colistimetato., Positivo: 
Tobramicina e colistimetato - para tratamento de pneumonia por bactérias.Alfadornase - fluidifica as secreções acumuladas no 
pulmão. Enzimas pancreaticas  - Ajuda o organismo a absorver melhor os nutrientes e evitar carência de vitaminas,pois o fibrocisticos 
sofre de insuficiência pancreática., Negativo: Alfadornase- faringite, laringite, rinite, conjuntivite. Colistimetato - desconforto gastro 
intestinal, fala arrastada, coceira. Tobramicina inalatoria - zumbidos, perda auditiva, tosse. Enzimas pancreaticas - distensão 
abdominal, vômito, diarreia, constipação. 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo medicamento que contribuir para o tratamento de Fibrose Cística, como é esse o caso, precisa ser incorporado ao 
SUS. Quando nós soubemos que minha sobrinha tinha Fibrose Cística foi assustador: expectativa de vida muito baixa, relatos de 
muitos casos de pessoas que precisaram passar boa parte da vida em tratamentos pulmonares em hospitais. No caso dela, ela não 
ganhava peso nas primeiras semanas/meses de vida até descobrir que tinha o gene e passou a ter que tomar enzima para possibilitar 
a digestão. Ela já tem 7 anos e o cuidado diário é enorme. E os casos de Fibrose Cística aumentam muito, até pelo aumento dos 
procedimentos de diagnóstico (como a obrigatoriedade do teste do pezinho), o que significa que incorporar essa medicação pode 
contribuir com muitas pessoas. Por favor se atentem ao meu relato abaixo de todas as medicações que ela toma, e ao seu histórico 
médico. Graças a Deus, quando comparada a outros pacientes portadores de FC ela ainda está bem, mas não há como termos certeza 
até quando ela ficará assim. Saber que há uma medicação que pode lhe ajudar, bem como ajudar a tantas outras pessoas nos encheu 
de esperança. Espero muito que o governo possa mudar o destino de tantas pessoas.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALPHADORNASE, PANCREATINA, CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA 
COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA, INALAÇÕES HIPERTÔNICAS SALINAS. INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO INTRAVENOSO. 
INTERNAÇÃO POR HIPONATREMIA. FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA, Positivo: ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA - 
melhora na secreção do muco.PANCREATINA - absorção de gordura e vitaminas lipossolúveis.CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, 
AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - antibióticos que ainda fazem efeito.INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO 
INTRAVENOSO - 3 internações consecutivas, durante 3 meses, aos 2 anos de idade, para tratamento de pseudomonas.INTERNAÇÃO 
POR HIPONATREMIA - a internação salvou a vida da minha sobrinha quando ela tinha 11 meses de idade.FISIOTERAPIA 
RESPIRATÓRIA - melhora na secreção do muco., Negativo:  ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA: ela precisa fazer a 
inalação 1 hora por dia (duas inalações de meia hora) todos os dias, sem falta. - PANCREATINA: minha sobrinha faz uso de 15 cápsulas 
ao dia atualmente e precisa tomar toda vez que vai se comer qualquer alimento, sem exceção, ou tem diarreia. De tempos em 
tempos a medicação precisa ser ajustada e até a regularização ela sente dores e tem muita diarreia.- CIPROFLOXACINO, 
AZITROMICINA, AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - além dos efeitos colaterais imediatos de antibióticos (dores no 
estômago, diarreia), as consequências a longo prazo são diversas, para dentes, estômago, rins. Além disso, as bactérias podem ficar 
resistentes aos antibióticos e, assim, ocorre a colonização.- INTERNAÇÕES - são extremamente traumáticas para crianças, em especial 
as menores. Minha sobrinha precisou utilizar o cateter de PICC - algo bem incomodo para criança e muitas vezes traumático. - 
FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA - são no mínimo 40 minutos por dia, todos os dias. Também representa muito tempo a menos de 
quaisquer outras atividades, como brincadeiras ou estudos.
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A implementação do lumacaftor/ivacaftor tende a suavizar enormemente os sintomas dos pacientes, melhorando a 
qualidade de vida e permitindo a eles um tratamento mais brando com os demais medicamentos. A curto prazo auxilia na vivência 
com os problemas que atingem os órgãos citados pelo Relatório para Sociedade, enquanto a longo prazo trazem mais dignidade e 
capacidade de viver de maneira normal na sociedade. O custo elevado se torna um investimento em qualidade de vida para cidadãos, 
o que se reflete posteriormente em mais pessoas gerando benefícios à sociedade - isto se refere aos pacientes e também aos 
familiares, que despendem tempo, energia e recursos no tratamento. A aprovação do remédio Orkambi nos Estados Unidos foi 
precedida de testes rigorosos que apontaram a eficácia do medicamento, o que vai contra a tese da Conitec de que os estudos feitos 
são poucos e irrelevantes, além de não apontarem melhora de sobrevida do 
paciente.https://www.clinicaltrialsarena.com/projects/orkambi-lumacaftor-ivacaftor-cystic-fibrosis/

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Fisioterapia respiratória - Método Reequilíbrio Toracoabdominal 
(RTA)Remédios:PancreatinaUrsacolSuplemento 
vitamínicoAlfadornaseAntibióticos:TobramicinaLinezolidaAzitromicinaCiprofloxacinoOutros antibióticos, Positivo: Fisioterapia RTA - 
método altamente eficaz, provê ao paciente melhora na eliminação de secreção e na estrutura do corpo inteiro, auxiliando o 
paciente a viver melhor e ter mais resistência para enfrentar as mazelas causadas pela fibrose cística.Pancreatina - melhora a situação 
de diarreia e eliminação de gordura nas fezes. Ingerido cerca de 5 cápsulas em todas as refeições do dia.Alfadornase - auxilia na 
eliminação de secreção, um dos principais incômodos gerados pela doença.Antibióticos - nada de muito específico para descrever 
sobre antibióticos. Sente-se a diminuição da formação de secreção com a entrada do antibiótico devido., Negativo: O antibiótico 
Linezolida causou um efeito colateral grave - neuropatia periférica, que desmielinizou os nervos dos pés até os joelhos, causou dor 
severa por meses e deixou sequelas por anos.Também nota-se como efeito negativo a necessidade de voltar a vida ao protocolo 
diário de remédios e ocasionalmente sofrer com efeitos colaterais ou más aplicações dos antibióticos intravenosos, necessários em 
situações de exacerbação de bactérias.
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da decisão dos membros da Conitec porque este remédio consegue estagnar a doença. Estamos falando de 
uma doença crônica, que mesmo o paciente fazendo todo o tratamento correto, a doença ano a ano progride. Este remédio faz com 
que a doença estacione, não evolua, pois age lá na célula defeituosa, atuando na proteína CFTR defeituosa da Fibrose Cística.O 
tratamento da Fibrose Cística é bem complexo, levando horas e horas de dedicação do paciente e da família:- Fisioterapia respiratória 
ς Řǳŀǎ ǾŜȊŜǎ ŀƻ ŘƛŀΣ ƻ ǇŀŎƛŜƴǘŜ ŦŀȊ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΣ ƻŎǳǇŀƴŘƻ н ƘƻǊŀǎ ŘƛłǊƛŀǎ ǇŀǊŀ ŜǎǎŜ ŦƛƳΦπ LƴŀƭŀœƿŜǎ ς ƛƴŀƭŀœńƻ н ǾŜȊŜǎ ŀƻ 
dia, antes da fisioterapia de solução hipertônica com aerolin para abrir as vias respiratórias para que a secreção seja expelida com 
mais facilidade. E mais uma inalação do pulmozime (dornase alpha), 1 ou 2 horas antes da fisioterapia, para que o muco denso solte 
das paredes do pulmão e sejam quebrados em partículas menores. Passamos para 2 horas e meia de tratamento todos os dias. 
Quando o paciente estiver exacerbado, ou seja, com muita secreção e com bactérias alojadas no pulmão, após a fisioterapia fará mais 
uma inalação com antibiótico (tobi) que ajudará a erradicar a bactéria. Soma-se mais 40 minutos de inalação. Tratamento 
ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŘŜƴŘƻ ŀ оΥмл Ƴƛƴ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ŘƛŀǎΦπ wŜƳŞŘƛƻǎ ς ŀƭŞƳ Řƻǎ ǊŜƳŞŘƛƻǎ ǇŀǊŀ ƻ ǇǳƭƳńƻΣ Ƨł ŎƛǘŀŘƻǎ ŀŎƛƳŀΣ ƻ ǇŀŎƛŜƴǘŜ ǳǘƛƭƛȊŀ о 
comprimidos por semana de Azitromicina para prevenir infecções respiratórias.O paciente utiliza enzimas pancreáticas, a cada 
refeição, para auxiliar na digestão e distribuição das vitaminas para o corpo, uma vez que possui essa célula defeituosa. Três vezes ao 
dia, toma 2 comprimidos de Ursacol, auxiliando na parte gástrica, tentando conter a evolução da doença no pâncreas.Além de todos 
estes remédios, o paciente está sujeito a internações sempre que a parte pulmonar ou gástrica apresentar piora. As internações 
duram de 15 a 30 dias.Como vocês podem observar, o tratamento é contínuo, desgastante para o paciente e família, exige muita 
dedicação e comprometimento. Mesmo realizando o tratamento correto, ele não garante que a doença não evolua, como comprova 
os exames respiratórios realizados todos os anos. Segue abaixo, relação dos resultados a cada ano, das expirometrias (FEV 1) , que 
ŎƻƳǇǊƻǾŀƳ ŀ ǇŜǊŘŀ Řŀ ŎŀǇŀŎƛŘŀŘŜ ǇǳƭƳƻƴŀǊ ŀ ŎŀŘŀ ŀƴƻ Υ нлммςмллΣр҈Σ  нлмнπфрΣт҈Σ нлмоπмму҈Σ нлмпπммпΣу҈Σ нлмрπуф҈Σ нлмсπ
86,1%, 2017-83%, 2018-80,3%, 2019-75%. Com este remédio, as internações seriam menos frequentes, os antibióticos seriam 
drasticamente diminuídos e a capacidade pulmonar estaria estabilizada, sem perdas a cada ano. A qualidade de vida do paciente e da 
família aumentaria muito.O futuro de um paciente com fibrose cística está sujeito a precisar de um transplante pulmonar. Qual o 
custo de um transplante? E os remédios pós transplante? E a rejeição, pode acontecer. Ou seja, o transplante ou a falta dele, pode 
levar o paciente a óbito.Foi avaliado por vocês o custo alto da medicação. Mas, se somarmos todas as medicações utilizadas hoje no 
tratamento, as internações necessárias no ano, o custo de um transplante pulmonar. Esses custos já acontecem, mensalmente, pagos 
pelo Estado. O custo deste remédio será alto, mas irá diluir outros custos necessários durante toda a vida de um paciente com Fibrose 
Cística.Vamos falar agora de vidas humanas, qualidade de vida, trabalho, sonhos, ganhos que o paciente e sua família terá. Vidas 
humanas não tem preço! Sabemos que a doença é crônica, que poderá interromper a vida dos pacientes a qualquer momento. Então, 
surge um remédio que pode estabilizar a doença, diminuir as horas e horas de tratamento contínuo, diminuir a quantidade de 
remédios utilizados diariamente, dar qualidade de vida aos pacientes e suas famílias, e simplesmente a comissão da Conitec vai 
decidir por NÃO, porque o custo é muito alto? Fazemos parte da Associação de Fibrose Cística, que tem o relato de pacientes mais 
graves que já utilizam este remédio ou outro parecido, de acordo com a mutação, que conseguiram por meio judicial, e tem a 
comprovação dos ganhos que este remédio dá para a vida do paciente e sua família. Em outros países os pacientes já estão usando e 
melhorando muito. Sem a ajuda do SUS será impossível adquirirmos essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fiz estudos e após pesquisa verifiquei que este medicamento vai melhor a qualidade de vida do meu primo e de meu 
amigo. E muitas outras pessoas que necessitam tb.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para interromper o progresso da doença. Os pacientes precisam desse medicamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo ser humano tem direito a saúde Roga na nossa constituição! !!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo,pois tem alguém de minha família que precisa dessa medicação para o tratamento adequado 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Pois uma vez diagnosticada a Fibrose Cística quanto mais precoce as intervenções para o cuidado com a saude mais 
possivel combater o aparecimento dos sintomas e/ou sua evolução mais rápida.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: PulmosaymeTecnicas de fisioterapia respiratoriaPO de cirurgia de obstrução nasal, 
Positivo: Pulmosayme - remedio para fluidicar a secreção, auxiliando assim numa expectoração e higiene pulmonar mais 
eficiente.Fisioterapia respiratória- conjunto de manobras que vão auxiliar a limpeza do pulmão pois irão facilitar e direcionar a 
secreção para serem expectoradas e assim evitar um meio para proliferação de bactérias.PO de obstrução nasal- proporciona 
novamente uma respiração desobstruida., Negativo: Pulmosayme- o paciente tem que ter disciplina por se tratar de um 
medicamento continuo e por isso pode haver a falta de continuidade do  uso constante prejudicando a fluidificacação da 
secreção.Fisioterapia Respiratoria- dificil acesso a todos os pacientes com fibrose cistica pela falta de recurso financeiro. Também 
depende da disciplina comprometimento, colaboração  do paciente pois é algo que deva fazer todos os dias.PO cirurgia obstrução 
nasal- como todo pós operatório gera um estress para o paciente e familiares , fora o uso de tampão no nariz para periodo de 
ciicatrização que faz diminuir o apetite e  impactando diretamente o peso corporal , diminuindo ele sendo que o grande trabalho 
para essa doença é eles conseguirem atingir um peso adequado para a fase que se encontram.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu amigo Lucas William pscheidt utiliza o remédio a quase um ano e é perceptível a melhor que causou nela , 
comendo melhor com isso teve aumento de peso , melhor autoestima e bem estar em geral 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, As medicações irão mudar o destino, qualidade de vida dos pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Vários antibióticos, antifúngicos, medicações específicas para nebulizações. A 
fisiopatologia ,infecções de repetição por bactérias, micobacterias, fungos etc..O comprometimento pulmonar é extenso e muitas 
vezes gastrointestinal também.A evolução da doença é muito triste e com essas medicações lumacaftor/vacaftor esses pacientes 
teriam  chance de uma vida melhor!, Positivo: Os antibióticos e outros medicamentos auxiliam no controle das infecções  e 
manutenção da função respiratória , Negativo: As bactérias vão se tornando resistentes ao longo dos anos e a deterioração do 
pulmão é inevitável, levando a nescessidade  de suportes ventilatória, evoluindo para transplantes pulmonares e ou óbitos.

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os medicamentos existentes atuam apenas nos sintomas e nas complicações da fibrose cística, enquanto o ivacaftor 
atua diretamente na proteína defeituosa da doença, impedindo-a de progredir e oferecendo melhora dos sintomas. Os benefícios 
oferecidos pelo ivacaftor são superiores aos possíveis efeitos adversos provocados por essa medicação (quase toda medicação possui 
efeitos adversos).

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento é  fudamental no alívio de sofrimento de pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo.Os pacientes DF 508 sofrem muito com os sintomas da fibrose cistica, é a mutação que mais da sintomas. O 
lumacaftor/ivacaftor atuam diretamente no gene defeituoso, são a esperança para os pacientes. Esses medicamentos precisam ser 
incorporados ao Sus.Os paciente sobrevivem com tratamento que apenas tratam os sintomas mas não regridem  a doença.Todos 
temos direito a saúde e a vida é sobretudo uma vida digna, só que tem um filho ou parente ou é portadora da doença sabe o quão 
duro são os dias A espera da cura.Por favor, incorporem.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dekas, creon, pulmozyme , Positivo: Dekas: suplemento para suprir as vitaminas que 
não absorve nas alimentações.Creon: para absorver alimentação Pulmozayme: para limpeza dos pulmões devido ao muco muito 
esperso. , Negativo: Não tem efeitos colaterais. 

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento muito importante

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Conitec ao incorporar o medicamento citado para os pacientes de Fibrose Cística, por exemplo, agregaria qualidade 
de vida para estes pacientes uma vez que interromperia a piora da doença. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicações: Creon FluimucilDekasFortiniApevitin Alfadornase Aerolin Flixotide AzitromicinaO futuro do Leonardo Seria 
muito mais confortável com o uso desses medicamentos..

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Medicamento muito importante

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos precisam ter acesso.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Hoje os medicamentos que temos são paliativos. Este novo medicamento é muito promissor, pois vai atuar diretamente 
na proteína defeituosa da FC.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O tratamento irá possibilitar uma melhora na qualidade de vida do filho de uma amiga.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que esses remédios são essenciais para o tratamento da minha priminha .pela Constituição todos tem direito a 
saúde e a vida e que vidas não tem preço. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo medicamento que contribuir para o tratamento de Fibrose Cística, como é esse o caso, precisa ser incorporado ao 
SUS. Quando nós soubemos que minha sobrinha tinha Fibrose Cística foi assustador: expectativa de vida muito baixa, relatos de 
muitos casos de pessoas que precisaram passar boa parte da vida em tratamentos pulmonares em hospitais. No caso dela, ela não 
ganhava peso nas primeiras semanas/meses de vida até descobrir que tinha o gene e passou a ter que tomar enzima para possibilitar 
a digestão. Ela já 8 tem anos e o cuidado diário é enorme. Temos certeza que ela hoje só é viva pela pouca medicação que existe hoje 
no mercado para os sintomas dela, porém se for disponibilizado uma medicação que atue diretamente na causa do problema, será a 
salvação para a vida de muitos casos. E os casos de Fibrose Cística aumentam muito, até pelo aumento dos procedimentos de 
diagnóstico (como a obrigatoriedade do teste do pezinho), o que significa que incorporar essa medicação pode contribuir com muitas 
pessoas.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ALPHADORNASE, PANCREATINA, CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, AMOXICILINA 
COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA, INALAÇÕES HIPERTÔNICAS SALINAS. INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO INTRAVENOSO. 
INTERNAÇÃO POR HIPONATREMIA. FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA, Positivo: ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA - 
melhora na secreção do muco.PANCREATINA - absorção de gordura e vitaminas lipossolúveis.CIPROFLOXACINO, AZITROMICINA, 
AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - antibióticos que ainda fazem efeito.INTERNAÇÕES PARA USO DE ANTIBIÓTICO 
INTRAVENOSO - 3 internações consecutivas, durante 3 meses, aos 2 anos de idade, para tratamento de pseudomonas.INTERNAÇÃO 
POR HIPONATREMIA - a internação salvou a vida da minha sobrinha quando ela tinha 11 meses de idade.FISIOTERAPIA 
RESPIRATÓRIA - melhora na secreção do muco., Negativo: - ALPHADORNASE E INALAÇÃO HIPERTÔNICA SALINA: ela precisa fazer a 
inalação 1 hora por dia (duas inalações de meia hora) todos os dias, sem falta. - PANCREATINA: minha sobrinha faz uso de 15 cápsulas 
ao dia atualmente e precisa tomar toda vez que vai se comer qualquer alimento, sem exceção, ou tem diarreia. De tempos em 
tempos a medicação precisa ser ajustada e até a regularização ela sente dores e tem muita diarreia.- CIPROFLOXACINO, 
AZITROMICINA, AMOXICILINA COM CLAVULANATO, TOBRAMICINA - além dos efeitos colaterais imediatos de antibióticos (dores no 
estômago, diarreia), as consequências a longo prazo são diversas, para dentes, estômago, rins. Além disso, as bactérias podem ficar 
resistentes aos antibióticos e, assim, ocorre a colonização.- INTERNAÇÕES - são extremamente traumáticas para crianças, em especial 
as menores. Minha sobrinha precisou utilizar o cateter de PICC - algo bem incomodo para criança e muitas vezes traumático. - 
FISIOTERAPIA RESPIRATÓRIA - são no mínimo 40 minutos por dia, todos os dias. Também representa muito tempo a menos de 
quaisquer outras atividades, como brincadeiras ou estudos.
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou formada em psicologia, meu nome é Ana Claudia e tenho amigos com filhos fibroscísticos.Conheço a luta deles há 
mais de 30 anos.Já perderam uma filha com fibrose cística e possuem outro filho com 19 anos  e que também tem  a doença e que 
recebeu Orkambi há uns 7 meses atrás.Pelo que sei e acompanhei, Lucas William Pscheidt está muito contente com o novo 
medicamento. Além de ajudar a ter uma vida mais normal possivel, sem ter que submeter a internações hospitalares com frequência, 
o tratamento ajuda na saúde mental e física como um todo, visto que a sobrevida nesses pacientes é aumentada consideravelmente 
com o uso dessa medicação.Gostaria de dizer que estou muito descontente com a decisão prévia já lançada por essa comissão no 
sentido de não aprovar o fornecimento pelo governo do medicamento ORKAMBI (Lumacaftor /Ivacafor.).Acompanhei o falecimento 
de Priscila Vick PScheidt em 2006 lá em Porto Alegre quando estava se preparando para um transplante pulmonar ( e que não deu 
tempo de fazer )pois sua piora clínica foi muito rápida (em 1 ano ) com grandes percas da função pulmonar e infecções graves tipo 
pneumonias de repetição. Conheço seu irmão Lucas William Pscheidt  muito bem,  que hoje tem 19 anos e está usando o ORKAMBI.A 
família está muito feliz com os resultados obtidos com essa medicação.O empenho foi grande para conseguir via ação judicial e eles 
tem medo de perder a qualquer momento esse medicamento que para o Lucas teve grande valia, com ótimo ganho de peso, 
diminuição da secreção brônquica, , menos internações hospitalares, menos sinusites, , maior vitalidade e vontade de viver,  ou seja 
uma  esperança que não pode ser retirada por nada desse mundo. A função pulmonar mesmo sendo 10% de incremento como foi o 
caso desse paciente, já atribui uma sobrevida maior e significativa pois a piora nos pacientes adultos pode ser rápida demais. Se o 
medicamento melhora e/ou mantém estável o quadro, já é um grande resultado positivo, se somado aos demais ganhos na saúde e 
disposição. E Lucas está muito bem e voltou a ter capacidade de 100./. de Fev 1 após o Orkambi e já estava com 89% no ano 
passado.Pelo relatório constatei que a questão preço x eficácia surtiu muito efeito na decisão. Quero contestar isso pois o custo é 
alto, mas a vida tem maior valor. Não podemos simplesmente encarar isso como normal dentro de uma sociedade em que políticos 
discutem seus ganhos e benefícios e a população fica dependendo do apoio do governo na saúde e nos atendimentos profissionais. 
Se é difícil para o governo conceder o medicamento  temos que se colocar no lugar desses pais que lutam todos os dias pelo 
άwŜǎǇƛǊŀǊέ ŘŜ ǎŜǳǎ ŦƛƭƘƻǎΦtǊŜŎƛǎŀƳƻǎ ƛǊ ƴŀ Ŏŀǳǎŀ Řŀ ŘƻŜƴœŀΣ ƴŀ ǊŀƛȊ Řƻ ǇǊƻōƭŜƳŀ Ŝ hǊƪŀƳōƛ  Ş ƻ ǵƴƛŎƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻ ŦŜƛǘƻ ŀǘŞ ƘƻƧŜ ǇŜƭŀ 
indústria farmacêutica que  tem esse diferencial para esse tipo de mutação genética.Vamos nos unir em prol de uma sociedade mais 
justa e dar essa qualidade de vida aos que batalham pela vida melhor na fibrose cística.Solicito a vossa reavaliação e incorporação do 
Orkambi no rol dos medicamentos de alto custo oferecidos pelo governo Obrigado e conto com vosso apoio.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tosse, problemas respiratórios, peito cheio e muito muco: à primeira vista podem parecer sintomas comuns de uma 
gripe. Mas já pensou se você convivesse com esses e outros tantos sintomas todos os dias, sem trégua. Se tivesse que tomar remédios 
de domingo a domingo, fazer diferentes tipos de fisioterapia respiratória e aderir a inalação desde sempre, como uma forma de 
continuar respirando? Para mim e para você pode até parecer que, com o tempo, as pessoas que têm a doença se acostumam com a 
rotina, mas isso não significa que seja fácil. Longe disso. Só sabe o que realmente significa ter fibrose cística quem sofre com ela ou 
quem tem um filho com a doença. E se existe um remédio que faça esse processo ser mais fácil e menos doloroso, precisamos lutar 
por ele e por sua aprovação e pela nossa Constituição todos temos direito a saúde e a vida. E vidas não tem preço, todas importam. 
Esperamos poder contar com o bom senso e compaixão de todos os envolvidos na aprovação FAVORÁVEL dessa proposta. 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A incorporação é extremamente necessária, só quem tem alguém próximo com fibrose cística sabe o quão 
desesperador é saber que existe um tratamento que pode ajudar e ver decisões contrárias a isso. É desumano. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Minha opinião é que esse medicamento deve ser disponibilizado pelo SUS por ser uma doença genética.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esses medicamentos poderão salvar as vidas de muitos pacientes

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante pra doença não avançar

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS deve proporcionar tratamento a todos os cidadãos

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase, Creon 25000, Tobramicina, Seretide, Aerolin solução hipertônica, 
Azitromicina , Positivo: Alfadornase  e solução hipertônica: soltar muco do pulmão(secreção)Creon 25000: realizar a digestão/ 
absorção dos nutrientesTobramicina e azitromicina: antibióticos para tratar/ eliminar bactériasSeretide e aerolin: broncodilatador 
para asma, Negativo: Todos tratam os sintomas, nenhum tenta corrigir o defeito na célula

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,     Venho me informando sobre essa doença que muito pouco se ouvia falar , mas quando alguém muito próximo se 
descobre portadora começamos a ver  as dificuldades para o tratamento . O mais assustador aqui no Brasil , hoje , a média de vida 
para os pacientes é de quarenta anos , mas muitos  morrem adolescentes pelas complicações da Fibrose Cística , quando outros 
esperam na fila para um transplante de Pulmão . Quantas famílias estão depositando a esperança para seus filhos terem qualidade de 
vida com estes medicamentos sendo incorporados pelo SUS , pois o Lumacaftor /ivacaftor  retardam o avanço da doença.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Pois a medicamento e muito muito importante para os pacientes que tem essa doença e maior parte da pessoa que 
tem doença não tem condições de compra esse médicamento pois isso nos precisamos da ajuda do SUS esse medicamentos e muito 
importante.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes necessitam desse medicamento!! Ajudarão na vida dessas crianças e famílias, como um todo. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento auxilia o paciente a respirar, isto é mantém a pessoa viva e lhe dá alguma sobrevida. A falta desse 
medicamento com certeza vai abreviar a sua vida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo, pois estes mesmo pacientes necessitam realizar o tratamento 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida ao paciente e 
muitos anos de vida pela frente. Direito à vida está na constituição. Espero que possam avaliar conscientemente o quanto este 
remédio é importante para os pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sei que a fibrose cística é uma doença que precisa de cuidado diário e a nosso constituição todos tem direito a a saúde 
e a vida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é considerado importante para interromper a progressão da doença, assim garantindo qualidade de 
vida aos pacientes e muitos anos de vida pela frente. Direito a vida e a saúde estão na nossa Constituição, portanto, entendo que os 
pacientes precisam dessa medicação. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento de última geração vem como cura para a doença não é só um paliativo . São moduladores celulares 
que podem mudar a vida dos nossos filhos. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Muitos pacientes precisam desse medicamento para sobreviver e é dever do SUS fornecer essa medicação.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Toda pessoa t direito a vida, e vida com saúde, o sus é de todos e tem que ser para todos .

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho uma pessoa portadora de fibrose cística na família e esse medicamento fará toda a diferença no tratamento e 
promoção de melhor qualidade de vida para ela.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa medicação é extremamente importante no tratamento desses pacientes. O Governo sempre querendo pular fora 
das responsabilidades com as minorias. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esses medicamentos são essenciais para que haja a possibilidade de garantir uma qualidade de vida melhor e 
expectativa de vida maior aos pacientes de fibrose cistica! 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Se os estados unidos comprovou...quem é o Brasil para discordar ...

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito caro para as famílias tratarem suas crianças por conta própria. E ele é o único eficaz contra a 
doença. Isso traz esperança a família e ao paciente. Todos têm direito a vida e a lutar por ela.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O governo deve ajudar aqueles que necessitam 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não existe outro medicamento que trate a doença. 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tem pessoas dependendo desse medicamento pra sobreviver, a vida de muita gente depende disso e seria desumano 
não oferecer isso a quem realmente precisa. Se esse medicamento estivesse disponível por SUS, evitaria várias mortes e a tristeza das 
famílias. Evitariam lágrimas derramadas e sofrimento pela dor dessas pessoas doentes. Só sabe como dói, quem está passando por 
essa situação e não tem a quem recorrer senão a Deus, o SUS precisa ajudar a essas pessoas.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, a medicação em pauta melhoraria em muito a qualidade de vida dos portadores de fibrose  ciática que sofrem 
diariamente com acessos de tosse e horas de fisioterapia

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pois não existe nenhum outro medicamento que trate especificamente a fibrose acústica.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Filho do meu primo possui a doença e é extremamente doloroso velo sofrendo dessa forma. Desde quando nasceu a 
batalha é tremenda

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe um tratamento que pode ajudar a melhorar a qualidade de vida de crianças e adolescentes que sofrem com 
essa doença, é Humanamente consciente ser A FAVOR  e dar a chance de um melhorar o tratamento desses portadores de Fibrose 
Cística.Sou Irmã da Lara (12 anos) diagnosticada com 2 meses de vida, quando teve uma convulsão - Quase ter perdido minha 
irmãzinha foi um grande choque, mas saber depois do susto, que ela teria que conviver pela vida inteira com essa doença, sendo 
ƛƴǘŜǊƴŀŘŀΣ ŎƻǊǊŜƴŘƻ ǊƛǎŎƻǎ Ŝ άǎŜƳ ŎǳǊŀέ ƴƻ .ǊŀǎƛƭΦ ; ƳŜǎƳƻ Ƴǳƛǘƻ ǘǊƛǎǘŜΗ aŀǎ ǎŜ Ƙł ǳƳŀ ŦƻǊƳŀ ŘŜ a9[Ihw!w Ŝ ǘǊŀȊŜǊ Ƴŀƛǎ 
estabilidade a vida dela e de outros tantos portadores, que seja RECONHECIDA pelos responsáveis que tem em suas mãos a 
OPORTUNIDADE de dar alívio a esses seres humanos que só querem poder VIVER MELHOR. Sou Professora de Yoga e Terapeuta 
Integrativa, minha especialização não pode salvar a vida de minha irmã, mas o tratamento que está sugerido PODE! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, Creon e Alfadornase., Positivo: Tobramicina para ajudar nos casos mais 
leve de infeção pulmonar Creon para ajudar na absorção de nutrientes na hora das refeições e Alfadornase para umidificar o muco 
pulmonar., Negativo: não tem efeitos negativos pq todos auxiliam de alguma forma no tratamento.
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31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os remédios são indispensáveis a manutenção da vida

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Para que milhares de pessoas tenham direito a vida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida é o bem mais importante que o Estado deve assegurar. Que o medicamento seja fornecido , incluído e mantido 
na lista de alto custo do SUS. Não há valor mais alto que a vida. Não se pode escolher qual vida deve ser amparada. Todas as vidas 
importam. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou a favor da vida, por isso que o Estado não desampare seus cidadãos. Isso também  é do interesse público.  

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, FIBROSE CÍSTICA - DESISTIR NÃO É UMA ESCOLHAA Fibrose Cística é uma doença genéticaautossômica, identificada por 
pneumopatia crônica, insuficiênciapancreática exócrina e elevada concentração de eletrólitos no suor, emdecorrência da 
hiperviscosidade dos líquidos produzidos pelas glândulasmucosas.Em outras palavras, significa que é uma doençagenética que 
acomete o aparelho respiratório, digestivo e glandularlevando a pneumonias de repetição, diarreia crônica e desnutrição. Oportador 
de fibrose cística sofre com o avanço da doença, em especial,debilidade pulmonar, devido as constantes infecções de repetição e 
asbactérias/fungos recorrentes que se alojam no pulmão.É uma doença severa, irreversível, LETAL e não tem cura.Requer tratamento 
especializado commedicamentos especiais de uso contínuo, fisioterapia diária e nutriçãoadequada, mas que não interrompem o 
avanço da doença.Como eu sei disso?Porque sou Advogada voluntária da Amucors,Associação de Portadores com Fibrose Cística, do 
Estado Rio Grande doSul, há mais de 25 anos. Comecei advogar porque tenho um sobrinho comFibrose Cística e me engajei neste 
movimento para lutar por umtratamento Digno.Importante destacar que há 30 anos atrás umpaciente com Fibrose Cística nascia e 
morria sem nenhum tratamento.Não haviam medicamentos disponíveis no Brasil e se quer existia umaestatística da sobrevida dos 
pacientes com Fibrose Cística, a maioria nãoalcançava a idade adulta.Aos poucos a medicina Brasileira passou aconhecer e tratar 
Fibrose Cística, diga-se, tratamento paliativo. Nesta jornada na busca pelos direitos dosFibrocisticos, um dos papéis mais importante é 
dos pais. Eles passaram ase unir e formaram as associações, como a AMUCORS. Assim como tantasoutras espalhadas pelo Brasil, que 
hoje lutam por um tratamento digno,lutam para normatizar e regularizar a dispensação dos medicamentos pelarede SUS.E, lutam 
para conseguir seja disponibilizado paratodos medicações que interrompam o avanço da doença.Os pais, associações e portadores de 
FCconseguiram através de uma ação civil pública, no ano 2000, fossedisponibilizado a todos os pacientes com fibrose cística do Rio 
Grande doSul os medicamentos necessários ao tratamento. E, através dessa açãojudicial recebem as medicações, diga-se, não é a 
realidade do resto doBrasil.Mas a pergunta é:- Se recebem todos os medicamentos paratratamento da Fibrose Cística, por que os 
pacientes lutam peladispensação dos medicamentos Kalydeco e Orkambi, pela rede SUS?A resposta é simples, apesar de hoje 
teremacesso a diversos medicamentos, como por exemplo, antibióticos deultima geração, como a Tobramicina, esses medicamentos 
são paliativos.Eles não interrompem o avanço da doença.Como dito, anteriormente, é sabido que a doençanão tem cura. A FC é uma 
doença que não espera, ela avançadrasticamente.O paciente sabe que vai passar a vida fazendofisioterapia, vai internar inúmeras 
vezes, vai passar a vida fazendo uso deantibióticos, mas nada vai interromper avanço da doença. E, ainda, amedida que sua 
capacidade pulmonar diminuir, somente lhe resta otransplante pulmonar. Mas isso, também, implica que todo o seu estadode saúde 
esteja estável, sem outras complicações associadas à patologia.Todo esse quadro se agrava até a possibilidade de ter sucesso num 
transplante pulmonar. A espera para o transplante pulmonar podedemorar mais de 2 anos e a realidade é que muitos pacientes 
nãoconseguem aguentar essa demora. O Kalydeco é o Orkambi são hoje osúnicos medicamentos que interrompem o avanço da 
FC.Como advogada dos portadores FC e ao longo de25 anos, vi muitas crianças e jovens diariamente serem submetidos a 
umtratamento rigoroso, inúmeras internações e UMA CORAGEM SEMIGUAL!É devastador para o indivíduo com FC, passaruma vida 
inteira de tratamento, medicamentos paliativos, internações eno final não poder levar uma vida normal, como estudar, namorar, 
correr,trabalhar.Quando houve a aprovação do Orkambi eKalydeco pela Anvisa e restou comprovada a eficácia na indicação 
dotratamento, surgiu uma luz de esperança no coração dos fibrocisticos.Entrei com várias ações judiciais em nome dosPortadores de 
FC no RS para que fosse deferido o fornecimento dasmedicações Kalydeco e Orkambi.Trago a minha contribuição baseada 
naexperiência desde o ajuizamento das ações, das declarações médicas, daspericias judicias e o resultado prático obtido pelos 
médicos após o uso dosfármacos.Em todos os processos que ajuizei foramanexados as declarações médicas de especialistas em FC e, 
todos sãounânimes em afirmar que apesar dos pacientes fazerem uso de todas asterapias e tratamento disponíveis nos protocolos 
clínicos e diretrizes paratratamento da FC pelo SUS e, após, esgotar todos esses protocolosverifica-se que não se consegue 
interromper o avanço da doença. (segueem anexo algumas declarações dos médicos )Nos processos ajuizados houve a realização 
deperícia judicial, com um médico especialista em FC, requerido pelo Juiz.Em todas as ações as periciais realizadas foram favoráveis 
aos pacientes e se discute a importância das medicações e esclarecem os pontos já ditos,que a doença é grave, que não existe no 
Brasil nenhum fármaco quepoderia substituir os medicamentos Kalydeco e Orkambi. Em anexocolaciono para conhecimento algumas 
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ŘŜǎǎŀǎ ǇŜǊƝŎƛŀǎΦά9ȄƛǎǘŜƳ ŜǾƛŘşƴŎƛŀǎ ŎƛŜƴǘƝŦƛŎŀǎ Ŝ ŎƻƴǎŜƴǎƻǎ ǎƻōǊŜ ŀŀŘŜǉǳŀœńƻΣ ŀ ŜŦƛŎłŎƛŀ Ŝ ŀ ǎŜƎǳǊŀƴœŀ Řƻ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǇƻǎǘǳƭŀŘƻ 
para uso no caso da parte-autora, e sobre sersuperior às alternativas terapêuticas disponíveis no SUS?Qual é o nível de evidência do 
consenso em questão? Simexistem. Não existem medicamentos da mesma classedisponíveis no SUS. Os tratamentos moduladores da 
CFTRque estão disponíveis são os potencializadores, os quaisaumentam a função da proteína CFTR que é expressa namembrana 
plasmática (classes III, IV e V), e os corretores,os quais corrigem defeitos da proteína que não é expressana membrana da célula 
(classes I e II). Para a mutação declasse II de maior prevalência em todo o mundo, a F508del,o uso da associação 
ivacaftor/lumacaftor(potencializador/corretor) mostrou uma redução nonúmero de exacerbações e uma melhora discreta no VEF1e 
na qualidade de vida para pacientes homozigotos, comono caso do autor. Não apresentou efeitos significativospara heterozigotos. 
(Nível de evidência: 1 para ivacaftor emportadores de mutação classe III [G551D) . (Nível deevidência: 2 para ivacaftor/lumacaftor em 
ǇƻǊǘŀŘƻǊŜǎ ŘŜƳǳǘŀœńƻ ŎƭŀǎǎŜ LL ώCрлуŘŜƭϐύΦ wŜŦΥ мΣсΦέ9ǎŎƭŀǊŜœƻ ǉǳŜ ŜƳ ǘƻŘŀǎ ŀǎ ŀœƿŜǎ ŀƧǳƛȊŀŘŀǎΣ ƻǎǇƻǊǘŀŘƻǊŜǎ C/ ŎƻƴǎŜƎǳƛǊŀƳ ƻ 
deferimento e, quando passaram a usarobtiveram os ganhos esperados. Em anexo seguem algumas declaraçõesmédicas evolutivas 
com as mudanças ocorridas com o uso da medicação.O mais importante foram as mudanças práticasna vida dos pacientes, em 
apenas 30 dias do uso da medicação, sentiram menos exacerbações, melhora na nutrição, muitos engordaram,disposição nas rotinas 
ŘƛłǊƛŀǎΣ ŎƻƳƻ ǇƻǊ ŜȄŜƳǇƭƻΣ ƻ ǎƛƳǇƭŜǎ Ŧŀǘƻ ŘŜ ƛǊ ŀŜǎŎƻƭŀΦ{ƻōǊŜ ƻ /ǳǎǘƻ ŜŦŜǘƛǾƻ ς Ƴǳƛǘƻ ǎŜ ŘƛǎŎǳǘŜ ǎƻōǊŜ ƻŎǳǎǘƻ ŜŦŜǘƛǾƻ Řŀ ƳŜŘƛŎŀœńƻΦ 
Neste aspecto a análise inicial que podemosfazer seria traçar um paralelo; de um lado o custo de um paciente com FCtratado pelo 
SUS ao longo de sua vida ( expectativa média seria 30 anos).Contabilizar o custo de todas as medicações diárias, todas as 
internaçõesanuais e todos os medicamentos e procedimento usados, fisioterapia.Teríamos que acrescentar o custo de um transplante 
pulmonar e seutratamento posterior com medicamentos anti-rejeição.Por outro lado, poder tratar uma doença desde aprimeira 
infância, proporcionando interromper o avanço da doença com adiminuição do custo da maioria dos medicamentos, menos 
internações emenos transplante pulmonar. Sem dúvida teremos um indivíduo 100%capaz de levar uma vida normal, de levar uma 
vida plena, de poder sedesenvolver e poder contribuir numa sociedade que o trate com respeitoe dignidade.Diga-se respeito e 
dignidade é o principio detodas as Constituições Livres, como a nossa.Por isso, não podemos jamais esquecer, noembate entre a vida 
ŘŜ ǳƳ ǎŜǊ ƘǳƳŀƴƻ Ŝ ŀǎ ǇƻƭƝǘƛŎŀǎ ǇǵōƭƛŎŀǎ ǉǳŜ ǾƛǎŀƳŘƛƳƛƴǳƛǊ ƻǎ Ǝŀǎǘƻǎ ŜƳ ǎŀǵŘŜΣ ŘŜǾŜ ǇǊŜǾŀƭŜŎŜǊ ƻ ōŜƳ ƳŀƛƻǊΣ ŀ ±L5!Φάh ŘƛǊŜƛǘƻ ŀ 
ǾƛŘŀ Ş ƎŀǊŀƴǘƛŀ /ƻƴǎǘƛǘǳŎƛƻƴŀƭΣ Ŝ ŀ ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎ ŜŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΦέbŜǎǘŜ ǎŜƴǘƛŘƻΣ ŦǳƎƛƴŘƻ Řŀ ŀƴłƭƛǎŜ ƛƴƛŎƛŀƭΣŎƻƴǎƛŘŜǊŀƴŘƻ 
que a saúde no Brasil rege-se pelos princípios dauniversidade da cobertura e do atendimento, da igualdade de acesso àsações e 
serviços, protege e recupera, é um direito dos portadores deFibrose Cística ter acesso a medicamentos que possam salvar a 
ǾƛŘŀΦ±ŜƧŀƳƻǎΥ!ǊǘƛƎƻ мфсΥ ά! {ŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎŜ ŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻΦ DŀǊŀƴǘƛŘƻǎ ƳŜŘƛŀƴǘŜǎ ǇƻƭƝǘƛŎŀǎ ǎƻŎƛŀƛǎ ŜŜŎƻƴƾƳƛŎŀǎ ǉǳŜ 
visem à redução do risco de doenças e de outros agravos e ao acesso universal e igualitário às ações eserviços para sua proteção e 
ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻΦέ ƎΦƴΦ!ǊǘƛƎƻ нлоΥ ά! ŀǎǎƛǎǘşƴŎƛŀ ǎƻŎƛŀƭ ǎŜǊłǇǊŜǎǘŀŘŀ ŀ ǉǳŜƳ ŘŜƭŀ ƴŜŎŜǎǎƛǘŀǊΣ ƛƴŘŜǇŜƴŘŜƴǘŜƳŜƴǘŜ ŘŜŎƻƴǘǊƛōǳƛœńƻ 
ǎŜƎǳǊƛŘŀŘŜ ǎƻŎƛŀƭΣ Ŝ ǘŜƳ ǇƻǊ ƻōƧŜǘƛǾƻǎΥ±Lπ ά! Ƙŀōƛƭƛǘŀœńƻ Ŝ ŀ ǊŜŀōƛƭƛǘŀœńƻ ŘŀǎǇŜǎǎƻŀǎ ǇƻǊǘŀŘƻǊŀǎ ŘŜ ŘŜŦƛŎƛşƴŎƛŀ Ŝ ŀ ǇǊƻƳƻœńƻ ŘŜ 
ǎǳŀƛƴǘŜƎǊŀœńƻ Ł ǾƛŘŀ ŎƻƳǳƴƛǘłǊƛŀέΦ!ǊǘƛƎƻ нпмΥ άŎŀǇǳǘέ Řŀ /ƻƴǎǘƛǘǳƛœńƻ9ǎǘŀŘǳŀƭ Řƻ wƛƻ DǊŀƴŘŜ Řƻ {ǳƭΥ ά! ǎŀǵŘŜ Ş ŘƛǊŜƛǘƻ ŘŜ ǘƻŘƻǎ 
ŜŘŜǾŜǊ Řƻ 9ǎǘŀŘƻ Ŝ Řƻ aǳƴƛŎƝǇƛƻΣ ŀǘǊŀǾŞǎ ŘŜ ǎǳŀ ǇǊƻƳƻœńƻΣǇǊƻǘŜœńƻ Ŝ ǊŜŎǳǇŜǊŀœńƻέΦ9Σ ƴŀ [Ŝƛ ƴϲ улулκфлΣ ǉǳŜ ŘƛǎǇƿŜ ǎƻōǊŜŀǎ 
condições para a promoção, proteção e recuperação dasaúde, a organização e o funcionamento dos serviçoscorrespondentes e dá 
ƻǳǘǊŀǎ ǇǊƻǾƛŘşƴŎƛŀǎΣ ǘŀƳōŞƳŦǳƴŘŀƳŜƴǘŀ ƻ ǇŜŘƛŘƻΥ!ǊǘƛƎƻ нϲΥ ά! ǎŀǵŘŜ Ş ǳƳ ŘƛǊŜƛǘƻŦǳƴŘŀƳŜƴǘŀƭ Řƻ ǎŜǊ ƘǳƳŀƴƻΣ ŘŜǾŜƴŘƻ ƻ 9ǎǘŀŘƻ 
ǇǊƻǾŜǊ ŀǎŎƻƴŘƛœƿŜǎ ƛƴŘƛǎǇŜƴǎłǾŜƛǎ ŀƻ ǎŜǳ ǇƭŜƴƻ ŜȄŜǊŎƝŎƛƻέΦ!ǊǘƛƎƻ сϲΥ ά9ǎǘńƻ ƛƴŎƭǳƝŘŀǎΣ ŀƛƴŘŀ ƴƻŎŀƳǇƻ ŘŜ ŀǘǳŀœńƻ Řƻ {ƛǎǘŜƳŀ ¨ƴƛŎƻ ŘŜ 
Saúde (SUS):1- a execução de ações:d) de assistência terapêutica integral,inclusive farmacêutica.A Lei Estadual n° 9908 de 16 de 
ƧǳƴƘƻŘŜ мффоΣ ŜƳ ǎŜǳ ŀǊǘƛƎƻ мϲΣ ŘƛǎǇƿŜ ǉǳŜΥά h 9ǎǘŀŘƻ ŘŜǾŜ ŦƻǊƴŜŎŜǊΣ ŘŜ ŦƻǊƳŀƎǊŀǘǳƛǘŀΣ ƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ ŜȄŎŜǇŎƛƻƴŀƛǎ ǇŀǊŀ ǇŜǎǎƻŀǎ 
que nãopodem prover as despesas com os referidos medicamentos,sem privarem-se dos recursos indispensáveis ao própriosustento 
Ŝ ŘŜ ǎǳŀ ŦŀƳƝƭƛŀΦtŀǊłƎǊŀŦƻ ǵƴƛŎƻ ς /ƻƴǎƛŘŜǊŀƳπǎŜƳŜŘƛŎŀƳŜƴǘƻǎ ŜȄŎŜǇŎƛƻƴŀƛǎ ŀǉǳŜƭŜǎ ǉǳŜ ŘŜǾŜƳ ǎŜǊ ǳǎŀŘƻǎŎƻƳ ŦǊŜǉǳşƴŎƛŀ Ŝ ŘŜ 
ŦƻǊƳŀ ǇŜǊƳŀƴŜƴǘŜΣ ǎŜƴŘƻ ƛƴŘƛǎǇŜƴǎłǾŜƭŁ ǾƛŘŀ Řƻ ǇŀŎƛŜƴǘŜέΦCŜƛǘŀǎ ŀǎ ŎƻƴǎƛŘŜǊŀœƿŜǎ ŀŎƛƳŀΣ ƎƻǎǘŀǊƛŀ ŘŜ ŎƻƴǘŀǊǉǳŜ ŎƻƴƘŜŎƛ Ƴǳƛǘŀǎ 
mães que através do olhar para o filho buscavamtransmitir todo amor e a força necessária para continuar lutando. Conheciuma 
menina de olhos lindos que sonhava em simplesmente ter uma vida normal, mas no auge de sua juventude após ter realizado um 
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transplantede pulmão veio a óbito. Esses dois exemplos me fazem ter a certeza que ocusto emocional de ver um ente querido ir 
morrendo aos poucos éirreparável, é inaceitável. Mas mesmo assim, para portadores FC e seusfamiliares, DESISTIR NÃO é UMA 
OPÇÃO!AtenciosamentePaola Ugalde

2ª - Não

3ª - Não

declaração 
medica e laudo 

pericial

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Kalydeco e  Orkambi,  tratam diretamente no defeito da proteina CFTR dentro da célula. Isso significa que essas drogas 
corrigem o erro original, o erro que causa todos os sintomas! Ou seja, com o erro corrigido não há sintomas e conseguimos assim 
uma boa melhora, principalmente, paramos a progressão da doença, aumentando a qualidade e expectativa de vida dos pacientes. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os remédios são indispensáveis a manutenção da vida

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito a ter acesso ao tratamento que vai dar mais qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Este medicamento é muito importante para conter e interromper a progressão da doença.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho a luta de um paciente de 3 anos e de seus pais, nas internações e cirurgias, e principalmente  na luta diária 
no tratamento (nebulizações, fisioterapia, medicamentos), a briga para conseguir  os medicamentos base pelo SUS que por algumas 
vezes não são entregues. Assim, vejo como muito importante a incorporação do lumacaftor/ivacaftor ao SUS, pois ele minimiza os 
impactos da fibrose cística e ainda retarda o avanço da doença, garantindo mais qualidade e mais dias de vida aos pacientes.A 
disponibilidade deste medicamente aumenta a qualidade de vida para os doentes e ainda aumenta tb sua expectativa de vida.  Então, 
é de minha opinião que se uma única vida for salva, isso já valeria todo o investimento na disponibilidade do medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Precisamos urgentemente desse medicamento. Ele salvará muitas vidas!!

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse novo remédio é de última geração e atua na cura da doença !Os remédios que tem hoje atuam essencialmente nos 
efeitos da doença 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Tenho 17 anos e sou portadora de Fibrose Cística; obtive um diagnóstico somente aos 11 anos de idade, porém antes 
disso eu sofri muito com dores de barriga, crises severas de sinusite e magreza aguda. Com o diagnóstico em mãos, fui encaminhada 
para finalmente iniciar o tratamento no Instituto da Criança do Hospital das Clínicas de São Paulo, aonde venho sendo assistida e 
assessorada por profissionais competentes. Contudo, de três anos para cá, venho sofrido muito com infecções pulmonares de 
repetição; nesses dois últimos anos, fiquei somente quatro meses sem fazer o uso de antibióticos. Minha doença tem evoluído de 
maneira muito rápida eu sei disso; mesmo com o tratamento contínuo que eu faço, continuo piorando aos poucos.É horrível acordar 
Ŝ ƴńƻ ŎƻƴǎŜƎǳƛǊ ǊŜǎǇƛǊŀǊ ŘƛǊŜƛǘƻΣ ƴǳƳ Řƛŀ ŜǎǘŀǊ ōŜƳ Ŝ ƴƻ ƻǳǘǊƻ ǎŜ ǎŜƴǘƛǊ άǉǳŜōǊŀŘŀέΣ ǘŜǊ ŎǊƛǎŜǎ ŦƻǊǘŜǎ ŘŜ ǘƻǎǎŜΣ ƴńƻ ǇƻŘŜǊ ƛǊ ŀ ŎŜǊǘƻǎ 
locais por conta da quantidade de medicação que tenho que levar. É assustador você saber que por conta da doença sua expectativa 
de vida é de SOMENTE trinta anos. A um ano atrás eu fiquei muito deprimida, pois na minha cabeça não havia motivo plausível para 
que eu continuasse o tratamento se eu iria morrer de qualquer jeito, pensava que não valia à pena as minhas idas ao hospital, nem 
mesmo usar os antibióticos, pois eu não viveria, não conheceria lugares diferentes, não me casaria, não teria filhos, nada. São 
questões que já me assombraram muito, mas que hoje me tornaram mais forte e me deram motivos para viver. Viver para ver minha 
a felicidade da minha família, ver minha irmã crescer, e simplesmente ter a oportunidade de estar aqui com eles em um Ano Novo; 
conhecer novos lugares, novas pessoas, e lá na frente quem sabe aos vinte e nove anos, não olhar para trás e ver que eu uma 
portadora de uma doença grave vivi, superei limites.Essa medicação pode melhorar não só minha vida, mas também a de todos os 
ƻǳǘǊƻǎ ǇŀŎƛŜƴǘŜǎΦ bj{ ǇǊŜŎƛǎŀƳƻǎ ŘŜǎǎŀ ŎƘŀƴŎŜΦ ¢ƻŘƻǎ ǎƻƴƘŀƳƻǎ ŎƻƳ ǳƳŀ ǾƛŘŀ ƳŜƭƘƻǊΣ ǳƳŀ ǾƛŘŀ Ƴŀƛǎ άƴƻǊƳŀƭέΣ ǎŜƳ ǘŀƴǘŀǎ 
incertezas, sem internações ou infecções. Nenhum remédio trata a Fibrose Cística como tratam, os outros são paliativos, não tratam 
diretamente o problema, tratam as conseqüências dele.Eu sei da minha condição, sei do meu tratamento, mas eu preciso de mais, 
nos pacientes precisamos.Nós precisamos de mais tempo.  

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Medicamentos inalatórios: cloreto de sódio 7%, Alfadornase, tobramicina. Medicamentos orais: 
anticoncepcional, enzimas pancreáticas, vitaminas, diversos tipos de antibióticos.Outros: corticoide nasal, bombinha de asma 
(Symbicort), bombinha de aerolim. , Positivo: Tratam os sintomas, mantendo-me estável por um tempo., Negativo: Os medicamentos 
inalatórios por exemplo, causam crises severas de tosse.Já as bombinhas e os antibióticos afetam os dentes e ao longo prazo podem 
causar outros problemas.

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente com fibrose cística faz um tratamento muito pesado e os remédios parecem não adiantar. A impressão é 
nada melhora. É comprovado que esse novo remédio estaciona a evolução da doença e ajuda o paciente ter uma vida mais 
confortável e uma perspectiva maior de vida.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Aprendi a conhecer a fibrose cística quando comecei a trabalhar com a Débora. Ela é mãe do Igor, um menino de três 
anos e que tem a doença. Sempre via ela postar nas redes sociais como era a rotina deles, as batalhas que lutavam. Mas quando 
começamos a trabalhar juntas eu tive noção do que é a doença e como ela abala toda a estrutura familiar.Não é apenas o paciente 
que sofre, mas todos que estão a sua volta. E não apenas a família, mas os amigos também. Igor já passou por muitas coisas em 
decorrência da FC, desde bebê ele sofre com problemas causados por ela, principalmente no intestino e nos pulmões. Vivi de perto a 
angústia a cada swab para saber se veio com bactérias e vi o mundo desmoronar com o resultado positivo. Vi o sofrimento para 
tentar fazer o tratamento oral, com vômitos, diarréias, dores... Tenho um filho da mesma idade do Igor e posso comparar a rotina e a 
vida que eles levam. Certamente não é uma infância tranquila e normal, a criança cresce frequentando médicos a cada três meses, 
fazendo exames, internando por longos períodos. Além de todas as restrições para frequentar escola, brincar ao ar livre com outras 
crianças.A incorporação do lumacaftor/ivacaftor ao SUS é a luz no fim do túnel para esses pacientes e essas famílias, é a chance de 
sonhar com uma vida mais tranquila, é ver minha amiga sonhar com seu filho adulto,saudável e feliz.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se existe a possibilidade de parar a progressão da doença, não tem nem que discutir!

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acompanho a rotinha dura da minha prima com seu filho, desde os primeiros dias de vida dele lutando pela vida 
durante cirurgias e inumeras internações. A luta dele diária no tratamento (nebulizações, fisioterapia, medicamentos) e a briga para 
conseguirem os medicamentos base pelo SUS que por algumas vezes não são entregues, me trazem até este formulário para apelar 
aos responsáveis que se coloquem no lugar de cada mãe e pai que lutam contra esta doença junto aos seus filhos e que vejam a 
importância da incorporação do lumacaftor/ivacaftor ao SUS, pois ele minimiza os impactos da fibrose cística e ainda retarda o 
avanço da doença, garantindo mais qualidade e mais dias de vida aos pacientes.Lavando em conta que no Brasil, hoje, a média de 
vida para os pacientes é de 40 anos, porém muitos morrem adolescentes em decorrência das complicações da fibrose cística e outros 
aguardam na fila para transplante de pulmão, peço a incorporação do lumacaftor/ivacaftor para o tratamento de FC.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os medicamentos que o Leo toma podem garantir um futuro mais confortável.Creon FluimucilDekasFortiniApevitin 
Alfadornase Aerolin Flixotide Azitromicina

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio vai ser muito importante para tratar a fibrose Cística, porque as medicações atuais apenas trata os 
sintomas,e ter uma medicação que dê qualidade de vida aos portadores da doença vai ser primordial

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença incurável e somente tratável, mesmo assim, imprevisível. Os medicamentos e 
tratamento serão de grande benefício aos pacientes de diversas mutações da Fibrose Cística, alcançando pacientes de diferentes 
rendas e dando a mesma oportunidade para todos de aumentar sua qualidade de vida. Além de ser um direto de todo cidadão ter 
recursos que facilitem e melhorem o seu tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A paciente que conheço não sobreviverá respirando livremente sem a ajuda do medicamento em questão.

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento pode beneficiar os pacientes em tratamento e é necessário 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em primeiro lugar pela vida das pessoas que necessitam destes medicamentos Pois todos temos direito à vida e em 
segundo porque já é comprovado que estes medicamentos aumentam e melhoram significativamente a qualidade de vida dos 
pacientes com fibrose Cística. 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como mãe da Alana Santos Rapucci Moraes, de 1 ano de vida, portadora da mutação delta f 508 homozigoto, desde a 
descoberta da doença, vivemos um dia de cada vez. Uma doença pouca divulgada e conhecida, fomos pegos de surpresa. Mesmo 
fazendo todo o tratamento a risca, diariamente, Alana já esteve internado aos 4 meses de vida, com uma atelectasia e infecção com a 
bactéria B Cepacea, a qual estamos tratando ate hoje. Sua rotina de tratamento se baseia da seguinte forma: Alana desde o 
diagnostico iniciou com um leite hipercalórico - Infatrini, devido já apresentar em um quadro de desnutrição. E este continuamos em 
uso ate os dias de hoje. A enzima Creoon de antes das refeições. a 1g de sal. Reposição de vitaminas A, D, E e K. Ferro. Desde a 
internação utiliza Azitromicina 3x na semana. 2x bombinha de Aerolin, seguido da inalação hipertônica. 1 inalação por dia de 
Pulmozyme. E meses alternados de inalação com Tobramicina. Tudo que quero oferecer pra minha filha, e qualidade de vida, chances 
de dar a ela mais tempo de vida. Um futuro melhor pra uma doença que já condenou muitos pacientes. O mais difícil a ciência fez! 
Criou a medicação que pode oferecer ao paciente mais condições de vida, tratar na causa e não nos sintomas da doença. Iremos 
melhorar os índices de sobrevida da doença, outros países já utilizam esta medicação. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: CreonPulmozymeTobramicinaAzitromicina, Positivo: Ganho de pesoAjuda na 
fluidificacao da secrecaoTratamento bacteria B cepaceaEfeito antiflamatorio, Negativo: Para os antibióticos, efeito negativo, acredito 
que no uso frequente podemos ter a resistência bacteriana.

31/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem direito ao tratamento que vai lhe proporcionar mais qualidade de vida.

2ª - Não

3ª - Não

Página 1326 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

31/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Toda vida merece ser respeitada,  pois este medicamento  melhora de forma incontestável  a qualidade de vida do 
paciente. A incorporação do medicamento salvará e aumentará a expectativa de diversas vidas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou pai de uma menina com Fibrose cística, esta doença me assustou desde quando ela foi diagnosticada aos seus 5 
meses (através de teste de pezinho, medição de cloro no suor e a mutação genética).Até hoje ainda sofro com isso, angústia de como 
será o futuro de minha filha, será que ele terá tempo para me dar netos? Ficamos com essa angustia diaria, muitas lutas passamos, e 
ela só tem 1 ano e meio.Esse parecer desfavorável, só nos dá uma tristeza muito grande. Sou professor, e vejo que as crianças que 
sofrem de algum tipo de patologia crônica não tem o mesmo aprendizado que as outras saudáveis.Desejo um futuro brilhante para 
minha filha, será que isso é proibido? Sonhar?Um dos pontos do parecer foi o alto custo, mas esse medicamento abrange um número 
pequeno de pessoas, que passam por todos os exames para serem diagnosticados e ver a mutação existente no mesmo.Todos 
merecem um futuro dígno, queremos essas crianças e jovens crescendo, sendo cidadãos ativos na sociedade. Eles merecem estudar, 
trabalhar, contribuir para um Brasil melhor. Mas precisamos da ajuda dos senhores para reverter esse quadro.Vidas de pessoas com 
Fibrose cística importam! Precisamos respirar! Sonhamos para incorporar lumacaftor, ivacaftor.Nos ajudem! 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se é comprovado a eficácia,deve sim ser incorporado

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Brasil como oitava ecenomia no mundo não pode deixar o seu povo de fora disso

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Essa medicação melhora muito a Qualidade de vida dos pacientes .

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Essa aprovação trará sobrevida aos pacientes com qualidade, evitando internações 

2ª - Sim, como paciente, Qual: IMATINIBE , Positivo: Sobrevida com qualidade... oportunidade de viver de novo, Negativo: Não há. 

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Saúde é necessidade imperiosa para qualquer sociedade minimamente civilizada, o Brasil na qualidade de oitava 
economia do mundo, não pode ficar de fora! 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa medicação será de extrema importância para os pacientes c fibrose cistica para que tenham um tratamento 
voltado diretamente para tratar a doença de forma eficaz,mudando sim sua qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Como familiar de paciente que faz uso de outras medicações que tratam os sintomas 
da doença mas não a progressão dela e nem suas complicações ,como no caso de minha sobrinha várias internacoes e cirurgias( 
creon 10000, pulmozyme,Dekas em falta a mais de 5 meses, ursacol), Positivo: Tratam os sintomas da doença, Negativo: Essas 
medicações q já estão sendo utilizadas não impedem a progressão da doença

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um irmão portador dessa doença e ele sofre muito com o tratamento e as crises recorrentes de infecção, além 
da rotina dolorosa com o tratamento.Eu e minha família sonha em poder ver o meu irmãozinho ter mais saúde e poder viver com 
qualidade de vida por muito tempo.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, alfadornase e tobramicina, Positivo: Enzimas - ajuda ao meu 
irmão a ganhar peso através da absorção de nutrientes;Alfadornase - ajuda na fluidificação do muco dos pulmões do meu irmão o 
que facilita a eliminação com as fisioterapias respiratóriasTobramicina  - ajuda na erradicação das bactérias agressivas que ficam nos 
pulmões do meu irmão., Negativo: Não tenho conhecimento

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento vai ajudar muitas crianças com fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

Página 1328 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Em todo esse meu tempo de vida, acredito poder dizer, com propriedade, que a vida vale a pena ser vivida. Por isso, é 
direito daqueles que têm doenças crônicas, como a fibrose cística, de também poderem viver uma vida longa. Somos sabedores de 
que hoje isso já é uma verdade, pois a tecnologia evoluiu e há, com esse medicamento em análise (Orkambi), essa possibilidade. 
Então, nada mais correto e justo se permitir àqueles que estão fadados a uma visda curta o direito de viver longamente. Se isto já 
está ao alcance, faz-se necessário aprovar, sim, que seja distribuído pelo SUS, pois é a promoção da vida o bem maior.Esse 
medicamento agirá diretamente na proteína defeituosa, bloqueando, assim, o avanço da doença.  É inconcebível, em meu tempo de 
vida, aceitar que pessoas do bem possam negar esse direito.A vocês que hoje ponderam essa questão, só peço que levem muito em 
consideração o que está em suas mãos: a vida de um ser humano igual a vocês. Coloquem-se no lugar desse que tem fibrose cística e 
digam como vocês gostariam que alguém que tem o poder avaliasse o seu direito ou não de ter acesso a essa nova terapia.Ouçam a 
voz de quem tem esse sentimento.Permitam o alívio de tanto sofrimento físico e psicológico. Permitam a esperança de alcançarem a 
cura. Permitam seu semelhante de viver feliz, de sonhar e realizar sonhos.Muitos gastos com tantas outras medicações paliativas que 
hoje eles são encaminhados a usar poderão ser evitados, muitas internações e gastos nesse sentido cessarão, muitos transplantes 
pulmonares serão desnecessários e muita vida será promovida.Não é dimensionável o sofrimento de estar fadado à morte ser 
lembrado diariamente. Precisamos, sim, aprovar que sejam fornecidos pelo SUS quaisquer medicações que possam garantir 
VIDA.Muito obrigada por considerarem minhas simples colocações.Rosa Gunter Wildemann

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento de última geração vem como cura para a doença não é só um paliativo . São moduladores celulares 
que podem mudar a vida dos nossos filhos. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O remedio mostrou eficácia no tratamento, proporcionando mais qualidade de vida aos portadores

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O protocolo atualmente existente para tratamento da Fibrose Cística é constituído por medicamentos que tratam 
(reduzem) os sintomas da doença e não a sua causa.O medicamento em avaliação, de forma inovadora e singular, propõe-se a tratar 
a causa da doença, o que como consequência apresenta aptidão de por fim aos sintomas e fazer desnecessário o uso dos inúmeros 
medicamentos hoje utilizados como protocolo que apenas tratam os sintomas, diminuir ou erradicar a necessidade de longas 
internações hospitalares e, sobretudo, efetivamente evitar a progressão da doença, salvando a vida dos pacientes e propiciando 
qualidade de vida a estes e seus familiares, que hoje se encontram condenados por toda limitação e sofrimento causado por essa 
doença rara, grave, multissistêmica e progressiva.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tive experiência apenas com medicamentos que tratam (amenizam) os sintomas da 
doença, tais como Alfadornase, Colistimetato de Sódio, Enzimas Pancreatina. Porém, nunca experimentamos medicamento inovador 
que trata a causa da doença (modulador do defeito genético) ou que cura/corrige definitivamente o defeito genético (edição 
genética)., Positivo: Todos os medicamentos utilizados amenizam os sintomas para tentar dar uma melhor qualidade de vida ao 
paciente, enquanto a doença inevitavelmente progride com o passar dos anos (a Fibrose Cística é uma doença progressiva, sendo que 
os medicamentos que tratam apenas os sintomas não evitam a progressão da doença, uma vez que não tratam a sua causa)., 
Negativo: Os efeitos negativos são: - os medicamentos utilizados tratam apenas os sintomas, não evitam a progressão da doença, 
uma vez que não tratam a sua causa;- a grande quantidade de medicamentos e procedimentos a serem realizados para tratar os 
sintomas, limitando significativamente a vida e qualidade de vida do paciente e cuidador; - os sintomas são amenizados, mas não 
resolvidos por completo, por exemplo a Alfadornase ajuda muito na fluidificação do muco e limpeza pulmonar, porém não ao ponto 
de evitar infecções respiratórias/colonização por bactérias nocivas ao pulmão, demandando longos ciclos de antibióticos como o 
Colistimetato de Sódio/Tobramicina (suscetível de reincidentes internações hospitalares); as Enzimas Pancreatina ajudam muito na 
absorção digestiva, mas não impedem por completo a má digestão, dificuldade de absorção, havendo períodos que a criança chora 
com dores abdominais, fezes amarelas/pálidas/mal formadas, etc.

Clique aqui

Trabalho de 
Conclusão de 
Curso de Pós 
Graduação de 
Direito Público 
com ênfase em 
Gestão Pública

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E importante que esse medicação seja liberada

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, A FIBROSE CISTICA É UMA DOENÇA  QUE ACOMETE OS PULMÕES, PANCREAS É ESSA MEDICAÇÃO CONTRIBUI MUITO 
POIS ELA ESTABILIZA A DOENÇA. SABEMOS QUE PELA CONSTITUIÇÃO BRASILEIRA TODOS TEM DIREITO A SAÚDE PÚBLICA, DAÍ A 
GRANDE IMPORTÂNCIA DESSES MEDICAMENTOS EM NOSSAS VIDAS DE PORTADORES DE FIBROSE CISTICA. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Tenho amigos que tem filhos com fibrose cística que contam como a associação destes medicamentos faria diferença 
para melhor na vida deles.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu conheço um filho de uma amiga minha que é portador de fibrose cística e ele e a família sofrem muito com o 
tratamento e as crises de infecção e com a rotina sofrida com o tratamento.A família, o paciente e os amigos sonham em poder ver o 
meu garotinho ter mais saúde e poder viver com qualidade de vida por muito tempo aproveitando a vida com uma pessoa normal

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticasAlfadornase, Positivo: Enzima pancreática - ajuda na digestão da 
alimentação;Alfadornase -  ajuda na fluidificação do muco., Negativo: Não tenho conhecimento

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Deve priorizar a vida

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, SOU MÃE DE DENISE FINARDI E DANIELA FINARDI AS DUAS PORTADORAS DE FIBROSE CÍSTICA E À MAIS DE QUARENTA 
ANOS LUTO PARA MANTER A QUALIDADE DE VIDA DAS MINHAS FILHAS.A APROVAÇÃO DO ORKAMBI É DE SUMA IMPORTÂNCIA PARA 
ESTACIONAR A DOENÇA E PROLONGAR A VIDA DE UMA DAS MINHAS FILHAS, POIS A OUTRA JÁ É TRANSPLANTADA À 4 ANOS, MAS 
SOFREU MUITO ATÉ CONSEGUIR O TRANSPLANTE COM VÁRIAS INFECÇÕES E INTERNAÇÕES.ESSE MEDICAMENTO PRECISAM SER 
APROVADOS NA LISTA DO SUS PARA UM TRATAMENTO MAIS EFICIENTE SENDO IMPRESCINDIVEL ESTA APROVAÇÃO, PARA QUE OS 
FIBROCÍSTICOS CONTINUEM A VIVER MELHOR. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O SUS DEVE ACATAR A INDICAÇÃO DO MÉDICO ASSISTENTE.

2ª - Sim, como paciente, Qual: NILOTINIBE,IMATINIBE E DASATINIBE, Positivo: QUALIDADE DE VIDA , É UM MELHOR PROGNÓSTICO., 
Negativo: A DIFICULDADE/BUROCRACIA PARA CONSEGUIR A MEDICAÇÃO.

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Brasil sendo a oitava economia do mundo não pode deixar seus filhos desassistidos. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho portador dessa doença e ele e a família sofre muito com o tratamento e as crises recorrentes de 
infecção e com a rotina dolorosa com o tratamento.Eu e e toda minha família sonhamos em poder ver o meu sobrinho ter mais saúde 
e poder viver com qualidade de vida por muito tempo aproveitando a vida com um cidadão comum.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sei como é conviver com os tratamentos, internações, consultas e as reações dos medicamentos. Segundo o relato de 
diversos pacientes tanto dentro do país, que conseguiram a medicação por via judicial, quanto fora do Brasil, o medicamento é 
eficiente e tem extrema importância na melhora da saúde dos pacientes. Sendo assim, acredito que todos que precisam do 
medicamento, dando enfase nos que nao tem condições financeiras, merecem e precisam adquiri-lo. Melhorando a saúde, 
consequentemente melhora a perspectiva e qualidade de vida de todos.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas pancreaticas; Alfadornase; Tobramicina; DEKAs; Azitromicina; Ursacol., Positivo: Os efeitos 
suprem as necessidades momentâneas., Negativo: As enzimas pancreativas não possuem dosagem correta que não dê dor 
abdominal; os antibioticos dão dores nas articulações e problemas gástricos.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse novo remédio é de última geração e atua na cura da doença !Os remédios que tem hoje atuam essencialmente nos 
efeitos da doença 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E importante que esse medicamento seja liberado

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A inclusão do medicamento é fundamental para a melhora do quadro do paciente de Fibrose Cística, precisamos 
melhorar a qualidade de vida do paciente dessa doença tão difícil de lidar. Tenho um afilhado nessa condição e sei o quão difícil é 
lutar com essa doença, e com certeza o medicamento será muito importante,

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, discordo do posicionamento da Conitec pois o medicamento em questão atua na base da doença auxiliando a corrigir o 
defeito genético, ou seja, diferentemente dos medicamentos que são oferecidos pelo SUS que só tratam dos sintomas, o 
medicamento em questão para a progressão da fibrose sística. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio promete corrigir o defeito genético, diferente dos outros que tratam apenas os sintomas, não evitando a 
progressão da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é de extrema importância para os pacientes aos quais a doença acomete, parecendo correto 
perceber que a oferta de LUMACAFTOR na rede assistencial pelo SUS nao incorreria em sobrecarga à Rede, diante do reduzido 
número de pacientes acometidos pela infermidade em questão.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Soube que a decisão do CONITEC foi tomada principalmente com base na relação custo benefício do medicamento. 
Devo dizer que o benefício é enorme e fundamental para o bem estar e a sobrevida de crianças com mais de 6 anos de idade. 
Conheço e convivo  com uma criança de 9 anos de idade e que passou mal as vezes em que teve que  interromper o tratamento pela 
falta do remédio, com crises de asma e pavor de morrer, o que aumentava a crise de asma. Qualquer vida não tem preço e não pode 
ser analisada a partir de uma relação custo / benefício.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A inclusão do Ivacaftor no SUS é de extrema importância para o tratamento das crianças portadoras de fibrose sística, 
garantindo saúde e qualidade de vida. É um medicamento que pode mudar para muito melhor a vida destas pessoas, de forma que 
contribua para um futuro promissor, independente e saudável.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os medicamentos são essenciais para o tratamento dos pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E a salvação dos pacientes com fc

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon,ursacol,alfadornase,colomicin,mesalazina,suplementos , Positivo: Todos São 
para amenizar os sintomas da fc, Negativo: Sao muitos medicamentos e não estabilizam a doença

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acho que o SUS deva fornecer o medicamento, para,melhorar a qualidade de vida dos pacientes, evitando internações 
e promovendo o controle da doença, nao permitindo que ela se agrave.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio promete corrigir o defeito genético dos outros genética da doença

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfador nasi ursacol ,panquer atina decas cortinetadas  , Positivo: Eles tratam os 
sintomas, Negativo: Não empedem a prolongação da doença

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento ja foi comprovada a eficiencia e acredito que o estado deva Proporcionar melhoria de vida ao 
paciente portador dessa doença. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse medicamento ja foi comprovada a eficiencia e acredito que o estado deva Proporcionar melhoria de vida ao 
paciente portador dessa doença. 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento age na causa da doença reduzindo sintomas, internações e custos com outros medicamentos, além 
de aumentar a expectativa de vida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase,Pancreática, Colistin, Tobimacina, entre outros, Positivo: Medicamentos 
atacam somente o efeito, sua atuação por ser uso contínuo não é eficaz na causa., Negativo: O paciente continua tendo perda da 
função pulmonar, se não tomar pancreatina tem problemas gástricos, estes medicamentos apenas reduzem o efeito da doença e 
possuem alto custo.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio promete corrigir o defeito genético, diferente dos outros q só tratam sintomas sem evitar a progressão da 
doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pessoas com fibrose cistica, precisam desse medicamento para controlar a evolução da doença,  o que não ocorre com 
os outros medicamentos . Pra salvar vidas, evitar internações,  sou a favor do remédio ser disponibilizado. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo porque esses tratamentos corrigiem a proteína defeituosa produzida pelo gene CFTR prolongando a vida do 
paciente.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento vai ajudar muitas crianças que sofrem de fibrose cistica.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Uma vida, ainda mais de criança, NÃO TEM PREÇO e não pode ficar à mercê de decisões burocráticas e relações custo 
benefício. Já presenciei o filho de uma amiga ter crises de choro dizendo que não queria morrer, poi já tinha passado pela péssima 
experiência de ficar alguns dias sem o referido medicamento. Simplesmente não dá para compreender nem aceitar essa decisão 
preliminar do Conitec, que espero que seja revertida por tratar-se de um completo absurdo.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu sobrinho/afilhado Nicolas Martins Lamb nasceu de uma cesária de emergência. Ele parou de mexer dentro do 
ventre da minha irmã, estava com uma grande parte do intestino necrosada. Com apenas 8 horas de vida fez sua primeira cirurgia... 
Foram quatro meses de internação e 6 cirurgias... Esse período foi muito difícil para nossa família. Só podíamos ver o Nico através do 
vidro. Durante a internação ele teve duas infecções hospitalares devido o uso do cateter. Quando recebeu alta estava com 1/3 do 
intestino.Ele faz diariamente pelo menos 2 nebulizações acompanhada de fisioterapia respiratória. Toma enzima pancreáticas antes 
de todas as refeições desde os 2 meses de idade. Também usa o Dekas Plus para repor as vitaminas que seu corpo não absorve. Já 
contraiu bactérias (pseudômona e cepácia) 5 vezes, chegando a ficar internado no Hospital de Clínicas de Porto Alegre por 14 dias 
para tratamento.O direito à saúde está assegurado na nossa Constituição Federal. Não queremos tratar a dor. Queremos tratar a 
causa da dor. Queremos garantir aqueles que amamos uma vida mais saudável possível. É uma doença rara, grave e sem cura. 
Portanto tudo que puder ser feito para evitar a progressão da doença, evitar a necessidade de transplante e garantir o 
desenvolvimento saudável do paciente deve ser feito!O que eu mais desejo a ele é saúde e o direito a ter uma vida digna. Que ele 
deixe a todos nós de cabelos brancos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença altamente devoradora. Por mais que temos alguns tratamentos ainda assim não é o 
suficiente para termos segurança,  nossos filhos várias vezes são internados em um ano, isso é muito doloroso pra eles e para nós pais 
que sofremos juntos todos os dias. Se agora temos o direito e a oportunidade de uma nova medicação queremos sim que seja 
aprovado. Nós também temos direito pela constituição a saúde e a vida. A vida dos nossos filhos não tem preço.  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio promete corrigir o defeito genético diferente dos outros que tratam apenas os sintomas, não evitando o 
progresso da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Se há, comprovadamente eficácia, a medicação deve ser aprovada.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Haloterapia, medicações homeopáticas., Positivo: Aumento na imunidade, facilidade 
em deslocar o muco, redução da produção de muco consideravelmente., Negativo: Nenhum
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É necessário  incorporar a nova medicação na lista do SUS, pois os jovens sofrem muito com o tratamento atual, que é 
apenas para retardar o avanço da doença, e com essa medicação o SUS vai economizar muito deixando de fornecer outros 
medicamentos paliativos e diminuirá o número de internações.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por conta dessa atitude do governo, muitas crianças e pessoas  podem perder a vida!A vida não tem preço!!!Tudo que 
podemos fazer para que as pessoas fiquem vivas temos que fazer!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque a vida não tem preço!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos tem se provado eficazes na melhoria da qualidade de vida de pacientes, tanto na melhora dos 
proble.as digestivos quanto respiratórios. O argumento financeiro é lamentável quando falamos de saúde pois a Constituição garante 
esse direito. Uma doença que em outros países é uma doença de adultos, no Brasil ceifa a vida de crianças, de tão ruim que é o 
acesso e provimento de tratamento. Um parecer frio e lamentável da Conitec.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas e Pulmozime, Positivo: Oferecem melhora nas funções digestivas e 
respiratórias , Negativo: Atacam sintomas mas menos o caráter degenerativo da doença 

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou madrinha de uma portadora de Fibrose Cística....Desde que descobriram a doença tenho acompanhado de perto a 
luta e o sofrimento dela e da família para terem um tratamento adequado e de alguma forma se manter saudável....tudo o que eu 
quero na vida e que ela tenha uma vida o mais perto do normal possivel...precisamos desse medicamento para atingirmos essa 
expectativa... não deixem que vidas se percam por burocracias estupidas....quanto vale uma vida?

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A distribuição de medicação pelo SUS é de extrema importância para toda a população brasileira. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse remédio promete corrigir o defeito genético dos outros genética da doença

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfador nasi ursacol ,panquer atina decas cortinetadas  , Positivo: Eles tratam os 
sintomas, Negativo: Não empedem a prolongação da doença
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A distribuição de medicação pelo SUS é de extrema importância a população brasileira. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante que seja colocado a realidade da vida de um  paciente com FC. Não concordo porque os medicamentos 
recebidos hoje pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína CFTR defeituosa da FC. Os remédios que temos não protegem os 
nossos filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós 
adquirimos  sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu não concordo que orkambi (lumacaftor/ivacaftor) seja negado a saúde da minha filha , é triste receber um 
diagnóstico de fibrose cística,e o que todos pais querem é ver seu filhos crescem e viver ,eu convivo com medo diário de perder a 
minha filha por que sei que não tem um remédio disponível para ela ,e me dói muito saber já existe um remédio que pode mudar 
essa história da nossa vida e esse remédio orkambi (lumacaftor/ivacaftor) está sendo negado a nos ,por ser caro ?! Tenho a chance de 
ver minha filha chegar à fase adulta com esse tratamento,pq tem relatos de outras pessoas que usaram dizendo das melhorias ,isso é 
um sonho ! Vejo no nosso Brasil até presidiários são beneficiados,eles tem direito primeiro que nós a uma vacina , eles recebem 
benefícios etc ..como posso ficar quieta diante disso ,percorro hospitais, ambulatórios ,já foram duas cirurgias e a fibrose cística não 
dá folga ,ela está ali todos os dias dando sinal dos danos que está causando na saúde da minha filha ,faZemos inúmeros 
tratamento,muitos remédios mesmo ,e sabe pra que ?..simplesmente para não piorar mais ! Queremos o orkambi 
(lumacaftor/ivacaftor) para  ver a melhoria desses sintomas da fibrose cística ! Eu quero !eu preciso ! Eu não aceito um não a vida da 
minha filha de tantos outros pacientes que vê isso como uma chance de viver ! São muitos pacientes que morrem ainda na infância ,e 
viveram essa infância curta apenas lutando pra sobreviver,jovens aqui no Brasil na faixa dos 18/25 anos morrem na fila de transplante 
de pulmão ,porque não tem acesso ao mesmo tratamento que pacientes do exterior recebem ,sei que a luta é eterna contra a fibrose 
cística,mais queremos apenas tornar mais digna ! Não coloquem preço nas vidas de fibroscistico  todos merecem viver ,todos querem 
uma chance ! Estamos em busca de vida só isso ! Não neguem a vida a quem quer viver ,lutamos para viver ! 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Faço tratamento na minha filha com enzimas pancreáticas sete vezes ao dia no 
mínimo, acetilcisteina duas vezes ao dia , suplemento multivitaminico m.v.w uma vez ao dia ,ciprofloxacino , tobramicina uso 
inalatorio ciclo 28 dias ,sulfato ferroso diário, soro fisiológico para inalação e reposição de sódio e suplemento Alimentar de alta 
caloria.esses são medicamentos ,e já foram duas cirurgias intestinal uma de colostomia e outra após 8 meses para reconstrução do 
trânsito intestinal, Positivo: Enzimas Em todas refeições ajuda na Parte digestiva,evitando tanta diarreia e aproveita do mais absorção 
dos alimentos e suplementos ,acetilcisteina ajuda nas secreções e no intestino ,suplemento multivitaminico para repor as vitaminas 
,ciprofloxacino é antibiótico oral para trato de bactérias pulmonar,tobramicina Tbm é um antibiótico inalatorio para trato de bactéria 
pulmonar ,sulfato ferroso é vitamina diária ,soro fisiológico para inalação e para limpeza das vias aéreas,reposição de sódio porque 
ela perde muito sódio no suor que causa desidratação,o suplemento alimentar de alta caloria serve para ganho de peso já que tem 
uma dificuldade para engordar .a primeira cirurgia foi de emergência para desobstruir o intestino e acabou colostomizada durante 8 
meses,teve a segunda cirurgia foi para reconstrução do trânsito intestinal  Isso deu a ela uma nova chance ., Negativo: Enzimas são 
muitas doses em todas refeição todos os dias ,os antibióticos são difícil ,deixam ela mais molinha de tão forte,Fora o tempo gastos 
com tantas inalações, os suplementos são caros E precisamos de uma quantidade grande ,as vitaminas difícil ter disponível no sus e 
são muito cara ,durante o uso de colostomia também foi difícil acesso a quantidade necessária de bolsas de colostomia , as 
internações hospitalares são dias difíceis para todos.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Pq eu vejo o sofrimento da pessoa portadora da doença fibrose císiticae dos seus familiares e o medo de perder o ente 
querido a qualquer momento.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou mãe de paciente portador de Fibrose Cística, que faz uso do Orkambi há 3 anos e desde então ele só obteve 
melhoras na qualidade de vida.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Orkambi, Positivo: - Melhora na qualidade de vida- 3 anos sem crises respiratórias 
graves- Redução da quantidade e espessamento das secreções - Diminuição da quantidade da dose de insulina diária devido ao 
Orkambi., Negativo: Nenhum

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobi, Cayston, Creon, Pulmozyme, Dekas, Positivo: - Tobi e Cayston (controle das 
infecções respiratórias, redução das secreções respiratorias)- Pulmozyme (redução no espessamento das secreções respiratórias)- 
Creon (possibilidade de poder comer qualquer alimento)- Dekas (controle das vitaminas, especialmente vitamina D que tende a ficar 
baixa), Negativo: Tobi e Cayston (garganta seca, estado febril, tosse, muito raro hemoptise)Pulmozyme, Creon e Dekas (nenhum)

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho a oportunidade de acompanhar, há 11 anos, na minha escola, parte dos desafios diários de duas crianças 
gêmeas, Maria Teresa e João Paulo (agora já adolescentes), que são bem assistidas pela família, que descobriu a Fibrose Cística 
quando os filhos tinham ainda 1 mês e meio de idade. A ausência de um medicamento para enfrentar a doença provoca uma 
sensação diária desconcertante de perda da vida. Ao longo desses anos, percebemos, na escola, o avanço dos problemas gástricos e 
pulmonares, agora menos atenuados pelas substâncias  paliativas que se aliam à fisioterapia respiratória. Por outro lado, há 4 anos, 
conheci uma criança, João Guilherme, agora com 6 anos de idade, que teve sua vida incrivelmente e positivamente modificada pelo 
uso de uma nova medicação. Médicos certamente darão explicações técnicas que eu não consigo dar, mas falo com segurança sobre 
a passagem de um estado frequente de indisposição física (enjoos, dores, sonolência, tosse, respiração dificultada) para uma 
sensação de bem-estar, com disposição para a necessária interação social e para a aprendizagem. As crianças conseguem ter uma 
vida social e estudar, mas suas atividades sofrem muitas interrupções pelos sintomas da FC. Mesmo agora, com o Ensino Remoto, 
aqueles dois alunos nem sempre podem estar na aula: a tosse e os enjoos têm sido intensos e frequentes. Preocupa-me, também, 
perceber que, mesmo com a dieta calórica de que eles precisam e com os suplementos que tomam (o quanto conseguem, porque 
enjoam), sempre se mostram abaixo do peso e da altura adequados. São muitos anos nessa dinâmica que restringe a vida. É bom 
saber que há um remédio que pode mudar essa situação e é bom poder colaborar para que ele esteja acessível aos que têm indicação 
médica para usá-lo. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Eles precisam deste medicamento para sua qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todo o esforço e avanço que de esperança aos portadores da doença fibrose deve ser bem vinda. A expectativa de vida 
dos pacientes é muito baixa, não há o que perder tempo.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É importante que seja colocado a realidade da vida de um  paciente com FC. Não concordo porque os medicamentos 
recebidos hoje pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína CFTR defeituosa da FC. Os remédios que temos não protegem os 
nossos filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós 
adquirimos  sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É importante que seja colocado a realidade da vida de um  paciente com FC. Não concordo porque os medicamentos 
recebidos hoje pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína CFTR defeituosa da FC. Os remédios que temos não protegem os 
nossos filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós 
adquirimos  sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento da proposto será de extrema importância para os fibrocísticos,pois o medicamento dará uma nova 
esperança para as pessoas com essa doença é tirará muitas limitações que eles tem pois irá  paralisar a doença é fará com que seus 
órgãos funcionem normalmente,pois o médica irá corrigir todo erro na celular. Atualmente as pessoas com fibrose cística, vivem para 
se tratar contendo eles várias limitações, pois seu tratamento e constante e diário sem falar nas internações inesperadas que surgem 
derrepente. os medicamentos que tratam a doença só trata a doença fazendo que diminua os sintomas mas mesmo com todo o 
tratamento a doença evolui rapidamente deixando a pessoa muito debilitada

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque se este medicamento não for oferecido ao paciente está tirando dele o direito à vida. Os medicamentos usados 
hoje pelos pacientes trata dos sintomas da doença que continua evoluindo. Este novo medicamento modula o gene defeituoso, 
consertando o funcionamento do mesmo, estacionando a evolução da doença trazendo para o paciente além da qualidade a 
expectativa de vida.A Constituição Federal de 1988 garante o acesso às ações e serviços que reduzem os agravos da doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreáticas, Inalações com Mucolítico (Pulmozyme) e Antibíóticos, 
Antibióticos via oral e endovenoso, Vitaminas (A,D,E e K), Suplementos Alimentares, Insululina, Fisioterapia Respiratória., Positivo: 
Enzimas Pancreáticas -- Suprir a deficiência exócrina que causa a má absorção de gorduras e nutrientes dos alimentos.Inalação com 
Pulmozyme -- Fluidificar a secreção pulmonar.Inalação com antibióticos -- Combater bactérias e fungos nos pulmões.Antibióticos oral 
e endovenoso -- Combater bactérias e fungos nos pulmões.Vitaminas A, D, E e K -- Suprir a deficiência causada pela má 
absorção.Suplementos Alimentares -- Suprir a deficiência de nutrientes causado pela má absorção e alimentação deficiente causado 
pela falta de apetite decorrente dos sintomas da doença.Insulina -- Suprir a deficiência do sistema endócrino do pâncreas.Fisioterapia 
Respiratória -- Ajudar a mobilizar e retirar as secreções dos pulmões e trabalhar o sistema respiratório como um todo., Negativo: 
Enzimas Pancreáticas -- Uso de grande número de cápsulas em cada alimento que é ingerido. Com o decorrer do tempo causa 
prolápso retal. Difícil controle da quantidade a ser ingerida causando distúrbios intestinais.Inalação com Pulmozyme -- Tempo para 
inalar e transporte por ser armazenado em geladeira.Inalação com antibióticos -- Com o decorrer do uso contínuo acaba ficando 
resistente, sem efeito.Antibióticos oral -- Causa problemas gastrointestinais e resistência com o uso recorrente.Antibióticos 
endovenoso -- Necessita de internações hospitalares por no mínimo 14 dias.Vitaminas A, D, E e K -- Consumo diário.Suplementos 
Alimentares -- Com o uso contínuo acaba enjoando.Insulina -- Fazer controle diário da glicemia e administração com 
agulhas.Fisioterapia Respiratória -- Necessita de um profissional da área e demanda tempo diário do paciente.Todo o tratamento 
demanda muito tempo do paciente, dificultando que ele tenha uma vida normal.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos de hoje são paliativos e não ajudam a curar e nem estabilizar.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença incurável, apenas tratável e os medicamentos poderão contribuir para o aumento da 
expectativa de vida saudável dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Porque se este medicamento não for oferecido ao paciente está tirando dele o direito à vida. Os medicamentos usados 
hoje pelos pacientes trata dos sintomas da doença que continua evoluindo. Este novo medicamento modula o gene defeituoso, 
consertando o funcionamento do mesmo, estacionando a evolução da doença trazendo para o paciente além da qualidade a 
expectativa de vida.A Constituição Federal de 1988 garante o acesso às ações e serviços que reduzem os agravos da doença.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas Pancreáticas, Inalações com Mucolítico (Pulmozyme) e Antibíóticos, 
Antibióticos via oral e endovenoso, Vitaminas (A,D,E e K), Suplementos Alimentares, Insululina, Fisioterapia Respiratória., Positivo: 
Enzimas Pancreáticas -- Suprir a deficiência exócrina que causa a má absorção de gorduras e nutrientes dos alimentos.Inalação com 
Pulmozyme -- Fluidificar a secreção pulmonar.Inalação com antibióticos -- Combater bactérias e fungos nos pulmões.Antibióticos oral 
e endovenoso -- Combater bactérias e fungos nos pulmões.Vitaminas A, D, E e K -- Suprir a deficiência causada pela má 
absorção.Suplementos Alimentares -- Suprir a deficiência de nutrientes causado pela má absorção e alimentação deficiente causado 
pela falta de apetite decorrente dos sintomas da doença.Insulina -- Suprir a deficiência do sistema endócrino do pâncreas.Fisioterapia 
Respiratória -- Ajudar a mobilizar e retirar as secreções dos pulmões e trabalhar o sistema respiratório como um todo., Negativo: 
Enzimas Pancreáticas -- Uso de grande número de cápsulas em cada alimento que é ingerido. Com o decorrer do tempo causa 
prolápso retal. Difícil controle da quantidade a ser ingerida causando distúrbios intestinais.Inalação com Pulmozyme -- Tempo para 
inalar e transporte por ser armazenado em geladeira.Inalação com antibióticos -- Com o decorrer do uso contínuo acaba ficando 
resistente, sem efeito.Antibióticos oral -- Causa problemas gastrointestinais e resistência com o uso recorrente.Antibióticos 
endovenoso -- Necessita de internações hospitalares por no mínimo 14 dias.Vitaminas A, D, E e K -- Consumo diário.Suplementos 
Alimentares -- Com o uso contínuo acaba enjoando.Insulina -- Fazer controle diário da glicemia e administração com 
agulhas.Fisioterapia Respiratória -- Necessita de um profissional da área e demanda tempo diário do paciente.Todo o tratamento 
demanda muito tempo do paciente, dificultando que ele tenha uma vida normal.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, totalmente com essa preliminar pois o medicamento novo para a fibrose e o único que irá dar uma melhor 
qualidade de vida para os pacientes, pois não há nenhum medicamento que paralise a doença, as pessoas com fibrose cística vivem 
para se tratar tendo eles várias limitações,pois o tratamento e contínuo e diário sem falar nas internações que eles passam várias 
vezes por ano,fisioterapias de higiene brônquica todos os dias e várias vezes por dia,dificuldade de ganho de peso, diarreia. Esse 
medicamento é de extrema importância para os portadores de fibrose cística 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Este medicamento é o ÚNICO que existe para tratar a Fibrose Cística e dar esperança para uma vida Plena.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou paciente portador de Fibrose Cística, faço uso do Orkambi há 3 anos e desde então só tive melhoras na qualidade 
de vida.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Orkambi, Positivo: - Melhora na qualidade de vida- 3 anos sem crises respiratórias graves- Redução da 
quantidade e espessamento das secreções - Diminuição da quantidade da dose de insulina diária devido ao Orkambi., Negativo: 
Nenhum

3ª - Sim, como paciente, Qual: Tobi, Cayston, Creon, Pulmozyme, Dekas, Positivo: - Tobi e Cayston (controle das infecções 
respiratórias, redução das secreções respiratorias)- Pulmozyme (redução no espessamento das secreções respiratórias)- Creon 
(possibilidade de poder comer qualquer alimento)- Dekas (controle das vitaminas, especialmente vitamina D que tende a ficar baixa), 
Negativo: Tobi e Cayston (garganta seca, estado febril, tosse, muito raro hemoptise)Pulmozyme, Creon e Dekas (nenhum)

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Se vai trazer melhorias, não pode tirar!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes com fibrose cística (doença genética, rara e ainda sem cura) apresentam muitas dificuldades nos órgãos do 
sistema digestivo e respiratório. Por isso discordo do parecer inicial da Conitec. Os medicamentos que eles tem hoje funcionam 
apenas como um paliativo. Eles tratam somente os sintomas e, mesmo assim, de maneira parcial. E como a FC é uma doença 
progressiva, a tendência é que com o tempo ela se agrave e esses medicamentos deixem de fazer efeito, podendo levar a quadros 
bastante complicados, como a necessidade de um transplante e até a óbito.Essas novas medicação permitirão que os pacientes levem 
uma vida praticamente normal, com enorme melhora na qualidade e na expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo. Os medicamentos atualmente disponíveis apenas tratam os sintomas da Fibrose Cística, enquanto que o 
medicamento em questão trata a própria doença. Países em que o medicamento já está em uso observaram melhora na qualidade de 
vida, diminuindo significativamente o número de infecções respiratórias e internamentos, além de melhora da função pulmonar do 
paciente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina , Positivo: Melhora a absorção dos nutrientes, principalmente as gorduras, 
ingeridas na alimentação., Negativo: Risco de desenvolver colonopatia fibrosante

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Toda medicação deve ser disponível para todos

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Atuando como fisioterapeuta, Positivo: Auxilia na eliminação do muco, na melhora da 
capacidade pulmonar, Negativo: Nãoal atua direto na doença, não tem efeito prolongado

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Convivo com um paciente de fibrose cística adolescente e é muito triste ver que ele pensa não ter um futuro. Precisa 
deste medicamento para mudar isto.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu primo tem fibrose cistica e acompanho todo os tratamentos, internações e medicamentos que ele usa, não trata a 
doenca somente os sintomas e como é uma doença progressiva e a tendência é piorar e levam a óbito, com essa nova droga tratará a 
doença e não somente os sintomas.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Melhorar a qualidade do tratamento do meu sobrinho.Sendo que o novo medicamento vai tratar melhor a doenca.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Importante a oferta de tratamento a esse público pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os pacientes elegíveis devem se beneficiar gratuitamente do medicamento, já que existe e é eficaz para as mutações 
citadas.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Justificativa do Sotero 2Enquanto há vida há esperança! Sou Militar reformado e convivo com um familiar da minha 
esposa (neto) que tem Fibrose Cística.No início, logo depois do teste do pezinho, quando a família toda abalada, procurou um 
especialista o prognostico foi de alguns anos de vida. Desde então os pais se desdobram em cuidados. Esses cuidados representam 
mais ou menos de 3 a 4 horas de tratamento por dia. Fisioterapia diária, inalações, exercícios e alimentação diferenciada, sempre com 
a administração de enzimas antes de qualquer coisa que vá comer. Tem ainda suplementos alimentares que custam muito caro. Tudo 
isso para  manter ele  vivo e respirando. Quando pega uma bactéria, tem que internar. Aí, são muitos dias de hospital com 
administração de antibióticos inacessíveis fora de hospital. Agora, já na adolescência os problemas são maiores, subnutrição, pois não 
absorve todo o alimento, está muito magro, sempre cansado, com pouca energia para os afazeres de um adolescente. Os anos de 
vida dele estão sendo prorrogados, graças a todos esses cuidados. Mas esses cuidados são só paliativos, só atuam no alívio dos 
sintomas. Nunca na causa.  A média de vida de um portador de FC, no Brasil, é de menos de 20 anos, enquanto fora , em outros 
países é o dobro disso ou mais. Aqui no nosso país, poucos tem condições de bancar um tratamento de 3 a 4 horas por dia, todos os 
dias. Por isso as crianças morrem cedo. A maioria dos pacientes não tem condições de comprar respiradores, inaladores, etc..., sem 
isso nem o tratamento para alívio dos sintomas é possível. Depois de algumas internações já são candidatas a transplantes, o que 
daria alguns anos a mais de vida. Mas aí, morrem na fila, muitas vezes.Finalmente, surgiu um medicamento, Orkambi, que age na 
causa, não só na parte respiratória, atua no desenvolvimento geral da criança, se for utilizado desde cedo. É um tratamento contínuo 
que atinge  o indivíduo como um todo, fazendo com que ele desenvolva todo o seu potencial. Usará muito menos antibióticos. O que 
fará que quando adulto tenha menos comprometimento do pulmão e parte digestiva. Não precisará transplante , com certeza. Não 
tem nada parecido até agora. É um medicamento INOVADOR. A efetividade desse medicamento já foi comprovada em outros países 
onde ele já é usado. Os efeitos colaterais negativos são muito menores do que se não usar este medicamento. A vida mudou 
radicalmente para quem já está usando.Sabemos que é um medicamento caro. Mas os antibióticos também são muito caros. Um 
transplante é caríssimo. E , UMA VIDA NÃO TEM PREÇO!  A saúde é um direito de todos, garantido na constituição.Por favor, 
CONITEC, revise sua posição. Há muitos pacientes com esperança de uma vida mais plena, aguardando sua decisão final.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O Leo, meu sobrinho neto, toma uma grande quantidade diária de medicamentos (Creon, Fluimucil, Dekas, Fortini, 
Apevitin, Alfadornase, Aerolin, Flixotide e Azitromicina) sei da dificuldade e da tristeza que é, pensar que o futuro pra ele é incerto, 
mas acredito também que o avanço da medicina e a possibilidade da aprovação desses medicamentos que consta dessa Consulta 
Pública pode sim, ser uma luz no meio do túnel.Agradeço a oportunidade de poder participar com minha opinião e meu desejo, 
acreditando que os Senhores são pessoas  que estando nesse lugar de avaliadores saberão seguir pelo melhor caminho.Sem mais, 
Roseli Fila 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo com a recomendação da conitec.SOU A FAVOR DA DISTRIBUIÇÃO DESSE MEDICAMENTO PELO SUSSou avó de 
uma linda meninina que possui essa infermidade, com coração apertado acompanho a rotina de sua familia, Só quem conviveu ou 
convive com portadores de FC para entender a dor e o sofrimento que essas pessoas passam, são rotinas de tratamento, com varios 
medicamentos, internamentos, melhoras e complicações, lutam o tempo todo pela vida.Este medicamento proporcionar mais 
qualidade de vida  e uma vida mais  longa para todos os FCs.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que a disponibilização do medicamento em questão é justa e necessária aos pacientes elegíveis, visto que para 
a maioria é a única chance de acesso ao fármaco.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tendo em vista que as opções terapêuticas disponíveis pelo sus são insuficientes acredito que no mínimo a 
recomendação deveria adotar uma perspectiva mais positiva para pacientes e seus familiares, sugerindo estratégias para a 
incorporação tais como redução do preço ou compartilhamento de riscos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, MINHAS DUAS IRMÃS TE FIBROSE CÍSTICA , UMA TEM 41 ANOS E A OUTRA 44 ANOSA VIDA DELAS NÃO FORAM NADA 
FÁCIL, TINHAM QUE FALTAR MUITO NA ESCOLA POIS SEMPRE ESTACAM RUIM, OU COM DORES DE BARRIGA (DIARRÉIA), OU 
TOSSINDO MUITO, TENDO QUE ALGUMAS VEZES INTERNAR  POR 14 OU 21 DIAS.A QUE TEM 41 ANOS FICOU MUITO RUIM , TENDO 
QUE USAR OXIGÊNIO 24HS QUE ACABOU TENDO QUE ENTRAR NA FILA DO TRANSPLANTE QUE FOI MUITO DEMORADA E 
ANGUSTIANTE PARA ELA E TODA FAMÍLIA. SOU A FAVOR DE APROVAÇÃO DESSE MEDICAMENTO NA LISTA DO SUS.NÃO QUERO VER 
MINHA OUTRA IRMÃ SOFRENDO COMO A OUTRA.QUERO QUE A SUA VIDA SEJA MAIS FÁCIL E MAIS FELIZ. PORQUE PASSAR POR UM 
TRANSPLANTE PULMONAR BILATERAL É MUITO DIFÍCIL E PÓS TRANSPLANTE TAMBÉM, ELA JÁ TEVE 4 REJEIÇÕES E TOMA  MUITO 
REMÉDIOS.OS FIBROCÍSTICOS PRECISAM DE UMA VIDA MELHOR.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Esse medicamento é de extrema importância para o tratamento e a qualidade de Cida do paciente, já que o mesmo 
sofre por não existir uma cura pra doença, logo é indispensável o uso para eles...sem importar a idade 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A medicação é vital para sobrevivência do paciente.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Tobramicina, alphadornase e creon, Positivo: Tobramicina: combate a colonização de 
bactérias no pulmão; alphadornase : aumenta a fluidez dos mucos produzidos pelo organismo; creon: permite a digestão dos 
alimentos., Negativo: Não tem efeitos negativos

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo, pq o que mais importa são é a qualidade de vida que esse medicamento pode proporcionar aos doentes.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essas medicações são muíto dê muita importância para a saúde dos Fibrocistica que tem que conviver sem saber o dia 
de amanhã sem ter a certeza de que poderá ir para a escola uma faculdade sempre na expectativa de dias melhores 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu li um pouco sobre e já vi que a nova medicação faz um efeito que poder salvar muitas vidas !!!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Esse tratamento é necessário para os pacientes com fibrose cística.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, A Fibrose Cística é uma doença hereditária grave e sem cura.Apesar dos tratamentos e terapias disponíveis, essa 
doença apresenta um elevado índice de mortalidade.Os sintomas afetam consideravelmente a qualidade e a expectativa de vida dos 
pacientes, além de impactar diretamente toda a família.Um dos principais pilares no tratamento da fibrose cística está no uso de 
modularores CFTR, dentre os quais estão o ivacaftor (Kalydeco) e o lumacaftor/ivacaftor (Orkambi).Ambos os moduladores são 
aprovados pela renomada U.S Food and Drug Administration (FDA).A orientação para a prescrição do ivacaftor (Kalydeco) é que o 
medicamento seja administrado para pacientes a partir de 6 meses, já para o lumacaftor/ivacaftor (Orkambi) a partir de 2 
anos.Portanto, discordo da recomendação preliminar da Conitec que não recomenda a prescrição para pacientes com idade acima de 
6 anos.Negar o acesso a um tratamento amplamente difundido é uma afronta ao direto à vida dos pacientes. Além de 
inconstitucional, afeta diretamente no tratamento daqueles que lutam para conquistar uma vida melhor.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

Página 1348 de 2145



Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição Referência

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo da decisão dos membros da Conitec porque esta medicação consegue estagnar a doença. Estamos falando de 
uma doença crônica, que mesmo o paciente fazendo todo o tratamento correto, a doença ano a ano progride. Este remédio faz com 
que a doença estacione, não evolua, pois age lá na célula defeituosa, atuando na proteína CFTR defeituosa da Fibrose Cística.O 
tratamento da Fibrose Cística é bem complexo, levando horas e horas de dedicação do paciente e da família:- Fisioterapia respiratória 
ς Řǳŀǎ ǾŜȊŜǎ ŀƻ ŘƛŀΣ ƻ ǇŀŎƛŜƴǘŜ ŦŀȊ ŦƛǎƛƻǘŜǊŀǇƛŀ ǊŜǎǇƛǊŀǘƽǊƛŀΣ ƻŎǳǇŀƴŘƻ н ƘƻǊŀǎ ŘƛłǊƛŀǎ ǇŀǊŀ ŜǎǎŜ ŦƛƳΦπ LƴŀƭŀœƿŜǎ ς ƛƴŀƭŀœńƻ н ǾŜȊŜǎ ŀƻ 
dia, antes da fisioterapia de solução hipertônica com aerolin ou berotec para abrir as vias respiratórias para que a secreção seja 
expelida com mais facilidade. E mais uma inalação do pulmozime (alfadornase), 1 ou 2 horas antes da fisioterapia, para que o muco 
denso solte das paredes do pulmão e sejam quebrados em partículas menores. Passamos para 2 horas e meia de tratamento todos os 
dias. Quando o paciente estiver exacerbado, ou seja, com muita secreção e com bactérias alojadas no pulmão, após a fisioterapia fará 
mais uma inalação com antibiótico (tobramicina) que ajudará a erradicar a bactéria. Somam-se mais 40 minutos de inalação. 
¢ǊŀǘŀƳŜƴǘƻ ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŘŜƴŘƻ ŀ о ƘƻǊŀǎ Ŝ мл ƳƛƴǳǘƻǎΣ ǘƻŘƻǎ ƻǎ ŘƛŀǎΦπ aŜŘƛŎŀœńƻ ς ŀƭŞƳ Řƻǎ ǊŜƳŞŘƛƻǎ ǇŀǊŀ ƻ ǇǳƭƳńƻΣ Ƨł ŎƛǘŀŘƻǎ ŀŎƛƳŀΣ 
o paciente utiliza 3 comprimidos por semana de Azitromicina para prevenir infecções respiratórias.O paciente utiliza enzimas 
pancreáticas, a cada refeição, para auxiliar na digestão e distribuição de vitaminas para o corpo, uma vez que possui essa célula 
defeituosa. Três vezes ao dia, toma 2 comprimidos de Ursacol, auxiliando na parte gástrica, tentando conter a evolução da doença na 
parte digestiva.Além de todos estes remédios, o paciente está sujeito a internações sempre que a parte pulmonar ou digestiva 
apresentar piora. As internações duram de 15 a 30 dias.Como vocês podem observar, o tratamento é contínuo, desgastante para o 
paciente e família, exige muita dedicação e comprometimento. Mesmo realizando o tratamento correto, ele não garante que a 
doença não evolua, como comprova os exames respiratórios realizados todos os anos. Segue abaixo, relação dos resultados a cada 
ŀƴƻΣ Řŀǎ ŜȄǇƛǊƻƳŜǘǊƛŀǎ όC9± мύ Řƻ ƳŜǳ ŦƛƭƘƻΣ ǉǳŜ ŎƻƳǇǊƻǾŀƳ ŀ ǇŜǊŘŀ Řŀ ŎŀǇŀŎƛŘŀŘŜ ǇǳƭƳƻƴŀǊ ŀ ŎŀŘŀ ŀƴƻ Υ нлммςмллΣр҈Σ  нлмнπ
95,7%, 2013-118%, 2014-114,8%, 2015-89%, 2016-86,1%, 2017-83%, 2018-80,3%, 2019-75%. Com este remédio, as internações 
seriam menos frequentes, os antibióticos seriam drasticamente diminuídos e a capacidade pulmonar estaria estabilizada, sem perdas 
a cada ano. A qualidade de vida do paciente e da família aumentaria muito.O futuro de um paciente com fibrose cística está sujeito a 
precisar de um transplante pulmonar. Qual o custo de um transplante? E os remédios pós transplante? E a rejeição, pode acontecer. 
Ou seja, o transplante ou a falta dele, pode levar o paciente a óbito.Foi avaliado por vocês o custo alto da medicação. Mas, se 
somarmos todas as medicações utilizadas hoje no tratamento, as internações necessárias no ano, o custo de um transplante 
pulmonar. Esses custos já acontecem, mensalmente, pagos pelo Estado. O custo deste remédio será alto, mas irá diluir outros custos 
necessários durante toda a vida de um paciente com Fibrose Cística.Vamos falar agora de vidas humanas, qualidade de vida, trabalho, 
sonhos, ganhos que o paciente e sua família terá. Vidas humanas não tem preço! Sabemos que a doença é crônica, que poderá 
interromper a vida dos pacientes a qualquer momento. Então, surge um remédio que pode estabilizar a doença, diminuir as horas e 
horas de tratamento contínuo, diminuir a quantidade de remédios utilizados diariamente, dar qualidade de vida aos pacientes e suas 
famílias, e a comissão da Conitec vai decidir por NÃO, porque o custo é muito alto? Fazemos parte da Associação de Fibrose Cística, 
que tem o relato de pacientes mais graves que já utilizam este medicamento ou outro parecido, de acordo com a mutação, que 
conseguiram por meio judicial, e tem a comprovação dos ganhos que este remédio dá para a vida do paciente e sua família. Em 
outros países os pacientes já estão usando e melhorando muito. Sem a ajuda do SUS será impossível adquirirmos essa 
medicação.Meu filho hoje tem 15 anos, tem Fibrose Cística, é homozigoto para a mutação F508del no gene CFTR e tem direito a esta 
medicação, e sinceramente eu não sei como dizer a ele que ele pode ter seus sonhos interrompidos devido a gravidade da doença. 
Não consigo dizer a ele que existe uma medicação milagrosa, que pode auxiliar na qualidade de vida dele e ele ter uma vida normal 
como todos os seus amigos, ter uma profissão, ter a sua própria família no futuro, não ter limites para sonhar e realizar esses sonhos 
e que esta medicação poderá estar ao alcance dele, pelo SUS, mas os membros da comissão que avaliam estão desfavoráveis a 
proporcionar tudo isso a ele. Realmente, não sei como explicar isso para ele. É muito frustante para um pai e uma mãe, saberem que 
tudo pode melhorar na vida de seu filho, mas não temos acesso a essa medicação. Dói muito falar e pensar nisso.

2ª - Não
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3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: - fisioterapia respiratória 2 vezes ao dia- inalações com solução hipertônica e aerolin - 
sulfato de salbutamol- inalação com pulmozime - dornasealfa - 1 vez ao dia- enzimas pancreáticas - 8 comprimidos ao dia- Ursacol - 
ácido ursodesoxicólico - 6 comprimidos ao dia- vitamina DEKAS - 1 comprimido por dia- Azitromicina - 3 comprimidos por semana- 
Antibióticos para erradicação das bactérias, quando aparecem.- Tobramicina - por 1 ano, intercalando 1 mês sim, outro não- coleta 
de escarro, de 2 em 2 meses para avaliar a incidência das bactérias- exames completos uma vez por ano - raio X do pulmão e idade 
óssea, expirometrias, expirometria com esforço, exames de sangue completos, tomografia do tórax, ecografia abdominal- internações 
1 ou 2 vezes por ano, dependendo das bactérias adquiridas., Positivo: Sem a fisioterapia a parte pulmonar ficará comprometida.As 
inalações auxiliam a soltar o muco dos pulmões.As enzimas pancreáticas auxiliam na digestão, distribuindo as vitaminas no corpoO 
ursacol auxilia na parte gástrica, evitando a evolução rápida da doença na parte digestiva.A vitamina DEKAS auxilia na reposição da 
vitamina K, que auxilia no não sangramento do pulmão.A azitromicina auxilia para que não apareça infecções constantes.A 
Tobramicina auxilia na erradicação da bactériaOs exames completos, uma vez por ano, garantem a tomada de decisões para tentar 
garantir o tratamento adequado.As internações garantem a recuperação pulmonar e digestiva. Todas essas medicações são 
paliativas, auxiliam no tratamento, mas a doença continua a evoluir., Negativo: A fisioterapia respiratória e as inalações consomem 3 
horas diárias de dedicação.Os remédios inalatórios com o tempo, devem dar efeitos colaterais no paciente.Os efeitos negativos dos 
antibióticos irão aparecer ao longo dos anos.As internações prejudicam a família inteira, pois estudos e trabalho são interrompidos 
durante 15 dias ou 1 mês, enquanto o tratamento é feito no hospital.

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, As novas medicações fazem diferença na vida dos pacientes com FC.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Não concordo. O medicamento contribui na melhoria da qualidade de vida dos pacientes e não apresenta efeitos 
negativos. A medicação auxilia na respiração, diminui o uso de antibióticos e também infecções e internações decorrentes da doença. 
Ainda, é um direito constitucional do cidadão ter assistência a saúde, pautado na lei 8080/90, o acesso universal e cuidado integral da 
saúde do cidadão brasileiro.Além disso, as famílias que necessitam desse medicamento não tem condições financeiras de manter o 
tratamento.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Orkambi, Positivo: O medicamento ajuda na melhora da qualidade de vida dos pacientes. 
Auxilia na respiração, diminui as infecções e internações. Diminui o uso de antibióticos e outros medicamentos., Negativo: Não foram 
encontrados efeitos negativos durante o uso do medicamento.

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Alfadornose, creon 25000, tobramicina, seretide, aerolin, solução hipertônica, 
azitromicina., Positivo: Alfadornose e solução hipertônica: soltar muco do pulmão;creon 25000: realizar a digestão (absorção dos 
nutrientes);tobramicina e azitromicina: antibióticos para eliminar bactérias;seretide e aerolin: broncodilatador pra asma., Negativo: 
Todos os medicamentos citados acima tratam os sintomas, mas não tentam corrigir o defeito na célula. Qualidade de vida inferior se 
comparada a qualidade de quando o paciente faz uso do orkambi.
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30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, Sou portador de Fibrose Cística e sofro bastante com o tratamento. Tenho muitas limitações no meu dia a dia em 
função do tratamento. Cada ano que se passa vejo minha saúde comprometida sem expectativa de vida. Eu gostaria de ser uma 
pessoa que possuísse uma qualidade de vida normal para poder exercer minhas atividades normalmente e poder viver por muitos 
anos. Essa medicação é uma luz no fim do túnel para nós portadores de fibrose cística. É um sonho. E eu, como muitos pacientes, 
gostaríamos de realizar o sonho de viver e ter saúde.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Enzimas pancreáticasAlfadornaseTobramicina, Positivo: Enzimas pancreáticas - ajuda na absorção dos 
nutrientes dos alimentos ajudando no ganho de peso ;Alfadornase - facilita na fluidificação do muco dos meus pulmões o que 
favorece na liberação do mesmo após os exercícios respiratórios;Tobramicina - combate no tratamento das bacterias que prejudicam 
os pulmões, Negativo: Enzimas pancreáticas - Causam dores abdominaisAlfadornase - não conheço efeito negativoTobramicina - não 
conheço efeito negativo

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicação necessária e indispensável ao tratamento da fibrose cística e que deu certo em outros países. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fibrose cistica é uma doença incuravel e somente tratavel, mesmo assim imprevisivel. Os medicamentos e tratamentos 
serão de grande benefício  aos pacientes de diversas mutações da fibrose cística, alcançando pacientes de diferentes rendas e dando 
a mesma oportunidade para todos de aumentar a sua qualidade de vida. Alem de ser um direito de todo cidadão ter recursos que 
facilitem e melhorem o seu tratamento

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O medicamento é muito caro e os pacientes são dependente s dele.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento importante para impedir o avanço da doença e proporcionar uma qualidade de vida melhor aos 
pacientes.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Amigos com filho elegível aos medicamentos

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Assim como o Kalydeco, o Orkambi atua diretamente no erro base da doença o que traz para seus pacientes condições 
de vida infinitamente melhores do que os atuais medicamentos disponibilizados pelo SUS, os quais atuam nos sintomas. A fibrose 
cística é uma doença que traz muito sofrimento e desgaste não só aos pacientes como aos familiares e amigos. Sabendo da 
possibilidade de acesso ao Kalydeco, reitero minha posição discordando da recomendação preliminar da Conitec. Muitas vidas podem 
ser salvas e muitas crianças serão mais felizes e saudáveis!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É importante que seja colocado a realidade da vida de um  paciente com FC. Não concordo porque os medicamentos 
recebidos hoje pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína CFTR defeituosa da FC. Os remédios que temos não protegem os 
nossos filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós 
adquirimos  sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É o único medicamento que existe para tratar fibrose cística e dar esperança para  uma vida plena

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É importante que seja colocado a realidade da vida de um  paciente com FC. Não concordo porque os medicamentos 
recebidos hoje pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo 
medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína CFTR defeituosa da FC. Os remédios que temos não protegem os 
nossos filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando. O valor é muito alto para nós 
adquirimos  sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Como sendo uma doença rara e sem muitas opções de tratamento, acho sim que deveríamos ter novas opções de 
tratamento, tendo em vista que já faz um tempo que não temos novas opções de tratamento,e este poderia ser uma boa opção, 
buscando assim uma boa qualidade de vida a esses pacientes.Não só esses, mas outros que possam surgir futuramente.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Como médico, venho dar meu testemunho de quanto é importante ter uma medicação que pode agir na genética de 
uma doença,  como é  o caso do ORKAMBI, ao invés de tratar apenas  dos sintomas. Temos que lutar pelos direitos humanos, onde 
todos os cidadãos tem direito à saúde, segundo a constituição e por mais caro que possa ser essa medicação, não se compara com o 
valor de uma vida. Sou totalmente contra a proibição do acesso à essa medicação, pela população,  é considero crime essa prática,  
temos que lutar com todas as forças para a liberação  dessa medicação e repudiar a sua proibição, por motivos financeiros. A classe 
médica, da qual faço parte, tenho certeza que também se posiciona contra essa medida .O custo de adquirir esse medicação, leva o 
estado a ter uma despesa muito maior se for contar com internações, Utis, transplantes que alguns casos possam necessitar, além  do 
acompanhamento crônico da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença que ainda não possui cura. O uso do lumacaftor e do ivacaftor melhora a função 
pulmonar, fazendo com que o paciente tenha uma melhoria de vida. E é de suma importância ressaltar que, segundo nossa 
constituição, todo ser humano tem direito à vida. Qualquer forma de ajudar os pacientes com fibrose cística é necessária. 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística é uma doença sem cura. O tratamento atual disponível é paliativo, ou seja, atua somente nos sintomas, 
não na origem do problema. Os novos medicamentos, como o presente, representam uma inovação e, acima de tudo, esperança para 
nossos filhos, já que atua na correção da proteína defeituosa, representando expectativa de qualidade de vida e longevidade. A 
incorporação do medicamento e fornecimento pelo SUS é de importância vital, já que o custo direto para o paciente é inviável. 
Outrossim, há que se considerar que os tratamentos atuais não atuam no avanço da doença, acarretando altos custos com 
tratamentos hospitalares, o que poderia ser compensado e evitado com o fornecimento dos novos medicamentos, os quais atuam 
diretamente na origem do problema, inibindo os sintomas. Ademais, trata-se de o Estado atender um dos princípios base da 
Constituição Federal brasileira, qual seja, conferir  dignidade  à pessoa humana, tendo em vista que o paciente acometido por tal 
doença  tem direito a receber o tratamento mais eficaz e adequado existente, cabendo ao Estado viabilizar tal acesso.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Enzimas pancreáticas, antibióticos, polivitamínicos, Ursacol. , Positivo: Enzimas 
pancreáticas- controlam problemas gastrointestinais. Antibióticos - exige internação hospitalar, agindo somente depois da infecção 
instaurada. Efeito positivo - melhora do paciente. Polivitamínico - dificuldade de ingestão pelo paciente. Efeito positivo: supre 
questão da falta de vitaminas específicas. Ursacol: dificuldade de ingestão pelo paciente. Efeito positivo: ainda não constatado. , 
Negativo: Enzimas pancreáticas - controlam problemas gastrointestinais.  Efeito negativo: limitador da liberdade do paciente, que 
consome desde o nascimento (ingestão a cada refeição ou lanche feito, exigindo vigilância constante de adultos). Antibióticos - exige 
internação hospitalar, agindo somente depois da infecção instaurada. Efeito negativo: agravamento da saúde do paciente devido à 
exposição às infecções, que poderiam ser evitadas diante de um medicamento efetivo. Polivitamínico - dificuldade de ingestão pelo 
paciente. Ursacol: efeito negativo: dificuldade de ingestão pelo paciente. Sem eficácia comprovada no caso do paciente em 
acompanhamento.Efeitos negativos comuns: atuação paliativa, diária, atuando na deficiência e no resultado, sem atuar na causa.

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisamos dessa medicação

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Precisamos dessa medicação

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de grande importância para o paciente uma vez que melhora a qualidade de vida dos mesmos.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu tenho dois netos, gêmeos, que estão com 13 anos, que foram diagnosticados com Fibrose Cística, com um mês de 
vida, desde então acompanho toda a trajetória de vida deles, sempre dependendo de muitos tratamentos, muitos internamentos, 
muitas noites perdidas, isso tudo nem sempre trazendo o efeito desejado, pois a cada ano vejo a doença evoluir. Sempre pedi a Deus 
a chegada de um medicamento que melhorasse de verdade o quadro. Agora sei que esse medicamento existe, vejo muitos relatos de 
uso e melhora, quero que meus netos e todos que possam usar tenham direito a essa chance de vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Desesperador saber que desenvolveram uma medicação vital, para as pessoas acometidas de fibrose cística e não poder 
pagar por ela.  "ESSE REMÉDIO FOI DESENVOLVIDO SÓ PARA OS PODEROSOS DO PLANETA? . Espero que o Estado cuide da saúde de 
seu povo, como reza a constituição.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Ter um filho com doença crônica grave e com baixa expectativa de vida, é para qualquer mãe uma 
luta diária. É preciso lutar contra o medo de perder, contra o desânimo, contra a tristeza, contra o luto. Sim, porque os pais de filhos 
com fibrose cística vivem em contínuo sentimento de luto. Luto pelo expectativa de morte de seu próprio filho e luto pelos filhos de 
outros pais com fibrose cística. Somos uma grande família, nos ajudamos mutuamente, nos alegramos juntos e sofremos juntos 
também. Essas novas medicações foram recebidas pela comunidade fibrocistica com grande entusiasmo. Pela primeira vez, foi 
possível sonhar. Sonhar com a progressão da vida de nossos filhos. Por isso, pedimos, não nos tirem essa chance, a única chance que 
nossos filhos têm de continuar respirando, vivendo e sonhando como qualquer outra pessoa. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Dornase alfa, antibióticos, salina hipertônica, acetilcisteina, salbutamol, apevitin, 
centrum, nutren, Avamys, fluibron, shaker, epap, fisioterapia respiratória , Positivo: Ajuda no combate às infecções respiratórias com 
efeito temporário , Negativo: Os efeitos mais negativos estão relacionados ao tempo dedicado ao uso desses medicamentos e 
procedimentos pois são nebulizados e requerem bastante tempo. A rotina diária de um paciente e seu familiar é dedicada ao 
tratamento da doença. 

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Por se tratar de uma doença grave e rara, há muito poucas opções de tratamento disponíveis no Brasil e essa poucas 
opções tratam basicamente os sintomas que a fibrose cística provoca nos pacientes, mas não atuam para evitar a progressão da 
doença.Sem um tratamento efetivo, que atue na evolução da doença, o governo acaba gastando muito dinheiro em cirurgias, 
internações, outros tipos de medicamento, transplantes etc. que só conseguem prolongar a sobrevida dos pacientes.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os remédios utilizados hoje são paliativos e não param com o desenvolvimento da doença e este remédio em questão 
tem o seu valor muito alto e inacessível e por isso seria muito importante que ele fosse fornecido também pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pela CF todos brasileiros tem direito á saùde.O valor de uma vida é imensuràvel. Não tem preço para os pais!!!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Os pacientes que nasceram com FC que terão acesso a medicação, ele e sua família terão uma melhor qualidade de 
vida. Além do mais, na Constituição Brasileira garante e determina que o Estado Brasileiro é responsável pela saúde do povo.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Mãe de um adolescente com FC, vendo todas as dificuldades que temos com a situação que eles vivem. Gostaria muito 
que esse medicamento fosse autorizado para as crianças elegíveis. Acredito que esse medicamento vai trazer melhoria na qualidade 
de vida e sobrevida a esses pequeninos. Diminuindo os efeitos da doença e a progressão dela.Quanto vale uma vida? Não se pode 
retirar a oportunidade de vida por causa do custo.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina, Alfadornase (RHDN-Ase), Dekas-Plus,Aerolin, Seretide, Nasonex, 
Rifampicina, Sulfametoxazol, Mupirocina, Sabutamol, Corticoide, Azitromicina, Amoxilina e vários outros antibióticos, Positivo: saúde 
do meu filho, Negativo: no momento não me recordo.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Hoje os tratamentos para portadores de fibrose cística disponíveis pelo SUS são paliativos, tem por objetivo tratar 
sintomas e não evita a progressão da doença. Inclui suporte nutricional, com ingestão de enzimas digestivas, suplementação 
vitaminica, intervenção cirurgica para alimentação; ingestão frequente de antiobioticos, corticoides, broncodilatadores, 
antiflamatorios; fisioterapia respiratoria, inalações, acompanhamento multidisciplinar frequente. E ainda assim surgem necessidades 
graves como internações recorrentes de pneumonia de repetição, bacterias que podem levar a obito, uso de oxigenio, cirurgias 
nasais, entre outras situações graves e que na maioria dos casos impossibilita o paciente de constituir uma familia, ser 
economicamente ativo  e levar a obito precocemente. Já o Orkambi trata o erro base da doença, e traz uma melhora de vida ao 
paciente. O uso dos moduladores de CFTR interrompe a progressão da doença, melhora a função pulmonar, reduz a a colonização por 
bacterias, melhora a absorção dos nutrientes e vitaminas, fluidifica as secreções, entre outros beneficios que traz ao paciente, 
possibilitando muitas vezes - dependendo de quando inicia o tratamento - de ter uma vida normal sem necessidade de transplantes, 
cirurgias e internações.  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicação importante para qualidade de vida dos pacientes FC

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, por se tratar de uma doença rara e sem cura temos que ter a noção do sofrimento de tantas famílias , o medo de 
perder seu filho ,uma medicação como lumacaftor/ivacaftor leva esperança para uma criança e assim para todos os familiares que 
também são afetados por uma rotina tão sofrida e de tantas privações .o SUS precisa fornecer uma medicação tão cara assim , 
inviável para familias carentes . 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, HÁ 16 ANOS SONHAVA COM UM MEDICAMENTO QUE AGISSE NA CAUSA DA DOENÇA E FIZESSE COM QUE A DOENÇA 
NÃO PROGREDISSE E HOJE ESSE REMÉDIO EXISTE, COM ELE É POSSÍVEL ESTABILIZAR A DOENÇA, NÃO VEJO PORQUE NÃO UTILIZA-LO 
SE É O ÚNICO QUE AGE NA CAUSA DA DOENÇA. ISSO PODE SER UM MARCO NA QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS QUE SOFREM COM 
FIBROSE CÍSTICA. 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ORKAMBI , Positivo: AUTOESTIMA, SABER QUE SEU PROBLEMA ESTÁ SOBRE CONTROLE 
COM O USO DO ORKAMBI,MAIS TEMPO PARA ESTUDAR,TRABALHAR, OU SEJA TER UMA VIDA NORMAL. GANHO DE PESO, 
DIMINUIÇÃO DAS TOSSES E INTERNAÇÕES. RECUPERAÇÃO DA CAPACIDADE PULMONAR EM 17 PORCENTO ., Negativo: NENHUM.

3ª - Não

Clique aqui

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Espero quem esteja lendo esta mensagem seja uma mãe ou um pai que talvez tenha filhos saudáveis, que no meu caso 
não é , sou mãe de 2 meninas lindas que tem fibrose cistica, que tomam muitos medicamentos e fazem muitas inalação para ter um 
qualidade de vida , os medicamentos e inalações que elas fazem uso ajuda no tratamento da doença , mas não corrige o defeito da 
proteina como este novo medicamento Orkambi faz, já existe muitos relatos de pacientes fora do Brasil que já fazem uso deste 
medicamento e teve uma melhora ótima , mudou a.vida ganharam peso , teve menos internações, função pulmonar melhorou muito 
e a qualidade de vida ficou quase normal.Peço , imploro para essa medicação chegar até nossos filhos para dar uma qualidade de vida 
normal como toda criança merece ter .Conto com vcs.Deus abençoe

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme , tobramicina, enzimas pancreáticas, azitromicina , fisioterapia, ranitidina, 
Positivo: Esses medicamentos servem todos para tratar a doença , mas chega uma hora que acabam não fazendo muito mais efeito 
por ser a longo prazo .O Orkambi ele corrige a proteína que está com defeito então é quase uma cura , Negativo: Como é uso 
continuo , eles acabam não fazendo muito efeito conforme passando o tempo

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Como profissional de saúde, já tive contato com os antibióticos inalatórios, com a alfa-
Dornase, azitromicina de uso contínuo (3x/sem), pancreatina. Contudo essas medicações apenas tratam os sintomas. , Positivo: Os 
medicamentos citados acima auxiliam no controle das infecções de repetição, corroboram para o clearance pulmonar, ajudam no 
ganho de peso dos pacientes e, consequentemente, no melhora da função pulmonar. , Negativo: Quando os medicamentos são bem 
indicados e tomadas as devidas precauções, não vemos efeitos negativos. 
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O dia em que meu filho chegou para mim e falou Pai, você vai ter mais uma netinha. Nossa que alegria, uma felicidade 
imensa que tomou conta do meu coração, começamos ali já a planejar e esperar o dia de sua chegada, o que não sabíamos é que ela 
nasceria com uma doença genética, e continuamos sem saber até que com quase seus 3 meses de vida, nós quase perdermos ela, ela 
internou ficou grave, os médicos tratavam com pneumonia, mas ninguém do hospital tinha esperança, mas ela é guerreira, tem uma 
vontade de viver incrível e com a graças de Deus depois de quase 2 meses dentro da UTI ela teve alta.Começou então a fazer vários 
exames e consultas em um hospital de referência, o que para nós tinha algo de estranho, mas não sabíamos ainda o que era, até que 
com quase 1 aninho foi fechado o diagnóstico de Fibrose Cística. De lá para cá ela passou por diversas internações, procedimentos, 
exames, são tantos os medicamentos, que meu filho e sua esposa tem que fazer um planejamento para que tudo seja dado 
corretamente.Chegou 2020, um ano em que apesar de tudo que estamos passando, ela teve somente neste ano foram 3 internações 
seguidas para tratar uma bactéria, procedimentos realizados, exame, e mais exames, foram quase 2 meses na última internação, ver o 
desespero do meu filho, da minha nora, e sabe que minha branquinha estava lá no hospital ainda não poder receber visitas, nossa foi 
e é desesperador, pois a cada dia era uma notícia diferente, mas para Glória de Deus, ela saiu de mais uma, mais uma vitória Deus nos 
deu.Esse ano que já está sendo difícil, ficou ainda mais, por que teve 3 interações, foi mais um momento em que nós nos sentimos 
inúteis, mas nunca deixamos de acreditar em Deus, e ele mais uma vez permitiu que nossa netinha voltasse para casa, mas como 
muitos pensam que a fibrose cística é uma doença que afeta somente a parte respiratória, estão errados, ela afeta todos os órgãos, o 
digestivo é um deles, esse ano como tudo que ela passou, ela emagreceu muito, está magrinha, está tomando um monte de coisas 
para ajudar a ganhar peso, mas seu apetite não está mais o mesmo, mas nós continuamos crendo que tudo vai passar e que ela vai 
ficar como antes.Me deixem fazer uma pergunta para vocês responsáveis da Conitec. Vocês têm Filhos? Netos? Ou algum parente ou 
amigo com fibrose cística, ou alguma outra doença que hoje tem um medicamento que possa mudar essa história? Pensem.Eu quero 
ver minha neta ter um futuro normal como qualquer outra pessoa, eu quero ver minha neta completar 15 anos e quero dançar a 
valsa com ela, eu quero poder ver ela vim na minha casa brincar com os primos delas normalmente, quero ver crescer, estudar, de 
preferência que ela faça medicina para poder ajudar a outras pessoas, trabalhar, casar, ter uma família.Eu não sei a especialidades de 
vocês, mas existem 3 tipos de especialista que vocês devem ouvir; os médicos especialista, que estudaram, até encontrar um 
medicamento capaz de levar a quase cura, ainda temos médicos especialista que cuidam da minha netinha e de tantos outros 
pacientes, e esses especialista estão dizendo sim, sim ao uso do medicamento, outros especialistas são os pais e mães que vivem uma 
árdua rotina para dar o melhor para seus filhos, e ainda tem a nós avó, avô e familiares que convivem de perto, então por favor não 
item esse direito de que cada criança poder sonha. Isso sem contar que irá mudar não somente a história deles hoje, mas de toda a 
história da fibrose cística, inclusive um dia um de vocês possam a vim ter alguém perto de vocês, e não levam isso que estou falando 
como algum tipo de maldição não, pelo amor de Deus, mas é uma realidade.Deixo aqui o relato de um avô, de um Pai que já passou 
por tanta coisa e hoje sabe que muitas coisas na vida dos FC podem ser mudadas.Deixo aqui o meu muito obrigado por ter a certeza 
que vocês vão ler cada relato, cada testemunho, e ficaremos aqui na esperança um futuro diferente.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: sim desde que minha neta nasceu.Aerolin, bulzonide, pulmozyne, enzimas, antibioticos 
orias (cipro, colestimetato, tobramicina, bactrim, Amoxilina, Clavulanato) Omega 3, Complexo vitaminico para a FC, vitaminada D, 
vitamina para estimular o apetite, Omeprazol , Positivo: Aerolin - bronco dilatadorpulmozyne - age no pulmão para fluidificar a 
secreção e junto com a fisioterapia respiratória tentar ser eliminada.Antibioticos - para tratar infecççõesomega 3, complexo 
vitaminico, vitaminda D - para repor aquilo o que organismo não produz.Omeprazol - Para cuidar do estomago, Negativo: enjoo
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Quanto custa uma vida?Se existe uma possibilidade de ajudar uma pessoa a conquistar a chance de viver mais pq nao 
fazer?Pq deixar que morrer sonhos de uma familia toda,se existe a possibilidade de uma chance a mais....A vida não tem preço..

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Peço a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que estabiliza a progressão da 
doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a expectativa de vida! Visto que a 
maioria não tem como pagar pelo tratamento. E que já foi comprovada sua eficácia em outros países.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo,    No dia 22 de dezembro de 2003 nascia minha terceira filha, com 3065Kg e 49cm, com os olhos mais azuis do mundo. 
Tudo parecia correr bem mas, na hora da alta precisou ficar internada em função de uma icterícia.Ficamos mais alguns dias e fomos 
para casa. Realizamos o teste do pezinho em 29/12/2003 e quando recebemos o resultado, foi aí que a Fibrose Cística começava a 
entrar em nossas vidas. Repetição do mesmo, dentro do prazo estipulado, e continuava alterado. Presença  da mutação Delta F508 
em um dos alelos do gene da FC. Junto a isso também descobrimos que nossa filha tinha alergia à proteína do leite de vaca, alergia ao 
ovo e a alimentação ficava bastante restrita.   A nossa vida parecia normal, mas aos  03 anos e alguns meses começaram a aparecer os 
sintomas da FC. Começou com uma tosse horrível, foram seis meses ininterruptos de tosse. Visitas a vários médicos, vários exames e 
nada resolvia. Foi terrível, até que encontrei uma pneumologista, especialista em FC. Ela fez o exame mais simples que vi na minha 
vida até aquele momento: o TESTE DO SWAB. Agora quase todo mundo deve conhecer esse exame por causa da Covid.  E aí, 
definitivamente as bactérias entram em nossas vidas: ACINETOBACTER. Logo em seguida vieram outras COMPLEXO BURKOLDERIA 
CEPÁCIA, primeira internação no Hospital de clínicas de Porto Alegre, onde é tratada e acompanhada pela equipe multidisciplinar. 
Vários dias internada mas vencemos a primeira de muitas lutas.    O tempo foi passando e outras bactérias vieram, PSEUDOMONAS, 
ŎƘŀƳŀŘŀ ǇƻǊ ƴƽǎ ŘŜ άǇǎŜǳŘƻƳƾƴƛŀέΣ Ǉƻƛǎ Ş ǘŜǊǊƝǾŜƭ ŘŜ ǘǊŀǘŀǊ Ŝ ŜǊǊŀŘƛŎŀǊΦ aǳƛǘƻǎ ŀƴǘƛōƛƽǘƛŎƻǎ ƛƴŀƭŀǘƽǊƛƻǎΣ Ƴǳƛǘŀ ƴŜōǳƭƛȊŀœńƻΣ Ƴǳƛǘŀ 
fisioterapia respiratória. Aliás, a nossa grande aliada nessa doença é a fisioterapia, realizada todos os dias da semana, onde é feita a 
limpeza das secreções que vão ficando acumuladas nos pulmões. Muitas atividades físicas pra fazer esses catarros soltarem-se das 
paredes pulmonares.   Assim, muitos medicamentos entraram em nossas vidas: ALFADORNASE (Pulmozyme), TOBRAMICINA, 
COLISTIN, ENZIMAS PANCREÁTICAS, SINGULAIR, DEKAS  e vários outros antibióticos.  Muitas vezes, passamos por dificuldades pra 
conseguir as medicações, corremos de um lado pra outro, burocracia e mais burocracia, falta de medicações, a luta se torna árdua,  
dolorida.Todos esses medicamentos ajudaram muito, melhoraram a qualidade de vida, mas trataram apenas os sintomas da doença. 
Mas, a ciência evolui e para nossa alegria hoje, temos medicamentos que tratam a proteína CFTR, fazendo com que os pulmões 
passem a funcionar normalmente, travando a progressão da doença. Também auxiliam nos problemas digestórios acarretados pela 
doença. Sim, precisamos da aprovação do KALYDECO (Ivacaftor) e do ORKAMBI e da incorporação deles ao Sistema Único de Saúde.   
Hoje, minha filha está com 16 anos, cheia de sonhos e planos de estudar, de cursar uma universidade e como ela muitos portadores 
de FC também desejam realizar muitas coisas , ter uma vida próxima da realidade então, pela APRAVOÇÃO JÁ, DO ORKAMBI E 
KALYDECO.   Abraços e na certeza da vitória da aprovação dessas medicações  dando mais vida aos portadores de FC.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Alfadornase (Pulmozyme)ColistinTobramicinaEnzimas 
pancreáticasSingulairDekasInternações, Positivo: Tratam os sintomas da doença., Negativo: Não impedem que a doença evolua.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, A fibrose cística doença grave e rara diminui consideravelmente a qualidade e expectativa de vida do paciente, os 
moduladores de CFTR podem ajudar o portador da patologia interrompendo a progressão da doença, fazendo com que ele tenha 
uma vida mais ativa e melhora geral do seu quadro clínico podendo ter um futuro melhor como indivíduo, eles já são utilizados há 
mais de 8 anos em diversos países com eficácia comprovada, eu como amiga de uma criança portadora dessa doença vejo as crises 
constantes e a luta diária, usando medicamentos que tratam apenas a sintomatologia, gostaríamos que essa criança tenha o direito 
de crescer e se desenvolver como as demais, com igualdade principalmente no quesito saúde.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Sou Pai de 2 meninas com fibrose Cistica , que fazem uso de muitas medicações , fisioterapias, exercícios para a 
prevenção da doença , gostaria muito que minhas meninas tomassem esse medicamento , tem muito relatos de pacientes fora do 
Brasil que fazem uso desta medicaçao e estão tendo ótimos resultados .

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Elas fazem uso de pulmozyme, tobramicina, creon, azitromicina , fisioterapia , Positivo: 
Esses medicamentos ajudam no tratamento da doença em as nenhum corrige o defeito genético como o Otkambi, Negativo: Esses 
medicamentos aí lobo do tempo , como o uso é prolongado acaba não fazendo mais o efeito desejado

Clique aqui

Relato de uma 
paciente que 

mora na 
colombia

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Conforme orientação de especialista no assunto, o medicamento é seguro e seria de grande ajuda para estes pacientes 
que sofrem tanto.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Esse medicamento é importante para interromper a progressão da doença e garantir qualidade de vida, com muitos 
anos de vida pela frente

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É a chance desses pacientes terem melhor qualidade de vida, e também ajuda a família na diminuição de cuidados, já 
que outras medicações poderão ser reduzidas gradualmente a medida que o paciente se beneficia do tratamento. Também reduz 
internações, liberando leitos e economizando recursos públicos no longo prazo. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina TobramicinaSalbutamol Inalações supersalinasFisioterapia respiratória 
Aquadeks (esse não tem no Brasil) Gorduras especiais Suplemento alimentar (infatrini e frebini)Agora imagina reduzir o custo e o 
trabalho no manejo dessas medicações , Positivo: Permitem minimizar os impactos da doença nos pacientes , Negativo: Alto custo 
financeiroRequer dedicação e tempo para adesão correta ao tratamento com tantos medicamentos e procedimentosAlgumas 
constipações ou diarreias entre as correções de dosagem, em especial na fase de crescimento. 

Clique aqui
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento promove qualidade de vida , evita crise que possam levar a internação e ocupação de leitos em uti 
gerando mais gastos ao Estado e ao paciente, o mesmo não deve seguir faxa etárias e ser distribuido conforme orientaçãi médica 
especializada.  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pela CF todos brasileiros tem direito á saùde.O valor de uma vida é imensuràvel. Não tem preço a vida de um filho!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento promove qualidade de vida , evita crise que possam levar a internação e ocupação de leitos em uti 
gerando mais gastos ao Estado e ao paciente, o mesmo não deve seguir faxa etárias e ser distribuido conforme orientaçãi médica 
especializada.  

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Eu acho que os medicamentos devem ser inseridos para a sociedade, pois a maioria dos pacientes não tem condições 
para estar comprando esses medicamentos que trata o real motivo da doença.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Nao tive esperiencia com esse medicamento, Positivo: Esse medicamento e de grande 
ajuda , Negativo: Não tive esperiencia negatiga

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Os medicamentos lumacaftor/ivacaftor revolucionam a vida dos pacientes com fibrose cística. Viver em uma corda 
bamba sobre a expectativa de vida de um sobrinho, que apesar de toda a luta dos pais, sacrificando carreira e qualidade de vida com 
dedicação integral a saúde do seu filho, ainda correm o risco de uma morte prematura em função das precárias condições e remédios 
oferecidos em nosso país. A chegada desse medicamento pode oferecer longevidade para o cidadão, dignidade para as famílias e 
esperança para a sociedade, de uma realidade adversa transformar em um planejamento de futuro, de sonhos e realizações. Sou 
fortemente e veementemente contrário à recomendação preliminar da Conitec, a incorporação trará maior resultado e benefícios 
para a nação, através de cidadãos que contam com o Estado, longevidade e saúde de sua população e menor gasto com saúde 
pública em internações e medicamentos de emergência.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que a incorporação  de ambas as medicações (lumacaftor e ivacaftor) para o tratamento da FC em pacientes 
acima de seis anos que sejam ou não homozigotos deva ser efetivada. Os medicamentos existentes e utilizados hoje, disponibilizados 
pelo SUS são para tratamento paliativo, e não têm promovido a eficácia desejada. É triste ver crianças com esta condição passando 
por situações muito complicadas, como tosses intermitentes, muita secreção e tendo que conviver diariamente com equipamentos 
para auxiliar sua sobrevivência, como aparelhos inalatórios, por exemplo. A criança já cresce com o trauma de não poder comer 
aquilo que tem vontade, apontada na rua por sua forma física muitas vezes raquítica, tendo que ingerir enzimas antes de cada 
alimentação numa tentativa de permitir que o organismo absorva os nutrientes necessários, sem contar os danos psicológicos 
ocasionados pelas idas à hospitais, consultas, acompanhamentos que acabam sendo traumáticos. Portanto, se temos medicamentos  
que podem auxiliar tratando a causa , não é mais do que a obrigação do Estado disponibilizar estes medicamentos para cumprir com 
a sua obrigação de garantir a saúde pública de seus cidadãos, principalmente para quando estamos falando do futuro da nossa nação. 
Mesmo não tendo nenhuma experiência com os medicamentos em avaliação. entendo que se estes medicamentos chegaram ao 
ponto de serem encaminhados a uma consulta pública, significa que os efeitos da sua utilização são consideravelmente benéficos no 
tratamento da FC. A questão econômica deve ser considerada ainda mais neste momento, pois trata-se de medicações com alto valor 
agregado para comercialização, justificando sua incorporação no SUS e nas recomendações médicas para os pacientes referidos. 
Espero que vocês considerem a melhoria da qualidade de vida dos pacientes e das famílias que convivem com o sofrimento da 
incerteza de bem estar de seus entes portadores da FC. Que Deus os guie na tomada de decisão!

2ª - Não

3ª - Não

http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque os medicamentos recebidos hoje pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam no 
tratamento do avanço da doença. A esperança está neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína CFTR 
defeituosa da FC. Os remédios que temos não protegem os nossos filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão 
usando e melhorando. O valor é muito alto para nós adquirirmos sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Ursacol, Adeks, Budesonid, Pulmozyme, Colchicina., Positivo: O creon melhorou 
os quadros de diarréias, com o ursacol melhorou o score do fígado, adeks ajudou na reposição de vitaminas, pulmozyme auxiliou 
para a expectoração reduzindo a viscoelasticidade do escarro, a colchicina auxiliou na melhora de lesões bucais., Negativo: Com o uso 
do ursacol minha apresentava enjoos constantes, com a nova fórmula do Adeks minha filha não se adaptou ao uso devido ao 
tamanho do comprimido, ela sempre engasgava, pulmozyme acelerava os batimentos cardíacos.

Clique aqui

Depoimento 
Mãe
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, para que esses pacientes tenham uma melhor qualidade de vida, assim como seus familiares, segundo nos diz  a 
constituição  brasileira.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Tenho um sobrinho com fibrose cística. Sabemos que a expectativa de vida no Brasil para as pessoas que possuem a 
fibrose cística é muito inferior aos outros países que oferecem esse tipo de medicamento. Como é difícil conviver com essa realidade! 
Cada vez que nos encontramos vejo como é pesada a rotina dele, variando entre nebulizações, antibióticos e fisioterapia. Isso não 
afeta somente a ele, toda a família tem sua vida alterada, desde tipo de alimentação, que exige inúmeros cuidados, dieta 
hipercalórica e restrições. A expectativa de incorporação deste medicamento nos dá uma esperança de que dias melhores virão e que 
possa aumentar a expectativa de vida não só dele mas de muitos brasileiros que estão nessa mesma situação. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Todos tem o direito de receber medicação para uma vida mais saudável e o Sus tem o dever de fornecer para todos.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Quando recebi a notícia de que ganharia mais uma neta, nossa que alegria, uma felicidade que não cabia no coração, 
ali, desde esse momento ela já era muito amada e esperada por todos nós. Até que chegou o grande dia, seu nascimento, ela chegou 
nesse mundo de meu Deus cheia de saúde, linda, trazendo paz, alegria e muita união em nossa família.Até que aos seus quase 3 
meses de vida, nós quase perdermos ela, ela foi internada e tratada inicialmente como bronquiolite, que passou a uma pneumonia, 
que ficou muito grave, foi uma dor horrível, que não desejo que ninguém passe por isso, um desespero que tomou conta da família, 
mas graças a Deus ela venceu, e ali começava o início de uma longa caminhada.Hoje ela está com 10 anos, e em todo esse tempo já 
vivemos momentos muitos felizes, porem momentos muito difíceis também, a cada internação é um sofrimento, principalmente para 
ela, mas ela sempre com muita vontade de viver. Até que chega 2020, e somente neste ano foram 3 internações seguidas para tratar 
uma bactéria, procedimentos realizados, exame, e mais exames, foram quase 2 meses na última internação, neste momento está em 
se tratando casa e vai continuar em nome de Jesus.A minha neta ela representa tudo para mim para nossa, um pedaço do meu 
coração. Uma criança alegre, inteligente, carinhosa, que adora brincar, porém diante das restrições que ela precisa ter ela não tem 
tanto contato com os primos comigo mesma que vou vó, e isso dói.Eu quero que minha neta cresça saudável, que possa estudar, 
namorar, trabalhar, que ela posa sair, se divertir como qualquer outra pessoa normal, ou aquelas que tem algum tipo de doença mas 
que tem o tratamento descente, eu creio muito que ainda vai chegar o dia em que meu Deus irá cura-la, mas enquanto isso, Deus deu 
sabedoria para os pesquisadores descobrirem esse novo medicamento, e se existe porque vocês não liberam para que não somente 
ela mas todas as outras pessoa que são elegíveis possam ter um futuro diferente, que possam sonhar com o amanhã, que possam ter 
uma qualidade de vida, não tirem o direito da minha neta vive tudo isso, ela é guerreira, e com esse novo medicamento tenho certeza 
de que tudo será diferente, isso aqui é um pequeno relado de uma avó que não sabe ler e escrever, mas que tem tanto amor para dá 
para a neta, e tem um coração querendo muito receber o amor dela....Sejam sensíveis os nos ouçam.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Sim tenho diariamente.Aaerolin, busonide, salinas, pulmozyne, enzimas, e os 
antibióticos inalatórios, o colestimetato e o tobramicina; e ainda tem os outros que são comprados pelos pais; luftal, vitamina para 
estimulo do apetite, vitamina D, ômega 3, complexo vitamínico (MVW ou Dekas Plus), que é importado, caro e de difícil acesso., 
Positivo: Bem, sei que o aerolin é um bronco dilatador, porque mesus filhos também usam assim como o busonide. E logo depois vem 
as nebulizações, o, pulmozyne meu amigo me explicou que ele age no pulmão fazendo o muco ficar mais lubrificado para não ficar 
agarrado no pulmão e ser eliminado com a ajuda da fisioterapia, o que nem sempre acontece dependendo do estado do paciente, a 
enzima é para repor, uma vez que o pâncreas não produz, os antibióticos inalatórios quando são usados são para tratar infecções. Os 
remédios de enjoo, o Luftal a Clarinha toma por conta da digestão, e ela tem muito, muito gases, a vitamina D e o ômega 3 e para 
complementar o que falta por ela não conseguir absorver tudo dos alimentos assim como o complexo vitamínico. , Negativo: enjoo

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Medicamento promove qualidade de vida , evita crise que possam levar a internação e ocupação de leitos em uti 
gerando mais gastos ao Estado e ao paciente, o mesmo não deve seguir faxa etárias e ser distribuido conforme orientaçãi médica 
especializada.  

2ª - Não

3ª - Não
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http://formsus.30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O TEMPO É FUGAZNão me será fácil redigir neste espaço um pouco da história de vida de minha preciosa e amada filha 
Poliana. Mas, o amor de mãe que tenho por ela, leva-me a buscar recursos que a possam manter junto a mim, junto à minha 
família.Somos uma família composta por quatro pessoas: meu esposo Irineu, eu, Tailíni e Poliana. Como casal, eu e o Irineu fizemos 
muitos planos e batalhamos bastante para torná-los realidade e neles estão, prioritariamente, nossas filhas.A Tailíni tinha pouco mais 
de três anos quando nasceu nossa pequena Poli. Muitos afagos, muito carinho, a alegria de ter uma maninha, mais alguém com quem 
compartilharmos amor. No entanto, logo ao deixarmos o hospital, sentimos o quanto esse novo bebê se comportava diferente da Tai, 
quando criança. A Poli chorava dia e noite... Dia e noite a embalávamos para cá e para lá, oferecíamos chazinho para acalmar as 
ŎƽƭƛŎŀǎ Ŝ ƭƘŜ ŘŜƳƻǎ Ƴǳƛǘƻ [ǳŦǘŀƭΣ ŎƻƳ ƛƴŘƛŎŀœńƻ ǇŜŘƛłǘǊƛŎŀ Σ Ǉƻƛǎ ŀŎǊŜŘƛǘłǾŀƳƻǎ ǉǳŜ ŜǊŀƳ άŀǇŜƴŀǎέ ŎƽƭƛŎŀǎ Ŝ ǉǳŜ ƛǎǎƻ ƛǊƛŀ ά 
ǇŀǎǎŀǊέΦvǳŀƴŘƻ ŎƘŜƎƻǳ ƻ ǘŜƳǇƻ ŘŜ ŦŀȊŜǊƳƻǎ ƻ ǘŜǎǘŜ Řƻ ǇŜȊƛƴƘƻ όŀƴŜȄƻ мύΣ ƳŜǳǎ ǇŀƛǎΣ ǉǳŜ ǾƛŜǊŀƳ Řŀ ǎǳŀ ŎƛŘŀŘŜ ǇŀǊŀ ƴƻǎ ŀƧǳŘŀǊ ŎƻƳ 
o bebê, também já não compreendiam o porquê de essa criança chorar tanto. Ela mamava, mas não ganhava peso. Defecava 
inúmeras vezes ao dia e de uma aparência bastante estranha, gordurosa...Dias e dias se passaram... todavia o choro não. Vizinhos 
vieram, na tentativa de ajudar com massagens, mas... nada...Até que tivermos em mãos o resultado do exame de triagem neonatal. 
Bom... também não entendemos logo o que aqueles termos todos ali descritos queriam dizer e o levamos imediatamente para a 
5ƻǳǘƻǊŀ /ŜǊŜǎ /ŜŎƘŜƭƭŀΣ ŀ ǘńƻ ŀǘŜƴŎƛƻǎŀ ǇŜŘƛŀǘǊŀ ǉǳŜ ƴƻǎ ŀŎƻƳǇŀƴƘƻǳ ƴŜǎǎŜ ǇǊƻŎŜǎǎƻΦ vǳŀƴŘƻ Ŝƭŀ ŀōǊƛǳ ƻ ŜƴǾŜƭƻǇŜ ς ƭŜƳōǊƻπƳŜ 
ŎƻƳƻ ǎŜ ŦƻǎǎŜ ƘƻƧŜ ς ŜǎǘŀǾŀ ŜƳ ǇŞΣ ǇǊƽȄƛƳŀ Řŀ ƳŜǎŀ ŘŜ ŎƻƴǎǳƭǘŀΣ ŎƻƳ ŀ tƻƭƛ ŘŜƛǘŀŘƛƴƘŀ ŀƭƛ Ŝ ŎƘƻǊŀƴŘƻΣ Ŝ ƴƻǎ ŘŜƛȄƻǳ ǇŀǊŀ ǎŜƴǘŀǊ ŜƳ 
sua cadeira, com uma expressão como que a não acreditar no que estava vendo ali escrito.Enfim... até aí a Poli já estava com um mês 
e pouco de vida. Fomos orientados a fazer novo exame para confirmar o diagnóstico. Quão desesperadores foram aqueles dias, na 
expectativa de que aquilo não fosse verdade, de que tivessem se enganado, sei lá... E... por que desse desespero? Porque as 
explicações da médica foram um choque para nós e, mais ainda, todas as informações que buscávamos, reforçavam o quão terrível é 
essa doença.Orei muito, muito, muito para que o novo exame nos trouxesse um novo e feliz resultado, todavia, numa sexta-feira, à 
tardinha, véspera do fim de semana de Dia das Mães de 2001, eu não pude ter a alegria de receber uma notícia boa. Quanto medo 
me deu de perder minha filha...e ainda o tenho..., quanto choro, quanto desespero. Parecia que o chão havia sumido de debaixo dos 
meus pés! Eu não conseguia pensar noutra coisa que não fosse a minha pequena morrendo. Foi terrível! São terríveis esses 
sentimentos! Eu não podia olhar para aquele nenê lindo, minha joia, e pensar que ela não poderia viver.Então aí começaram as 
correrias com um possível tratamento, sim, um tratamento para a Fibrose Cística. Esse foi o tenebroso diagnóstico confirmado. A 
doutora Ceres foi maravilhosa e, com carinho por nós, providenciou logo um encaminhamento à equipe do Hospital de Clinicas, de 
Porto Alegre, através da pneumopediatra Doutora Elenara Procianoy, que, a partir dali, passou a ser a cuidadora da nossa 
filha.Novamente tivemos inúmeras informações sobre essa doença rara e sem cura ainda e passamos a buscar todos os exames que 
nos foram solicitados e a ingressar com os tratamentos existentes até então, os quais são de suma relevância, no entanto, apenas 
paliativos, já que não barram a progressão desse mal nem, tampouco, curam-no.Está registrada em minhas lembranças a primeira 
noite em que a Poli dormiu sem chorar. Aconteceu assim que saímos da primeira consulta dom a Doutora Elenara e buscamos a 
!!ta{ƛƴƻǎ ς ƘƻƧŜ !a¦/hw{ ς !ǎǎƻŎƛŀœńƻ ŘŜ !Ǉƻƛƻ Ł aǳŎƻǾƛǎŎƛŘƻǎŜ όŦƛōǊƻǎŜ ŎƝǎǘƛŎŀύ Σ Řƻ w{ όŀƴŜȄƻ нύΦ !ƭƛΣ ǊŜŎŜōŜƳƻǎ ŀƭƎǳƳŀǎ 
enzimas pancreáticas e, após a orientação médica, ministramos à Poli. Sim... ela dormiu... porque não teve mais cólicas...Bom... o 
tempo foi passando...o sofrimento sempre foi uma sombra em nossas vidas... A Poli, em função da doença, não tinha (e ainda não 
tem) apetite...Nada do que ofertássemos de alimentação apetecia a ela. O que fazer? Nossa! Quase sempre, eu tinha três ou quatro 
opções de alimentos para ofertar e... nada! Passamos, então, a triturar os alimentos no liquidificador, sugávamos aquilo numa 
seringa, saíamos pelo pátio a caminhar com ela nos braços e, aos poucos, injetávamos o alimento garganta a baixo. Era triste, triste, 
contudo, foi a forma que encontramos para alimentá-la e ela foi crescendo... linda e maravilhosa... cheia de gordurinhas nas pernas, 
fofas bochechinhas e um sorriso mimoso e encantador! (anexo 3).Também, nas três internações hospitalares que tivemos só no 
primeiro ano de vida dela, aprendemos a fazer fisioterapia pulmonar para eliminar o possível da secreção que se acumula ali. Tudo 
isso é muito sofredor para a criança, mas de extrema necessidade devido à fibrose que vai causando no pulmão. Organizamos, então, 
nossa vida a partir desse desafio enorme que passamos a ter: alimentação hipercalórica, medicações diversas, internações 

Clique aqui
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hospitalares, consultas médicas periódicas, exames diversos e frequentes, fisioterapias diárias para tentarmos preservar e mantermos 
ŀ ǾƛŘŀ Řŀ ƴƻǎǎŀ ŦƛƭƘŀΦ{ŜƳǇǊŜ ǘƛǾŜƳƻǎ ŀ ƳłȄƛƳŀ ŀǘŜƴœńƻ Ŝ ƻ ƳłȄƛƳƻ ŎǳƛŘŀŘƻ ǇŀǊŀ ǉǳŜ ŀ tƻƭƛ ǎŜ ƳŀƴǘƛǾŜǎǎŜ άōŜƳέΣ ŘŜƴǘǊƻ Řƻ ǇƻǎǎƝǾŜƭΣ 
mesmo com todos os procedimentos cansativos, desgastantes que precisa regradamente seguir. Entretanto, com a adolescência, 
nossa querida filha começou a questionar sobre tudo isso. Cada dia mais calada, sozinha, trancada em seu quarto. Passava horas e 
horas dormindo, sem sequer levar à risca seu tão indispensável e mantenedor tratamento. Abandonou atividades que vinha 
fazendo... era a depressão...Puxa! Muito desesperador vê-la passar noites inteiras, no frio do nosso inverno, acordada, sentada, 
estática, com o olhar fixo em algum ponto, sem atitudes, sem iniciativas, sem a alegria de viver, sem esperança... Inclusive com o 
desejo de se suicidar.Buscamos ajuda psiquiátrica... mais medicamentos... terapia psicológica... Tentamos ajudá-la de todas as 
formas.Bem... tudo isso e o normal da evolução da doença levaram a um agravamento da situação pulmonar dela (anexos 4 e 5). 
Nossa preocupação tornou-se desespero novamente. O sofrimento da falta de oxigênio, de não poder respirar direito, de os pulmões 
enrijecerem passou a assombrar nossos pensamentos a cada novo dia... E o tempo não para... ele é cruel... se esvai... Eis porque da 
urgência em tomarmos atitudes: ORKAMBI. O promissor e comprovado medicamento capaz de interromper esse avanço da doença 
(anexo 6). Com indicação médica, temos a orientação de a Poliana vir a usar essa nova tecnologia que está aí... é uma realidade... 
Com ele, a função pulmonar poderá ter uma considerável melhora e, especialmente, a não progressão da doença, evitando, assim, 
até mesmo um possível transplante pulmonar. No entanto, embora há mais de um ano tentando na justiça, o direito de preservarmos 
a vida dela nos foi negado (anexo 7).Considerando todos os já comprovados benefícios do Ivacaftor 125 mg + Lumacaftor 200 mg 
(Orkambi) elegível para a mutação da Poliana, todo esse sofrimento que vivemos há quase vinte anos pode nos ser aliviado. 
Acreditamos no valor inestimável da vida de um ser humano e lutamos diariamente para que nossa filha Poliana possa desfrutar de 
tudo que ainda quer fazer, dos seus sonhos e, para que esses se tornem realidade, imploramos-lhes que levem em consideração tudo 
o que foi exposto aqui, que primem por preservar o direito à vida, que observem o quanto esse medicamento poderá diminuir custos 
em internações hospitalares recorrentes, em transplantes pulmonares, em menos carga de medicações diárias para fibrocísticos, em 
qualidade de vida... enfim... VIDA NA PLENITUDE DA PALAVRA.  Tenham a certeza de que a decisão correta é a de permitir, através da 
sua avaliação positiva de incorporação desse medicamento na lista dos cedidos pelo SUS, que a vida continue sendo o bem maior, 
inestimável, imensurável em termos de preço. É de sua responsabilidade o SIM que permitirá que pessoas tenham acesso a ele. Sejam 
vocês aqueles que se colocam no lugar, que têm empatia pelo seu semelhante e que cumprem fervorosamente pelo zelo à vida. 
Recomendem, sim, a incorporação desse fármaco e tenham a certeza de que poderão estar tranquilos em sua acertada decisão.O 
tempo é fugaz... Minha Poli tem hoje 19 anos... Eu a amo! Não quero perde-la! (Anexo 8)Deus esteja com vocês em sua sábia e 
acertada decisão!Cordialmente.Adriane Buss

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creon, Pulmozyme, ADEKs, Azitromicina, Ursacol, Tobramicina, Vitamina D, Vitamina K, 
Suplementos alimentares, Bromidrato de Fenoterol, NACL , outros antibióticos., Positivo: Creon- enzimas pancreaticas para melhor 
funcionamento do pâncreas na digestão e absorção de vitaminas, sais minerais, proteínas dos alimentos ingeridos. ADEKS, vitaminas 
em falta no organismo dos fibrocísticos, pois são pouco absorvidas por eles através dos alimentos, Azitromicina, antibiótico para 
infecções pulmonares, Ursacol: previne a desintegração do fígado, Vitamina D e K, suplementos às vitaminas anteriores devido 
detecção de carência em exames, Suplementos alimentares: auxiliam no desenvolvimento da pessoa, pois o corpo, devido à doença, 
absorve dos alimentos bem menos do que o de uma pessoa normal, Bromidrato de Fenoterol: broncodilatador, NACL; para, no 
mínimo, duas nebulizações diárias e outros antibióticos, quando há exarcerbações (e isso é frequente)., Negativo: Os antibióticos 
causam efeitos colaterais variados, como sonolência, tontura, desmotivação ao apetite, dores de cabeça... NACL e Bromidrato de 
Fenoterol (para as nebulizações), causam tremedeira e aceleração cardíaca, Ursacol: dores abdominais. Creon: alterações 
gastrointestinais.

DOCUMENTOS 
FILHA POLIANA 

E FOTOS
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Essa é a primeira medicação que - pela primeira vez - trata a Fibrose Cística verdadeiramente. Todos os demais tratam 
apenas as consequências dela. Essas pessoas PRECISAM desse medicamento. É pelo direito a VIDA!

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu filho, Henrique, nasceu em 2009 e tivemos a confirmação do diagnostico de fibrose cística quando ele tinha 
apenas 2 meses. De lá pra cá, não tem um dia de minha vida que não pense com muito medo sobre o dia de amanhã. Há 11 anos um 
intenso e cansativo tratamento faz parte de nossa rotina, sem final de semana, sem feriados e sem descanso. Vivemos tensos a cada 
tosse, a cada crise, a cada exame que insiste em mostra a realidade:  mesmo fazendo todo o tratamento, mesmo usando todos os 
recursos da tecnologia disponível no Brasil, mesmo com todo empenho, todo amor e adesão, meu filho piora a cada dia...E isso 
acontece porque tratamos apenas os sintomas da Fibrose Cística.  O erro na proteína CFTR continua lá! Dessa forma, por mais que 
tratamos os sintomas, há um piora gradativa, a progressão insiste em mostrar a cara dia a dia. E então precisamos intensificar o 
tratamento e tomar mais medicamentos e as internações começam a fazer parte da rotina e a gente sabe onde isso vai dar:  além do 
aumento de gastos a cada ano com mais e mais remédios, exames e procedimentos, o fim nos aguarda em algum momento não 
muito distante de hoje. A  média da expectativa de vida no Brasil de pacientes de fibrose cística não passa de 25 anos e não 
conseguimos ter uma perspectiva de melhora. No mundo, a média de expectativa de vida de um paciente de fibrose cística é quase o 
dobro do que é no Brasil,  sendo que melhora a cada ano. Isso acontece não porque a fibrose cística lá fora é menos intensa que a 
fibrose cística por aqui, mas sim pela falta de acesso que temos as novas tecnologias de tratamento. Os medicamentos moduladores 
como Orkambi e Kalydeco  estão disponíveis nos EUA desde 2012! Estamos discutindo sobre isso no Brasil quase 10 anos depois e 
ainda corremos um risco muito sério de não ter o acesso pelo SUS. Essa seria uma condenação a uma vida curta e agonizante imposta 
a quase todos os brasileiros pacientes de Fibrose Cística. Eu digo quase porque aquelas poucas famílias com mais recursos entrarão 
com processo por via judicial, fazendo com que o tratamento seja muito mais caro para o Estado do que seria com uma negociação 
ŜƳ ŜǎŎŀƭŀ Ŝ ŎŀǳǎŀƴŘƻ ŀƛƴŘŀ Ƴŀƛǎ ŀ ǎŜƴǎŀœńƻ ŘŜ άǇǊƛǾƛƭŞƎƛƻǎ Ŝ ƛƴƧǳǎǘƛœŀǎέ ǉǳŜ ǇŜǊƳŜƛŀ ƴƻǎǎƻ ǇŀƝǎΦ ¢ƻŘƻǎ ǘŜƳƻǎ ŘƛǊŜƛǘƻ ƛƎǳŀƭ ŀ ǎŀǵŘŜΗ   
Acompanhamos  a cada dia notícias de óbitos por fibrose cística no Brasil, crianças e jovens que sucumbem a doença que não dá 
trégua. O tratamento que temos disponível a todos no Brasil hoje é apenas para cuidados paliativos sendo que podemos dizer que 
todos os pacientes estão em fase terminal.  Ao mesmo tempo, acompanhamos pelas redes sociais a vida plena e de renascimento  dos 
pacientes que já estão em tratamento há alguns anos com os medicamentos como Orkambi.  Meu filho é elegível ao Orkambi, a 
mutação dele é DF508, e é com muita esperança que acompanho o Orkambi desde a fase clínica de testes e aprovação pelo FDA. Os 
relatos daqueles pacientes que estão usando já há tempos nos países lá fora são incríveis: melhora significativa da função pulmonar, 
melhora no ganho de peso e melhora em todos os sintomas relacionados a doença, diminuição do numero de internações ( que 
normalmente chega a zero!) , menos medicações paliativas e, principalmente, um ganho na qualidade de vida que é realmente tudo 
que se quer quando se tem um filho com essa patologia. Com essa melhora significativa do estado geral de saúde os gastos diminuem 
também, isso deve ser levado em consideração! Menos internações, menos medicações, menos procedimentos e exames,  menos 
transplantes, menos dor....o Orkambi é muito mais que uma carta de alforria do intenso tratamento que precisamos fazer para 
ganhar um pouco mais de sobrevida. O Orkambi é a alforria que podemos ter dessa sombra com cheiro de morte que permeia nosso 
dia a dia . Tenho muito medo do futuro breve que aguarda por meu filho. Conseguir uma vida plena e o alivio de saber que ele não irá 
mais piorar a cada dia é simplesmente tudo pra mim e para muitas mães e pais nesse país. É muito duro olhar o rostinho do Henrique  
e sentir a impotência enorme diante de uma doença que o consome a cada minuto. É cruel. Muito cruel. Vocês, responsáveis pelas 
decisões da Conitec, precisam nos ajudar, precisamos ter garantido o nosso direito a saúde! Obrigada!Art. 196. A saúde é direito de 
todos e dever do Estado , garantido mediantes políticas sociais e econômicas que visem à redução do risco de doença e de outros 
agravos e ao acesso universal e igualitário às ações e serviços para sua promoção, proteção e recuperação.  

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pancreatina , Alfa dornase, Azitromicina, tobramicina, colistin, ursacol, Solução 
hipertônica NaCl 5%, Vitamina Deka .Fisioterapia respiratória. Exames anuais e trimestrais para acompanhamento.  Aparelhos de 
fisioterapia respiratória como EPAP, Shaker, Aerobika. Internações para aplicação medicamenetosa por via venosa, , Positivo: Essas 
medicações e procedimentos conseguem hoje manter meu filho vivo. , Negativo: Todos os medicamentos e procedimentos que citei 
são paliativos. Eles não atuam na proteína CFTR , atuam apenas nos sintomas da fibrose cística que continua a progredir fazendo com 
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que mesmo tendo o tratamento o paciente piore a cada dia. 

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento poderá salvará vida de crianças, com esforço e menos corrupção a união da conta de salvar mais vidas 
apenas com esse medicamento 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, SERIA BOM ESSE MEDICAMENTO FOSSE LIBERADO , QUALQUER MEDICAMENTO NA FIBROCISTICA É QUALIDADE DE 
VIDA PRO PACIENTE 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Pessoas estão morrendo sem esse medicamento. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Meu neto tem fibrose cística, quero muito que essa medicação viesse para ele pois vejo o sofrimento dele com tantos 
remédios , tantas inalaçoes e fisioterapia.  Quero  que ele tivesse uma vida normal , igual os outros netos , mas como não é possível 
pelo menos esses remédios vai dar mais saúde para ele.O direito à saúde é dever do Estado todos merecem viver dignamente 
independente de doenças. Tem  esse remédio que vai mudar a vida dele para muito melhor .Vocês não podem impedir  a este 
direito.São muitos  remédios que ele usa e não melhora , pelo contrário tá piorando, ele tem muita tosse  diarreia e já foi internado 
varias vezes, quero que isso acabe.                        CONITEC por  favor  libere esse remédio para ele e para os outros que tem a 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Não Concordo e Não Discordo, Não concordo pois é uma medicação q muitas crianças entre outros precisam e não tem a 
condição financeira pra tar comprando ,nada mas do justo o SUS arca com essa medicação 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É importante para sobrevida desses pacientes

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, as pessoas que tem  a sorte de usar este remédio está tendo uma ótima qualidade de vida porque ele mexe na célula 
defeituosa, desejo que o povo brasileiro seja respeitado nos seus direitos, e se tem um medicamento que vai melhorar sua qualidade 
de vida, o governo tem a obrigação de ceder.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Fibrose cística não tem cura (na medicina), portanto os pacientes devem ter acesso aos medicamentos que podem 
melhorar e elevar a expectativa de vida.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Segundo a constituição a Federal todos tens o direito a Saude é a vida. 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Discordo pois e uma oportunidade do paciente ter uma condição de vida melhor, através das medicações já testada e 
tendo resposta positiva na melhora do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, É uma medicação importante, vidas dependem desse tratamento.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Interessado no tema 1ª - Discordo, Ele já foi aprovado pelo fda e tem se mostrado eficiente no tratamento e cuidados com as crianças.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É um momento muito importante para avançarmos no tratamento da Fibrose Cística, sabemos da eficácia da droga em 
outros países. O Brasil precisa avançar com pesquisas e novos protocolos para tratar a doença sendo que até agora temos apenas 
tratamentos paliativos. Chegou o momento de oferecer drogas que contribuem com a qualidade e o desenvolvimento dos nossos 
entes queridos.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Devido ao fato de que as medicações fornecidas aos pacientes hoje, São paliativas, tratam os danos acarretados pela 
(FC), enquanto que essa vai agir no gen defeituoso. Tenho 2 filhos portadores, inclusive uma já faleceu, após anos lutando contra os 
efeitos devastadores da fibrose cística em sua saúde, inclusive tomando todas as medicações fornecidas para o tratamento. Morreu 
aos 26 anos, após um ano de ter feito um transplante pulmonar.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Pulmozyme, Creon, Azitromicina, ciproflaxacino, Tobramicina, Colistin., Positivo: Os 
antibióticos são eficazes para combater as infecções acarretadas  pela Fibrose cística. O Creon é necessário aos pacientes que não 
produzem enzimas, o que acontece com uma grande parte deles. O pulmozyme é eficaz na liquidificação do muco para a 
expectoração, diminuindo assim, as infecções pulmonares., Negativo: Os antibióticos deixam de fazer efeito, devido ao constante uso 
destes. Os pacientes se tornam resistentes aos princípios ativos dos mesmos e se tornam alvos das recorrentes infecções pulmonares, 
o que leva a um fatal desgaste pulmonar.

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, 

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, É de suma importância a liberação desse medicamento pelo SUS, por se tratar de uma fórmula moduladora que 
estabiliza a progressão da doença! Os pacientes da FC precisam desse medicamento para melhorar qualidade e aumentar a 
expectativa de vida!

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo porque os medicamentos recebidos hoje  pelo SUS são considerados paliativos e não ajudam travamento 
do avanço da doença. A esperença está neste novo medicamento, pois ele vai tratar a doença, atuando na proteína defeituosa da FC. 
Os remedios que temos não protegem nossos filhos do avanço da doença. Em outros locais as pessoas estão usando e melhorando o 
valor é  muito alto para adquirirmos sem ser pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Não concordo , pois este medicamento já se mostrou eficaz em outros países do primeiro mundo , e quem já está 
tomando tem uma qualidade de vida excepcional além de que a perspectiva de vida aumenta consideravelmente  e todo o ser 
humano ,tem direito a vida e o estado é responsável por proporcionar esta opção de acordo com a nossa Constituição hoje 
vigente.Eu como pai de um fibrocístico hoje com 31 anos e que acompanho desde os três meses de idade as três nebulizações de 1 h 
e 30 minutos diariamente do meu único filho, além do que por possuir esta doença meu filho , tosse muitas vezes por dia muito forte 
, fazendo com que ele por isso tenha  não tenha uma vida social não  viaja com os amigos não  dorme na casa deles quando chamado, 
dependendo do estágio da doença nessas tossidas para que a secreção seja colocada para fora dos pulmões  coloca até sangue para 
fora .Esta doença também afetou a parte emocional dele que faz terapia a mais de vinte anos. levamos a vida um dia de cada vez 
devido a esta terrível doença pois , não sabemos até quando teremos a presença do nosso único filho que é a minha vida e por quem 
luto até a presente data. Para viajar não podemos ir a qualquer lugar pois , ele pode necessitar de internação de emergência como já 
aconteceu ao longo da sua vida várias internações por no mínimo 14 dias  tomando vários antibióticos venosos. Por isso tenho 
certeza de  que com  esta medicação sua qualidade de vida será muitas vezes multiplicada.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Como colega da mãe do paciente, acredito que esse novo tratamento vai melhorar a qualidade de 
vidado paciente e menos sofrimento para a família.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Não Concordo e Não Discordo, Como colega da mãe do paciente, meu desejo é que o sofrimento da mãe e do paciente diminua 
com esse novo tratamento. Considerando que esse novo tratamento consideravelmente irá melhorar a qualidade de vida do paciente.

2ª - Não

3ª - Não

30/08/2020 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, E o neto mais importante, pois devido a doenca recebe toda a atenção possível.Uma vida não tem preço e qualquer 
medicamento que possa mudar a vida das pessoas não cabe JULGAMENTO.Deixem meu neto viver!!!!!

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Creio, sabutamol, Clenil, tobramicina, pulmozaine., Positivo: Atacam a consequências 
da doença, evitando dentro das limitações a possibilidade de morte eminente., Negativo: Somente um paliativo, pois trata a doenca 
após seus efeitos.

http://formsus.30/08/2020 Paciente 1ª - Discordo, 

2ª - Sim, como paciente, Qual: ORKAMBI, Positivo: GANHO DE PESO, AUMENTO DA CAPACIDADE PULMONAR EM 17 PORCENTO , 
NUNCA MAIS FUI PRA HOSPITAL DESDE QUE COMEÇEI A TOMAR O ORKAMBI, AS INTERNAÇÕES ERAM A CADA 3 MESES COM 
TRATAMENTO ENDOVENOSO DE 29 DIAS E FAZENDO USO DE POLIMIXINA. O USO DO REMEDIO AUMENTOU MINHA QUALIDADE DE 
VIDA, NÃO ME VEJO SEM ORKAMBI., Negativo: NENHUM, NÃO TIVE EFEITOS COLATERAIS 

3ª - Não

Clique aqui
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