Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Migalastate para pacientes com
Doenca de Fabry com mutagdes suscetiveis e idade igual ou superior 16 anos - Conitec

Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

27/04/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Doenga grave se ndo iniciado o tratamento precocemente. O medicamento foi testado em pacientes com érgaos ja
cuidador de paciente comprometidos. Poucos casos e maioria com diagndstico apds érgdos comprometidos no estudo.
22 - Ndo
32-Néao
29/04/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Discordo da argumentac3o utilizada. E bastante claro que o aspecto do impacto orcamentério deve ser levado em
consideragao e é fundamental no processo de analise de incorporacdo de uma determinada tecnologia. Contudo, o cenario para o
qual se indica o tratamento da doenca de Fabry com Migalastat é bastante definido e claro e se restringe a um nimero mais reduzido
de pacientes, de forma que o impacto certamente seria menor do que aquele demonstrado quando se considera o grupo geral (mais
amplo) de todos os pacientes com doenca de Fabry.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Beta-agalsidase alfa e beta-agalsidase beta. , Positivo: - Melhora significativa no risco de
eventos cerebrovasculares e na progressao com neuropatia de fibras finas. , - Menor taxa de progressao de perda da fungdo renal e
de proteinuria, especialmente se em fases mais precoces. , Negativo: - Maior dificuldade na realidade relacionada a periodicidade
(quinzenal) necessaria para as infusGes endovenosas, existindo maior facilidade na via de administragdo oral.
03/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, A incorporagdo do migalastat serd importante para a vida dos pacientes de Fabry
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
03/05/2021 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo, Embora as T.R.E ajuda na melhora na qualidade de vida, tambem se faz necessario o tratamento muitos pacientes de
zagao de pacientes Fabry no Brasil ndo sdo suscetivel ao Cloridrato de Migalastate pois suas mutagdes sdo truncadas nesse caso nao resta outra
alternativa tratar com T.R.E
22 - Sim, como paciente, Qual: Terapia de Reposi¢do enzimatica, Positivo: T.R.E melhora a qualidade de vida em alguns aspectos,
Negativo: T.R.E infelizmente possui moleculas pesadas e nao atigem celulas do Sistema Nervoso Central
32 - Sim, como paciente, Qual: T.R.E beta-galsidase e alfa-galsidase, Positivo: T.R.E melhora a qualidade de vida, Negativo: T.R.E ndo
atigem celulas do Sistema Nervoso Central
03/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Aguardando
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
03/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Aguardando

cuidador de paciente

22 - Nao
32 -Ndo
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03/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

32 -Ndo

03/05/2021

04/05/2021

Paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Cloridrato de Migalastat € um tratamento via oral para a doenga de Fabry e o seu grande diferencial é ; Tem a
capacidade de atingir celulas do Sistema Nervoso Central e aumentar a produgao da enzima alfa-galactosidaseAcida. Trazendo um
grande beneficio ao paciente que tem mutacgdo suscetivel ao Galafold.

22 - Sim, como paciente, Qual: Com T.R.E, Positivo: Melhora a qualidade de vida em questdo., Negativo: Ndo atigem celulas do
Sistema Nervoso Central e ndo tem capacidade para ativar a enzima alfa-galactosidase Acida.

32 - Sim, como paciente, Qual: betagalsidase e alfagalsidase, Positivo: betagalsidase e alfagalsidase TRE trata a doenca de Fabry e
melhora a qualidade de vida dos pacientes. , Negativo: betagalsidase e alfagalsidase TRE trata a doenca de Fabry mas possui
moleculas pesadas nao atingem celulas do S.N.C sistema nervoso central.

12 - Concordo, Concordo com todo o tratamento que a ciéncia possa ofertar ao cidaddo e que possibilite uma melhora na sua
qualidade de vida.

22 - Nao
32 -Nao

04/05/2021

Profissional de saude

12 - Concordo
22 - N3o
32 - N3o

04/05/2021

Interessado no tema

12 - Concordo, Eu acho muito bom
22 - N3o

32 - Nado

04/05/2021

Interessado no tema

12 - Concordo, Sdo de boa qualidade
22 - Sim, como paciente, Qual: Com varios, Positivo: Sdo 6timos , Negativo: Nao tive nem um efeito negativo em mimha Pessoa

32 - Sim, como paciente, Qual: Nao lembro, Positivo: Sao otimos, Negativo: Nao lembro

04/05/2021

Interessado no tema

12 - Concordo, Acho muito bom
22 - Ndo
32-Nio

04/05/2021

Interessado no tema

12 - Concordo, N3do tenho o que dizer
22 - Ndo

32 - Nao
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04/05/2021

Interessado no tema

12 - Concordo

04/05/2021

Interessado no tema

12 - Concordo
22 - Ndo
32 - N3o

04/05/2021

Paciente

12 - Concordo, Eficaz e muito bom para os pacientes e a rede publica
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nenhum , Positivo: Nenhum, Negativo: Nenhum

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

05/05/2021

Interessado no tema

12 - Concordo, E de suma importancia para pacientes raros
22 - Ndo
32 - Ndo

08/05/2021

Paciente

12 - Discordo, Secuquinumabe tem resposta muito rapida, eficiente e eficaz

22 - Sim, como paciente, Qual: Secuquinumabe , Positivo: Apds o uso do secuquinumabe passei a ter qualidade de vida, consigo
acordar e levantar da cama. Antes da medicagao eu demorava em torno de 30 minutos pra conseguir me mexer bem para levantar.,
Negativo: Ndo tive efeitos negativos

32 - Nao

10/05/2021

Profissional de satude

12 - Concordo, Concordo, pois ira beneficiar os doentes de Fabry com uma nova opgdo de tratamento mais inovadora
22 - Nao
32-Ndo

11/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo, Que seja incluida no sistema do SUS
22 -Ni3o
32 - Nio

11/05/2021

Paciente

12 - Discordo, Todo paciente merece tratamento
22 - Nao
32-Nao

14/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo
22 -N3o

32-Nao
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14/05/2021

14/05/2021

Profissional de saude

Paciente

12 - Discordo, A incorporagao da forma farmacéutica oral permitira maior conforto aos pacientes ainda capazes de degluticdo, além
de evitar a rejei¢cdo a longo prazo pelo sistema inune do paciente e diminuird os custos com insumos, treinamento e pessoal para as
aplicagdes.

22 - Ndo

32 - N3o
12 - Discordo
22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme, Positivo: Grande melhora na qualidade de vida, Negativo: Ter que realizar a infusdo a cada
15 dias

14/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Preciso da medicagao para meu filho einha esposa.
22 - Ndo
32 - Ndo

14/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Acho que tem que liberar o medicamento pelo SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:

32-Nao

14/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo, Acredito que o medicamento deve ser entregue pelo SUS
22 - Nao
32-Nao

14/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, E direito de todos receber medicamento pelo SUS
22 -Ni3o
32 - Nio

14/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos tem direito a receber medicamento pelo SUS
22 -N3o
32 - N3o

14/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos tem direito a receber remédio pelo SUS
22 - Ndo

32-Nao
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14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem direito a medicamentos gratis
2-Nao
2-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos tem direito a saude e a remédio gratis
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Remédio é para todos e pelo SUS
22 - Ndo
32 - Ndo
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Remédio é direito de todos
22 -Ndo
32-Ndo
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Remédio gratis é um direito para todos
22 - Ndo
32-Ndo
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Remédio para todos pelo SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-N3o
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Remédio gratis para todos
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nio
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Fornecer remédio para todos pelo SUS

22 - Ndo
32 -Nao

Pagina 5 de 66



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Esta aplicagdo de forma farmacéutica e o oral, permitird maior conforto aos pacientes e redugao de custsos com
cuidador de paciente materiais e treinamentos de mao de obra.
22 - Ndo
32-Nao
14/05/2021 Profissional de satde 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E importante para os pacientes este remédio. Reduzira os riscos de contaminacdo do Covid no trajeto que os mesmos
cuidador de paciente sao obrigados a fazer até a clinica e vai proporcionar maior conforto e qualidade de vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Replagal, Positivo: Melhora das dores, dignidade e qualidade de vida. , Negativo:
Desconhego.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: N3o tive experiéncia., Positivo: N3do tive experiéncia., Negativo: Ndo tive experiéncia.
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Sou portadora junto com familiares da Doenca de fabry
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fabrazayme , Positivo: Alivio de dores e causas da Doenca , Negativo: Incbmodos
causados pelas infusGes
14/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Pessoas estdo precisando dessa medicacdo para tratar a doencga!
22 - Ndo
32-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento é essencial!
cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
32-Nao
14/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Medicamento é um direito de todos!,

22 - Sim, como paciente, Qual: Diversos exames, , Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como paciente, Qual: Exames, Positivo: , Negativo:
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14/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Sou a favor do remédio aprovado pelo SUS

14/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Medicamentos, direito de todos!, Casos raros tbm sdo vidas!,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com exames, Positivo: , Negativo:

14/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo, Este medicamento é essencial
22 - Ndo
32-Nio

14/05/2021

Paciente

12 - Discordo, A incorporagao da forma oral permitird maior conforto dos pacientes. Diminuird os custos com insumos, treinamento e
aplicagdo para as aplicagdes por infusdo
22 - Ndo

32-Nao

14/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo, E necessario disponibilizar no sus.
22 - Ndo

32 -Ndo

14/05/2021

Paciente

12 - Discordo, A forma oral permitird maior conforto aos pacientes. Diminuira os custos com insumos, treinamento e pessoal para as
aplicagdes com bombas de infusdo.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Repaglal, Positivo: , Negativo: Uso de bomba de infusdo. Necessidade de enfermagem e as veias ficam
fracas e estouram

14/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo
22 -N3o
32 -Nio

14/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo
22 - Nao

32-Nao
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14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ao incorporarmos a forma farmacéutica oral permitira um maior conforto aos pacientes ainda capazes de degluticao e
cuidador de paciente diminuira os custos com insumos, treinamentos e pessoas para as aplicagdes.
22 - Ndo
32 -Ndo
11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente necessita de tratamento
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
11/05/2021 Paciente 12 - Discordo, todo paciente necessita de tratamento
22 - Ndo
32-Nao
11/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Apesar do argumento que a evidéncia clinica sobre o migalastate mostra beneficios limitados e que, o impacto
orgamentario seja elevado, discordo. Deve-se considerar que ainda mais elevado é o custo de um paciente ndo tratado, pois é uma
doenca progressiva e que pode acometer varios 6rgaos e, consequentemente, o nimero de visitas médicas e hospitalizacdes. Onde
entra o orgamento neste caso? Além da condi¢do na qualidade de vida e do direito de todos a um tratamento. Os estudos, na
verdade, mostram melhora da condigdo cardiaca e do sistema nervoso central, pois é o Unico tratamento que atravessa a barreira
hemato-encefalica. Outro ponto a ser considerado é o fato do tratamento ser por via oral, ndo necessitando de internamento ou uso
hospitalar de medicagdo intravenosa, o que também reduz o impacto orgamentario, inclusive em relagdo ao deslocamento dos
pacientes oriundos do interior. Portanto, como profissional que trabalha com doengas raras, na linha de frente, inclusive a doenca de
Fabry, considero INACEITAVEL que esta medicacdo n3o seja liberada pelo SUS.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Migalastat, Positivo: Ainda ndo tive tempo de avaliar. O medicamento foi liberado
recentemente., Negativo: Ainda ndo tive tempo de avaliar. O medicamento foi liberado recentemente.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: alfa algasidase, Positivo: Melhora clinica e de qulidade de vida da paciente., Negativo:
Necessita deslocamento do paciente a cada 15 dias, para infusdo da medicagao.
11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado

cuidador de paciente
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11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao

11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo

11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo

11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 72 - Nio
32-Ndo

11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo

11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 - Nio
32-N3o

11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nio

11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado

cuidador de paciente

22 - Ndo
32 -Nao
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11/05/2021 Empresa 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
a2-Nao
2-Nao
11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
11/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento adequado
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
12/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
12/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A doenca de Fabry é subdiagnosticada. Muitas pessoas sofrem dela e ndo sabem. Exemplo é o que ocorreu com minha

cuidador de paciente

familia, onde, entre 2020 e 2021, foi descoberto que ao menos 20 pessoas tém a mutagdo patogénica com variante cardiaca. Alguns
necessitam iniciar o tratamento com urgéncia. Acredita-se que mais pessoas possuem essa doenga e ndo sabem, pois ndo associaram
os seus sintomas a ela. O medicamento via oral é de suma importancia para evitar que a doenca progrida. A grande vantagem desse
medicamento é a maior facilidade para utilizacdo e adesdo ao tratamento, pois ndo é necessaria a infusdo intravenosa. Tratar apenas
os sintomas com medicamentos para a dor, por exemplo, é ineficaz. Necessaria a incorporagdo da medicagdo ao SUS para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e para impedir que a doenca progrida.

22 - Ndo

32 - Nao
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12/05/2021 Paciente 12 - Discordo, A doenga de Fabry é subdiagnosticada. Muitas pessoas sofrem dela e ndo sabem. Exemplo é o que ocorreu com minha
familia, onde, entre 2020 e 2021, foi descoberto que ao menos 20 pessoas tém a mutagdo patogénica com variante cardiaca. Alguns
necessitam iniciar o tratamento com urgéncia. Acredita-se que mais pessoas possuem essa doencga e ndo sabem, pois ndo associaram
os seus sintomas a ela. O medicamento via oral é de suma importancia para evitar que a doenga progrida. A grande vantagem desse
medicamento é a maior facilidade para utilizacdo e adesdo ao tratamento, pois ndo é necessaria a infusdo intravenosa. Tratar apenas
os sintomas com medicamentos para a dor, por exemplo, é ineficaz. Necessaria a incorporacao da medicacdo ao SUS para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e para impedir que a doenga progrida.

22 - Ndo
32-Nao

12/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento via oral é de suma importancia para que a doenga nao progrida. A vantagem desse medicamento é a

cuidador de paciente maior facilidade para utilizagdo e adesdo ao tratamento, pois ndo é necessaria a infusdo intravenosa. Tratar apenas os sintomas com
medicamentos para a dor, por exemplo, é ineficaz. Necessaria a incorporacdo da medicagdo ao SUS para melhorar a qualidade de
vida dos pacientes e para impedir que a doenga progrida.
22 - Ndo
32-Nao

12/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

12/05/2021 Paciente 12 - Concordo, concordo com a medicagao pelo sus
22 - Sim, como paciente, Qual: replagal, , Positivo: melhoras nas dores muscalar, Negativo: nenhum,

32 - Sim, como paciente, Qual: replagal, Positivo: , Negativo:

12/05/2021 Paciente 12 - Discordo, deve ser disponibilizado pra quem precisa
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme, Positivo: melhora na qualidade de vida, Negativo: Nenhum

12/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente 72 - Nio
32-Nao

12/05/2021 Paciente 12 - Discordo

22 - Sim, como paciente, Qual: Beta agalsidase, Positivo: Melhoras na qualidade de vida, Negativo: Nenhuma

32 -Nao
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12/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Ja existem muitos estudos e pesquisa em relagao ao uso das medicagGes para Fabry e os pacientes que fazem uso delas
possuem mais qualidade de vida. Eu sou paciente e utilizo a betagalsidade a uns oito anos e os sintomas da doenga melhoraram
muito.

22 - Sim, como paciente, Qual: A betagalsidade., Positivo: Quando faco as infusGes da betagalsidade corretamente de forma
quinzenal as dores neuropaticas somem, os depdsitos de proteinuria nos rins diminuem para o limite consideravel normal além de
que os érgdos que ja tem algum dano, no meu caso o coragdo e o cérebro, ndo tiveram mais evolugdo do mesmo pois fago exames
periddicos de seis em seis meses para acompanhamento., Negativo: Nao tive efeitos negativos, somente positivos para minha saude.
32-Nao

13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Portadores de fabry estdo com a sentenca de morte, portanto o medicamento pode reverter isso tudo.

22 - Ndo
32-Nao

13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Discordo

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

13/05/2021 Paciente 12 - Discordo
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como paciente, Qual: fabrazyme, Positivo: , Negativo:

13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

13/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fabryzame, Positivo: , Negativo:
32-Nao

13/05/2021 Paciente 12 - Discordo, O remédio e muito importante
22 - Sim, como paciente, Qual: Ndo consegui o medicamento, Positivo: E, Negativo: Muita dor
32-Nao

13/05/2021 Paciente 12 - Discordo, A dificuldade para termos acesso ao tratamento

22 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazayme, Positivo: Com o medicamento tenho mais qualidade de vida sem dores, Negativo:

32 -Nao
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13/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo

13/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo
22 - Ndo
32 - N3o

13/05/2021

Paciente

12 - Discordo, Preciso da medicagdo para viver

22 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme, Positivo: Reposicdo de enzima ao qual meu corpo nado fabrica , Negativo: Sem efeitos
negativos

32 -Ndo

13/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo
22 - Ndo
32 - N3o

13/05/2021

Paciente

12 - Discordo, A terapia oral para a doenca de Fabry é mais que uma esperanga, representa uma enorme comodidade aos pacientes
acostumados a faze infusdes quinzenais. Trara conforto e mais qualidade de vida, pois o fato de ndo precisar ir a um hospital e
aguardar a infusdo é um beneficio enorme. E que isso possa ser garantido pelo SUS é um sonho que eu gosto de sonhar!

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Fago uso do Fabrazyme. No inicio do tratamento, tive dores de cabega e mal estar. Hoje, sé é
incOmodo para acharem minha veia (das Ultimas duas vezes, ela estourou no meio da infusdo)., Positivo: Evitou que eu tivesse novos
acidentes vasculares., Negativo: Quando o medicamento sai da veia durante a infusdo, tenho queimacdo no braco inteiro que depois
fica bem roxo.

13/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Todo mundo tem direito a saude e a novas medica¢Ges que propiciem uma qualidade de vida melhor pro paciente.
22 - Ndo
32 - N3o

13/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Portadores de doencas raras pdecisam de medicagdes como qq outra pessoa e tem direito de procirar viver melhor.
22 - Ndo

32 - Nao

13/05/2021

Paciente

12 - Discordo

22 - Sim, como paciente, Qual: Com refragal, Positivo: O Refragal ajudava a nao dar dores ajudava 100% em tudo ., Negativo: Nao tem
nenhum negativo

32 -Nao
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13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Como parente de uma familia portadora da DF é imprescindivel a participagdo do Estado na busca de medicamentos
cuidador de paciente gue minimizem ou eliminem as causas/efeitos da doenga.
22 - Ndo
32 - Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Discordo porque todos nds brasileiros temos direito a salde e ainda mais quando o medicamento é eficaz para o
cuidador de paciente tratamento de uma doenga rara
22 - Ndo
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
13/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Discordo
22 - Ndo
32-Nado
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tem que liberar o medicamento pelo Sus
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
13/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Medicamento essencial a vida de muitas pessoas.
22 - Ndo
32-Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Ndo
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O remédio e muito importante
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente

22 - Nao
32 -Ndo
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13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, Também tenho uma filha portadora dessa doenga e bem sei como seria melhor,com apenas um
cuidador de paciente comprimido.Minha filha tem 10 anos de idade e sente dores horriveis quando ndo faz o uso do remédio.Imaginem so ela podendo ter
0 acesso do comprimido.Pois sabemos que é pro resto da vida.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Replagal, Positivo: Ele simplesmente impede a minha filha de sentir dores de
cabeca,nas articulacdes,fores abdominais fortissimas,dores na vista,febres e convulsdes., Negativo: Mediante a doenga ndo tem
nenhuma negativa a ndo ser ele ser pela veia e ter que ir de 25 em 14 dias pro hospital.
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
13/05/2021 Paciente 12 - N3o Concordo e N3o Discordo
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Replagal, Positivo: Melhoras, Negativo:
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo.
22 - Ndo
32 - Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os pacientes precisam ter acesso ao g ha de melhor para o seu tratamento
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, As pessoas tem direito a vida!!! E esses pacientes TB!!!
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Canabidiol, Positivo: Ajudou no comportamento , Negativo: Fome

32-Nao
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13/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo, Todos tem direito a medicagao!!

13/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo
22 -N3o
32 - Nio

13/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo, O medicamento via oral é a melhor forma para a pessoa receber o tratamento, muito melhor do que a infusao. Isso é
muito importante, pois além de facilitar a vida da pessoa, evita problemas como dificuldade em encontrar a veia, rompimento da
veia, além da facilidade da pessoa seguir seu tratamento em casa, sem necessitar de deslocamento ao local que ird receber a infusao..

22 - Nao

32-Nao

13/05/2021

13/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Discordo, Sou favordvel a inclusdo no SUS porque os portadores da doenga ndo tem como adquirir o remédio que pode curar a
doenca e inclusive trazer menos custos ao préprio SUS

22 - Ndo
32-Nao
12 - Discordo, va a ser muito bom para os doentes
22 - Ndo
32 - N3o

13/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo
22 -Ni3o
32 - Nio

13/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo
22 -N3o
32 - N3o

13/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo
22 -N3o

32 -Ndo
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13/05/2021 Paciente 12 - Discordo
2-Nao
2-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O remédio é de alto valor, e muitas pessoas portadoras ndo conseguem comprar
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, ndo
22 - Nao
32-Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os paradores devem ter o remédio no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Precisa do.medicmaneto no Sus p o tratamento dos pacientes FABRY

cuidador de paciente

22 - Ndo
32 -Nao
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13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fabry, Positivo: , Negativo:
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ndo concordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, A populagao de pacientes com a doenga de Fabry elegivel a esta medicagao oral, tem o direito a vida sem infusao, a ter
menos reagdes adversas relacionadas a infusdo e risco de anafilaxia e ainda poder ser produtivo para sociedade, pois sem ter que ir
pras Infusoes, eles conseguem trabalhar e serdo menos estigmatizados. , Alem disso, diminuird todos os custos indiretos relacionados
as infusoes, internagao, enfermagem, medicos responsdveis pela infusao, e insumos da infusdo. Alem disso os pacientes elegiveis sao
apenas cerca de 30% devido a ser uma terapia de precisdo de acordo com a mutagdo genética. O medicamento esta sendo
reembolsado em muitos outros paises. E nossos pacientes Tambem tem o direito de ter essa alternativa.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Galafold , Positivo: A resposta terapéutica é tao bom quanto a ERT em termos de
desfechos clinicos em rim e outros orgaos e mais efetivo para o coragdo, com a conveniéncia de ser oral vs a infusao., Negativo:
Poucos e totalmente manejaveis
32 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme, Positivo: Controle da doenga e aumento da expectativa de vida dos pacientes , Negativo:
Anafilaxia e reagOes adversas frequentes e todos os problemas estruturais e sociais de infusao a cada 15 dias e por toda a vida
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo

cuidador de paciente

22 - Nao
32 - N3o
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13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Beneciciara inUmeras pessoas que ndao podem arcar com o tratamento
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Estd ocorrendo grande equivoco.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Estdo cometendo erro.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 72 - Nio
32-Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Betagalsidade , Positivo: , Negativo:
13/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Se temos remédio queremos fazer o tratamento para ter uma qualidade de vida melhor eu quero viver tenho direito a
vida
22 - Sim, como paciente, Qual: Carbamazepina é outros que ndo lembro. , Positivo: Ai agora fago uso da beta algasedade.que me faz
muito bem tenho uma vida normal., Negativo: Efeito negativo nenhum.
32 - Sim, como paciente, Qual: Eu uso betasegalsidade, Positivo: Com essa medicagdao me sinto bem sem dor e levo uma vida normal,
Negativo: Efeito negativo nenhum so positivo
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem direito a medicamentos
22 - Ndo
32 - Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Ndo
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13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Acho um absurdo os pacientes precisarem passar por isso
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Discordo, porque os pacientes com doenga de Fabry, precisam desse medicamento para ter uma vida normal sem

cuidador de paciente

grandes sofrimentos.
22 - Nao
32-Nao
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13/05/2021 Profissional de saude 12 - Concordo, A falta de medicamento prejufica seriamente o paciente.
a2-Nao
2-Nao
13/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
13/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 -Nao
32-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos merecem atendimento, no que diz respeito a saude.
22 - Nao
32-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo, os pacientes de fabry tem o direito a medicacao pelo SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Ndo
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

22 - Nao
32 -Ndo
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14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 -Nao

14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 -Nao

14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao

14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 -Nao

14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Repaglal, Positivo: Melhora a qualidade de vida do paciente., Negativo: Medicacao

muito cara.
32 - Nado

14/05/2021 Paciente 12 - Discordo

22 - Sim, como paciente, Qual: Repaglal, Positivo: Diminui as dores, melhora qualidade de vida, Negativo: Medicagao com valor
inacessivel.

32-Nao

14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 -Nao
32-Ndo

14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
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14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, As pessoas tem direito a vida e os pacientes de Fabry ndo sao diferentes.
22 - Nao
32-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Sou favordvel a medicagao oral.
22 - Nao
32-Nao
14/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Discordo, pois se ha um remédio todos tem que ter acesso a vida.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme, Positivo: Melhorou minha qualidade de vida de uma forma geral, para que eu pudesse
trabalhar e estudar, Negativo: Nenhum.
32 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme, Positivo: Melhorou minha qualidade de vida, para que eu pudesse trabalhar e estudar e
viver com uma saude melhor., Negativo: Nenhum.
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Nao
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todo mundo tem direito a Saude e ter medicamento de alto custo pelo SUS
22 - Nao
32-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Melhorar a qualidade de vida e ndo precisar fazer a infusdo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
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14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Para o beb de todos os que precisam deste medicamento eu SOU a favor de estar no SUS
2-Nao
2-Nao
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Ndo
14/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Todos tém direito a vida
22 - Sim, como paciente, Qual: Repaglal, Positivo: , Negativo: Dificuldades em aquisi¢do entrega
32 - Sim, como paciente, Qual: Repaglal, Positivo: , Negativo:
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento Deve entrar no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
14/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazymy, Positivo: , Negativo:
14/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, O Governo do estado deve fornecer esse medicamento para atenuar o sofrimento dos pacientes portadores dessa
doenga.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Como cuidador, eu ndo prescrevia a medicagdo, somente seguia a orientagdo dada
pelo médico. , Positivo: Uma melhora considerdvel na sobrevida do paciente. , Negativo: Sem este medicamento, o paciente tem a
dificuldade de tratamento redobrada.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Como cuidador ndo prescrevia a medicagado. , Positivo: Ira facilitar muito o tratamento
do paciente. , Negativo: Ndo sou paciente.
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Eles precisam dessa medicacao

cuidador de paciente

22 - Ndo

32-Nao
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15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Gostaria que a Conitec entrasse no Sus em forma de comprimidos para que cada paciente o fosse seu uso sem tantos
danos e sofrimento assim como tivesse mais facil acesso a medigao.
22 - Ndo
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Nao
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15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver!!
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Infusdo, Positivo: , Negativo:
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos tém direito a vida!
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo

cuidador de paciente

22 - Nao
32 -Ndo
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15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, ?
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Concordo
22 - Nao
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver !!!
cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A incorporacao da farmaceutica de forma oral permitira maior conforto aos pacientes ainda capazes de deglutinacao e
cuidador de paciente diminuira os custos com insumos, treinamento e pessoal para as aplicagbes
22 - Ndo
32 - Nao
15/05/2021 Paciente 12 - Discordo
22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
32 - Sim, como paciente, Qual: Fabry, Positivo: , Negativo:
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, TODOS MERECEM VIVER.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-N3o
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

22 - Nao

32 - Nao
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15/05/2021 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e Nao Discordo
2-Nao
2-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Todos merecem viver
22 - Nao
32-Nao
15/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, A incorporagao da forma farmacéutica oral permitira maior conforto aos pacientes ainda capazes de degluticdo, e
diminuira custos com insumos, treinamento, e pessoal para as administragdes.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Manipulagdao de medicamentos em diferentes formas farmacéuticas., Positivo: , Negativo:
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver!
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nado
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Cybalta , Positivo: , Negativo:
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Ndo concordo

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 - Nao
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15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todas pessoas necessitam tratamento
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Ndo
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todo paciente tem direito a tratamento
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

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

32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Todo paciente seja qual doenca flor merece, ter acesso ao seu tratamento
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver.
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
15/05/2021 Paciente 12 - Concordo

22 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme, Positivo: Mejora en la calidad de vida, Negativo: Cansancio y suefio

32 -Ndo

15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Precisamos do remédio muito.

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Enzima , Positivo: Minha irmazinha tinha muitas dores e sintomas da doenca de fabry.

Hoje tomando a enzima melhorou muito. O medicamento seria o mais ideal ainda., Negativo: Nenhum
32 - Ndo
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15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O remédio é muito importante
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Enzima é muito importante , Positivo: Elimina dores e sintomas da doenca , Negativo:
Nenhum
32-Nao
15/05/2021 Profissional de satde 12 - Concordo
22 - Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Nenhum , Positivo: , Negativo:
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Deve o governo dispor o medicamento por ser de valor irreal para pessoas pagarem
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Governo deve disponibilizar condigcoes de tratamento
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, E muito dificil ter a doenca. Se hd medicamentos novos, devemos usé-lo. Tudo para ter qualidade de vida.
22 - Nao
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 - Nao
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15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, sem comentarios
22 - Ndo
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Sus precisa prover medicamento e tratamento para qualquer doenga
cuidador de paciente 72 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Sus deve prover tratamento
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem Viver
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Sus precisa dar tratamento e medicamentos pelos impostos pagos
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021  Interessado no tema 12 - Discordo, errada
22 - Ndo
32-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
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15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Paciente 12 - Discordo

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como paciente, Qual: Exames , Positivo: , Negativo:

15/05/2021 Paciente 12 - Discordo
22 - Sim, como paciente, Qual: Exames , Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como paciente, Qual: Exames , Positivo: , Negativo:

15/05/2021 Paciente 12 - Discordo
22 - Sim, como paciente, Qual: Exames , Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como paciente, Qual: Exames , Positivo: , Negativo:

15/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Pois todas as pessoas tem direito de receber a medicacdo para sobreviver

22 - Sim, como paciente, Qual: Com fabrazyme , Positivo: Diminui a dor dd é a pessoa consegue ir levando a vida , Negativo: Se ndo
fizer é um dia a menos que a gente perde de vida

32 - Sim, como paciente, Qual: Com infusdo que a gente faz a cada 15dias, Positivo: Melhora a vida da gente , Negativo:

15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

i r ien . . . -, .
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Exames , Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Exames , Positivo: , Negativo:

15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 Nio
32- Ndo
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecemos viver.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 -Ndo
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15/05/2021  Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento é muito importante.
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/05/2021 Paciente 12 - Discordo, A conitec deveria ajudar os pacientes da doenga de fabry a obter o tratamento, sendo que o mesmo tem eficdcia
comprovada.
22 - Ndo
32 -Sim, como paciente, Qual: Fabryzime , Positivo: Diminuigdo da dor e retardagdo dos efeitos causados pela doenga , Negativo:
Medicamento feito na veia, sendo demorado e muitas vezes interferindo na rotina .... por isso a importancia de um medicamento via
oral
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Tem que ter direito igual a toda doenca rara
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Meu filho fazendo infusdo com o medicamento fabrazyme, Positivo: Tem melhorado a
saude dele, Negativo: Se nao fizer essa medicac¢do se torna complicado pra ele
32-Ndo
15/05/2021  Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Ndo
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Concordo
22 - Nao
32 -Ndo
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem tratamento adequado.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
15/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo
22 - Nao
32-Ndo
15/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Esse medicamento muda a vida das pessoas e precisa ser de facil acesso.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme, Positivo: Menos dores, melhor qualidade de vida, Negativo: Nenhum
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15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
a2-Nao
2-Nao
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, O remédio deve ter acesso para todos
22 - Nao
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E importante, salva vidas!
cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Nao
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, A incorporagao da forma farmacéutica oral permitira maior conforto aos pacientes ainda capazes de degluticdo e
diminuira os custos com insumos, treinamento e pessoal para as aplicagdes.
22 -Nao
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A incorporagao da forma farmacéutica oral permitira maior conforto aos pacientes ainda capazes de degluticdo e
cuidador de paciente diminuira os custos com insumos, treinamento e pessoal para aplicagao.
22 - Nao
32 - Nao
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15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, A incorporagao da forma farmacéutica oral, permitira maior conforto aos pacientes ainda capazes de degluticdo e
diminuira os custos com insumos, treinamento e pessoal para as aplicagdes.
22 - Nao
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
15/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
15/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A incorporacgdo da forma farmacéutica oral permitira maior conforto aos pacientes ainda capazes de degluticdo e
cuidador de paciente diminuira os custos com insumos, treinamento e pessoal para as aplicagdes.
22 - Nao
32 - Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver!!!

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Nao
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16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A forma oral da medicag¢do, permitira maior conforto e praticidade aos pacientes capazes de deglutinacao, diminuindo
cuidador de paciente assim maiores custos com treinamento,insumos e tempo com as aplicagdes
22 - Ndo
32-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Paciente e de fabry podem ter qualidade de vida com a médicagao.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicamento importantissimo para pessoas doentes. Precisam de apoio para seguir a luta.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos devem viver
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem vida plena
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, TODOS MERECEM VIVER

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 - Nao
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16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A medicacdo via oral fornecida pelo SUS reduzird o curoi de leitos, e profissionais especificos para o tratamento.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
16/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Os pacientes merecem qualidade de vida sem precisar fazer infusdo da medicagdo
cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Minha irma e sobrinho precisam da medicagao.
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Minha cunhada e seu filho precisam da medicacgao.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
16/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
16/05/2021 Interessado no tema 12 - Concordo, Sem comentarios
22 - Nao
32 - Nao
16/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

22 - Ndo
32 -Nao
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16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Positivo: , Negativo:
32-Ndo
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - N3o Concordo e N3o Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-N3o
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todo mundo tem direito de viver e o SUS as pessoas ndo tem condi¢des de comprar remédio muito caro
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O Medicamento auxilia os pacientes de forma positiva
cuidador de paciente 72 - N3o
32-Ndo
16/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todas as doengas precisam de apoio pleno
22 - Ndo
32 - Ndo
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente merece tratamento
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, todo paciente necessita e tem direito a tratamento

cuidador de paciente

22 - Nao
32 -Ndo
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16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
16/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Ndo concordo com a nao-incorporag¢do, uma vez que os beneficios do tratamento com migalastate de pacientes com
Doenga de Fabry que apresentam mutagdes susceptiveis estd bem demonstrado. E uma opcéo segura, eficiente, pratica e
conveniente para esse grupo de pacientes, com potencial para reduzir a velocidade de progressdo da doenca e até mesmo estabilizar
o quadra, com possiveis melhorias em alguns desfechos.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Migalastate em pacientes com doenca de Fabry, Positivo: Nos pacientes que pude tratar
com migalastat houve uma resposta muito positiva, com redugao dos niveis de Gb3 urinario e também com redugao dos depdsitos de
Gb3 no tecido renal. Estes resultados, que incluem os pacientes tratados no Brasil, foram publicados em revista indexada de
circulagdo internacional (em anexo) e ndo foram incluidos na bibliografia constante no relatério da Conitec., Negativo: A medicacdo
se mostrou segura e bem tolerada ao longo das 48 semanas do estudo publicado e dos 8 anos em que segui esses pacientes no
periodo pds-estudo.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com alfaagalsidase e betagalsidase, utilizados para tratar pacientes com doenga de Fabry
através de terapia de reposicdo enzimatica., Positivo: A terapia de reposi¢cdo enzimatica tem efeitos comprovadamente positivos em
pacientes com doenga de Fabry, reduzindo os depdsitos de Gb3, retardando o tempo até a ocorréncia de eventos adversos, estando
bem demonstrados seus beneficios em relagdo aos desfechos renais e cardiacos, principalmente, Negativo: Por ser um produto
bioldgico, pode levar a ocorréncia de reagdo a sua administracdo, de uma maneira geral manejaveis, e a formacdo de anticorpos que
podem reduzir a sua eficacia. Como é um produto administrado por via intravenosa a cada 15 dias, tem esse inconveniente para o
paciente.
16/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 72 - N3o
32 - Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todo mundo tem direito a um tratamento justo que seu médico indica, nao é uma comissdao que acompanha o paciente
e sua evolugao.
22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Os pacientes devem ter direito a opgdes terapéuticas

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

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Replagal , fabrazyme, mugalastate, Positivo: , Negativo:
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Comcordo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Laronidase , Positivo: Salvou a vida de meu filho que tinha sido condenado aos 8 anos
e viveu até os 30, Negativo: Lutar para trazer o medicamento até meu filho pois a justica no brasil, E muito lenta
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Varios, Positivo: Qualidade de vida ao paciente, E suas familias , Negativo: Nemhum
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, A medicacdo é importante para os pacientes e deve ser incorporada ao Sus.
22 - Nao
32-Néo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Migalastate, Positivo: , Negativo:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Migalastate, Positivo: , Negativo:
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, O produto traz qualidade de vida aos pacientes e familiares
cuidador de paciente 2 o . . . e = - . .
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Replay e fabrazyme, Positivo: Todos sdo trazem beneficios aos pacientes., Negativo:
Desconhego beneficios negativos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com os trés: replagal, fabrazyme e galafoude, Positivo: Melhora nds sintomas da
doenga, traz qualidade de vida aos pacientes e familiares., Negativo: Desconhego
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Ndo
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
a2-Nao
2-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

22 - Nao
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-N3o
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Pq as pessoas precisam ganhar o remédio de graca
cuidador de paciente 72 - Nio
32-Nzo

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente 22 Nio
32 -N3o
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A lei é clara quando diz que todo cidad3do brasileiro tem direito a vida. Ndo é favor, é obrigacdo.
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-N3o
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente

22 - Ndo
32 -Nao
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
2-Nao
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Estou apoiando um amigo que precisa do medicamento
cuidador de paciente 22 Nio
32-N3o
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Por favor, tenham misericérdia desses e demais pacientes..!!??
22 -Nao
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nzo
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-N3o
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Ndo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Para que todos os pacientes tenham direito de receber o medicamento pelo SUS.
cuidador de paciente 22 Nio
32-N3o
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 72 - Nio
32-N3o
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O direito a vida e' garantido constitucionalmente.
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos tem direito a medicagao pelo sus
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Com a infusdo que ele faz, Positivo: Seria um problema a menos pra gente pensa,
Negativo: Se ndo fazer é complicado
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
2-Nao
2-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O remédio deveria vir gratuitamente pelo sus.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Concordo, Concordo
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32 - Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Concordo, Abrangente os aspectos abordado

22 - Sim, como paciente, Qual: Paracetamol , Positivo: Diminui a dor, Negativo: Faz mal ao metabolismo

32 -Ndo

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, N&do acho justo
22 - Ndo
32 -Ndo
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo

22 - Nao
32-Nao

17/05/2021 Paciente 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao

17/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha familia estd em analise , Positivo: , Negativo:

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O remedio tem que estar disponivel pelo sus para todos!
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Etc...
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E pra sobrevivéncia dos pacientes
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fabrazayme , Positivo: Boa qualidade de vida aos pacientes , Negativo: Nem um
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
a2-Nao
2-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, E importante oferecer esse medicamento pelo SUS
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Essa doencga tem que entrar no rol de doencgas tratadas pelo sus,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Vida para os pacientes
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Discordo

22 - Nao
32 -Ndo
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17/05/2021 Profissional de saude 12 - Concordo
a2-Nao
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Precisa ser medicamento com repasse sem custo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Para pacientes que apresentam quadros de reagdo da enzima essa é a melhor opc¢do para tratar Fabry, e com essa
cuidador de paciente pandemia de COVID o risco de contaminagdo é zero pois, ndo se faz necessario frequentar sala de clinica para fazer a infusdo
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Migalastate, Positivo: Paciente apresentou melhora no quadro clinico com redugao
consideravel na parede do coragdo bem como ndo apresentou mais dores abdominais e queixas de dores nos periféricos, Negativo:
Dor de cabega no inicio do tratamento e depois ndo apresentou mais.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Enzimas..., Positivo: , Negativo: Quadro de rea¢des cutaneas
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual: Micose , Positivo: Fica bom muito rapido , Negativo: Coga muito
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente

22 -Nao

32-Nao
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 -Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 - N3o

32 -Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo, N3o tive
22 - Ndo
32 - N3o

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32 -Ndo
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 - Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 -Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - N3o

32 -Nao
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Terapia de alto valor agregado no ganho de qualidade de vida para o paciente com Fabry
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Migalastate, Positivo: Pacientes que apresentam melhora consideravel no quadro
clinico, com redugdo da parede do coragdo, menos problemas gdstricos e menor risco de contaminag¢do com o COVID pois ndo
precisa frequentar dalas de infusdo, Negativo: Dores de cabeca ao iniciar o tratamento e depois some
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Enzimas, Positivo: , Negativo: reaces cutaneas, e fobia a agulhas
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Necessario para melhorar a qualidade de vida de muitas pessoas que sofrem com as doengas raras
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 72 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

22 - Nao

32-Nao
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
2-Nao
2-Nao
17/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, O medicamento deve entrar para ter acesso pelo SUS.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 -Nao
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Muito bom
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente

22 - Ndo
32 -Nao
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver

cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 -Nao
32-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Canabidiol, clobazan,oxicarbamazepins, Positivo: Controle de crises convulsivas,

Negativo:
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nio

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nio

17/05/2021  Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 72 - Nio
32-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nio

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 -Nao
32-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Concordo

22 - Nao
32 - Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nio

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32- Nio
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Precisamos de medicamentos pra nossos filhos.

cuidador de paciente . . , . . L . .. . .
P 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Vitaminas, controlados ... varios dleo de cannabis , Positivo: Minha filha comegou a ter

mais atengdo , andou mais., Negativo: Ndo teve efeito negativo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nao, Positivo: , Negativo:

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Temos direito de viver de ter direito a saude
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Nao Concordo e Ndo Discordo, uma alternativa de tratamento oral parece ser mais adequada tanto para o paciente quanto
sistema de saude, desafogando o sistema

22 - Ndo

32-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 -Nao
32 -Ndo
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32-Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nado
32 -Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 -Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo

32 - Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao
32 -Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo

cuidador de paciente 22 - N3o

32 -Ndo

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nao

32 - Nao
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17/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Em apoio aos usudrios do medicamento.

17/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo
22 - Ndo
32 - N3o

17/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo
22 -N3o
32 -Nio

17/05/2021

Interessado no tema

12 - Discordo
22 - N3o
32 - N3o

17/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo

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

32 -Ndo

17/05/2021

17/05/2021

17/05/2021

Interessado no tema

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Discordo
22 - Njo
32 - N3o
12 - Discordo
22 -N3o
32 - Nao
12 - Discordo
22 - Ndo
32 - N3o

17/05/2021

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Discordo, Enquanto houver uma pessoa necessitando e o medicamento sendo uma possibilidade, deve estar fornecido pelo SUS.

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Terapias para minimizacdo da dor em geral. Hemodialises. , Positivo: Paliativo e
temporario. , Negativo: Demanda alta de tempo, dor

Pagina 55 de 66



Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente a

17/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, A incorporacao leva a baixa do valor pago pela compra centralizada, com isso, os pacientes se beneficiariam da
medicagdo de uso oral, que é mais viavel no que diz respeito a qualidade de vida.

22 -Nao

32-Ndo

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A medicagdo traz beneficios aos pacientes
cuidador de paciente 22 Nio

32 -Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Nado
32 -Nao

17/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Discordo porq eu preciso da medicagdo pra sobreviver
22 - Ndo
32 - N3o

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo

32 - Nao

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Concordo, Ainda ndo sei do g se trata!
22 - Ndo
32 - N3o

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32 -Ndo

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Auxilia na melhora dia pacientes
cuidador de paciente 22 Nio

32 - Nao
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Esse medicagao deve ser doada pelo governo estadual ou federal
2-Nao
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Paz
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Essas pessoas com essa deficiéncia necessitam de um maior cuidado eficaz, seguro e urgente e ndo podem fazer deles
de fandoches
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Grupos/associacdo/organi 12 - Discordo, Na associagdo acolhemos pacientes de Fabry de todo o Brasil, é visivel a melhora na qualidade de vida com a
zacgdo de pacientes medicac¢do correta e sem faltas.No que se refere a medicagdo oral procuramos informagdes com médicos e pacientes.Pacientes de
fora do Brasil que usam relataram uma melhora na qualidade de vida, reducdo dos sintomas,volta ao trabalho,vida normal com o
tratamento.Tambem é importante levar em conta que o tratamento oral além de dar mais liberdade ao paciente que fizer uso estara
deixando de ocupar um leito de hospital e equipe de enfermagem principalmente em época de pandemia.E o mais importante para
os pacientes,a liberdade de ir e vir.Nao ter que programar sua vida de acordo com as infusdes quinzenais.Tambem o impacto
orcamentario para o governo é menor.Enfim para pessoas com a doencga de Fabry e com mutacdes suscetiveis a terapia oral, s6
vemos vantagem para ambos os lados, pacientes e ministério da saude.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fabrazyme, Replagal, Positivo: Quando a medicagdo nao falta sé efeitos positivos,
melhora principalmente na dor, que é a queixa maior de todos os pacientes., Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos pra dor, antidepressivos, medica¢des para controle de doengas renais,
cardiacas e cerebrais, Positivo: Controle do avanco da doenca desde que os pacientes facam as TERAPIAS DE REPOSICAO ENZIMATICA
EXISTENTES., Negativo: Sem a terapia ENZIMATICA os outros tratamentos fazem pouco efeito.
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicamentos melhoram a qualidade de vida dos pacientes por isso discordo.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Migalastate, Positivo: Reducdo das dores dos pacientes , Negativo:
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo

cuidador de paciente
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Como familiar de pacientes,ja tendo perdido seis pessoas na familia pela doenca de Fabry, acredito que todos tem
cuidador de paciente direito ao tratamento.A medicagao oral para pacientes com as mutagdes suscetiveis significa liberdade para ir e vir,para trabalhar e
levar uma vida normal.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Medicamentos para controle dos sintomas, Positivo: Junto com a terapia de reposi¢do
funcionam,sendo ndo muda muita coisa, Negativo: E preciso usar junto com a terapia de reposi¢do enzimatica
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
2-Nao
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O remédio deveria vir gratuitamente pelo sus.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 - Ndo
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos tem direito a lutar pela vida. E receber os medicamentos necessarios pra isso.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo

22 -Nao

32-Nao
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, O medicamento traz beneficios favoraveis para a vida do paciente.
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todo e qualquer medicamente valido e que ofereca melhor qualidade de vida ao paciente deve compor as
cuidador de paciente possibilidades de tratamento para a referida doenca.
22 -Nao
32-Ndo

17/05/2021 Grupos/associagdo/organi 12 - Discordo, A AFAG, enquanto entidade de representacdo nacional de pacientes com doencas graves e raras, discorda
zagdo de pacientes completamente da decisdo prelimitar da Conitec de ndo incorporar no SUS o medicamento migalastate para tratamento de doenga
de Fabry. Acompanhando o relato de dezenas de pacientes com a doenca ao longo dos nossos mais de 15 anos de atividades, o
advento da medicagdo em questdo é frequentemente relacionada a melhoria da qualidade de vida, bem como a administragdo por
via oral permite a adesdo ao tratamento de pessoas que eventualmente encontrem dificuldade para deslocamento as unidades de
salde para realizacdo do tratamento medicamentoso. Desta forma, defendemos a inclusdo desta opcao de terapéutica, bem como
encorajamos o desenvolvimento de novas tecnologias que objetivem o bem-estar e melhoria da qualidade de vida dos pacientes com

Fabry,
22 - Ndo
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos tem direito a vida.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem direito a vida
22 - Nao
32-Nao
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17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem direito a vida
a2-Nao
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 Nio
32-Ndo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - N3o
32-N3o
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, A medicagdo é a Unica alternativa para que essas pessoas tenham uma vida digna.,
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem direito a vida
22 - Ndo
32-Ndo
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Todos tem direito a vida
22 - Ndo
32 - Ndo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E necessario que esse meducamente entre no SUS,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Concordo

22 - Nado
32 -Ndo
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17/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Discordo, pois acredito que os pacientes portadores da Doenga de Fabry necessitem de mais opgdes terapéuticas. ,
Nesse sentido, acredito que o Migalastat por ter sido aprovado pela nossa Anvisa, apresenta os parametros de eficacia e seguranca,
devendo fazer parte do arsenal terapéutico dos médicos envolvidos no tratamento da Doenca de Fabry. O produto nos estudos de
extensdao mostrou eficacia e seguranca por longos periodos., Como é sabido, Migalastat é adequado somente para aqueles pacientes
com Doenga de Fabry que apresentam as chamadas mutagdes “amenables”, o que se da em aproximadamente 35% dos casos., Cabe
ressaltar o fato de Migalastat ser uma terapia oral, o que alem de reduzir os custos relacionados a infusdo, pode evitar que os
pacientes se locomovam a centros de infusdao nessa época de pandemia do novo COVID.,

22 - Ndo
32-Nao

17/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Medicacdo pelo SUS
22 - Ndo
32-Nao

17/05/2021 Grupos/associacdo/organi 12 - Discordo, Pois se a medicagdo for incorporada, sabemos que o valor ficara menor., Pois sera feita compra agrupada para todos

zagdo de pacientes estados do Brasil.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Loranidase( elaprase), Positivo: Todos sdo positivos mas o melhor tomar em casa e
sem ter que tomar furada de agulha., Mas como existe pessoas que s a infusdo do medicamento que vai ter resultado entdo tem
que incorporacdo de todos., Negativo: Todos sdo bons depende da necessidade do paciente.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Replagal e também o medicamento migalastat, Positivo: Melhora em articulacdo, na
visdo, melhora na disposicdo ndo mais se sentia cansado., Melhora nos rins., Negativo:

17/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Nenhuma
22 - Sim, como paciente, Qual: Beta agalsidase, Positivo: Melhora na qualidade de vida, Negativo: Nenhuma
32-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicac¢do pelo SUS

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: N3o tive, Positivo: Ndo tive, Negativo: N3o tive
32-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Leucemia, Positivo: , Negativo:
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17/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Discordo da ndo recomendagado da tecnologia migalastate para o tratamento de pacientes de Fabry., Acredito que o
Migalastat por ter sido aprovado pela autoridade reguladora do Brasil pelos parametros de eficacia e segurancga, devendo fazer parte
do arsenal terapéutico do médicos envolvidos no tratamento da Doenca de Fabry. O produto nos estudos de extensdo mostrou
eficacia e seguranca por longos periodos., Como é sabido, Migalastat é adequado somente para aqueles pacientes com Doenca de
Fabry que apresentam as chamadas mutagGes “amenables”, o que se da em aproximadamente 35% dos casos., Nesse sentido,
acredito ainda que a inclusdo de outras formas de tratamento, como a terapia de reposi¢cdo enzimatica, que possam também
contribuir com a melhoria clinica e qualidade de vida desses pacientes, devam ser analisadas e incorporadas ao SUS.,

22 - Ndo
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicacdo pelo SUS
cuidador de paciente 72 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo

17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, Precisamos da medicacdo disponivel pelo Sus
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fabry tratamento, Positivo: Boa resposta, Negativo:
32-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicacdo pelo SUS

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo tive , Positivo: N3o tive, Negativo: Ndo tive
32-Nao

17/05/2021 Paciente 12 - Discordo, Medicac¢do pelo SUS
22 - Ndo
32-Nao

17/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Medicamento para todos, sou a favor
22 - Ndo
32-Nao

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Medicac¢do pelo SUS

cuidador de paciente
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo
22 - Ndo
32 - Ndo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Sou a favor do remédio ser aprovado pelo sus
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
17/05/2021 Paciente 12 - Discordo

22 - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como paciente, Qual: Fabrazyme , Positivo: , Negativo:

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
17/05/2021 Profissional de saude 12 - Discordo, Medicacdo tem que ser inclusa no SUS.
22 - Nao
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, a medicagdo traz beneficios aos pacientes
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Ndo
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Precisamos ajudar a todos.
cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Ndo
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, a medicagdo traz beneficios aos pacientes
cuidador de paciente 2 - N3o
2-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Ndo Concordo e N3o Discordo, Inserir no sus

i r ien . . . - . .
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nao lembro, Positivo: Menos dores, Negativo: Nao sei

32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Remédio de extrema importancia
cuidador de paciente 72 - Nio
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Eu discirdo porque os pacientes de doenca de Fabry tém direito de viver assim como qualquer pessoa porque na
cuidador de paciente Cobstituicdo fala que saude é direito fe todod
22 - Nao
32 - Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Concordo
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Profissional de saude 12 - Concordo

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: , Positivo: , Negativo:

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Frabryozyme e Gienzyme , Positivo: , Negativo:
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17/05/2021

Profissional de saude

12 - Discordo, ACREDITO QUE A NAO INCORPORAGAO COMO PARECER DO CONITEC SE DEVA AO FATO DE CONSIDERAR ESSE
TRATAMENTO COMO SE FOSSE A 1A LINHA PARA PORFIRIA AGUDA, O QUE ACARRETARIA ALTOS CUSTOS AO SISTEMA DE SAUDE DE
FATO, MAS, NA REALIDADE, A INDICAGAO DO GIVOSIRAN SERIA PARA OS PACIENTES COM CRISES CRONICAS RECORRENTES DE
PORFIRIA AGUDA - CONSIDERANDO QUE 30% APENAS DOS PACIENTES COM PORFIRIA AGUDA APRESENTAM ALGUM TIPO DE
SINTOMA AO LONGO DA VIDA (EM 70-75% DOS CASOS, NAO HA PENETRANCIA DO GENE) E QUE APENAS 5% A 10% DESSES 30%
APRESENTAM CRISES RECORRENTES, O NUMERO DE PACIENTES PARA OS QUAIS O GIVOSIRAN SERIA INDICADO SERIA UM NUMERO
BEM LIMITADO DE PACIENTES., ADEMAIS, OUTRO PONTO IMPORTANTE E QUE NESSE GRUPO ESTAO JUSTAMENTE OS PACIENTES QUE
ACABAM FAZENDO USO PERIODICO DE HEMATINA/HEME-ARGINATO E SAO HOSPITALIZADOS COM FREQUENCIA (AS VEZES FICANDO
1-2 MESES EM UTI) E APRESENTAM OUTROS INDICADORES DE QUALIDADE DE VIDA QUE OS IMPEDEM DE TRABALHAR E ACABAM POR
NECESSITAR DE APOIO PREVIDENCIARIO/SOCIAL - CREIO QUE NESSE GRUPO O CUSTO DE GIVOSIRAN TORNA-SE CUSTO-EFETIVO,
LEMBRANDO QUE, APESAR DE O ESTUDO NAO TER MOSTRADO QUANDO SE PARAR COM A TERAPIA , SABEMOS QUE, UMA VEZ
ESTANDO NORMALIZADOS OS NIVEIS DE ALA E PBG POR MAIS DE 6 MESES A CHANCE DE NOVAS CRISES RECORRENTES E BEM BAIXA -
NA REALIDADE, O PACIENTE COM GIVOSIRAN SO NECESSITARIA RECEBER A TERAPIA POR CERCA DE 12 A 18 MESES NO MAXIMO, POIS
SERIA QUANDO OS NiVEIS DE ALA E PBG NORMALIZARIAM, ALGUNS TALVEZ ATINJAM ESSE NORMALIDADE ANTES E MANTENDO POR
CERCA DE 6 MESES JA SERIA O CRITERIO PARA INTERRUPGAO DE TERAPIA COM SEGURANGA E REALIZAR APENAS MONITORIZAGAO
CLINICA

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: givosiran, Positivo: USAMOS EM DOIS PACIENTES COMO PARTE DO ESTUDO CLiNICO -
PACIENTES TIVERAM DE IR PARA OS EUA, POIS O ESTUDO NAO FOI APROVADO NO BRASIL EM TEMPO - HOUVE UMA RESPOSTA
ESTUPENDA - COM NORMALIZAGCAODO ALA E PBG E A CESSAO DE CRISES JA APOS 6 MESES DE USO DA MEDICACAO, AINDA EM
OBSERVAGCAONA FASE DE EXTENSAO, NAO HOUVE AUMENTO DO ALA E PBG - UMA DAS PACIENTES TEVE DE VOLTAR AO BRASIL E
SAIU DO ESTUDO APOS O PRIMEIRO ANO, MAS JA ACOMPANHAMOS HA DOIS ANOS E O ALA/PBGNUNCA MAIS AUMENTARAM,
NOVAS CRISES NAO SURGIRAM MAIS , O QUE FORTALECE A IDEIA DE QUE O USO DO GIVOSIRAN NAO NECESSITA SER ALL LIFE, MAS
APENAS POR UM PERIODO ATE NORMALIZAR O CICLO DO HEME E TER O FEEDBACK NEGATIVO MAIS PROLONGADO SOBRE A ALAS1,
Negativo: Com excegdo do aumento transitério das enzimas hepaticas e de inflamagdo em local de pungao subcutanea (ocorrido
apenas uma vez), nao vimos outros grandes problemas/efeitos adversos

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Hematina/Heme-arginato - é a 1a linha de tratamento para o paciente em primeira crise
de porfiria aguda , a maioria dos pacientes ira apresentar uma crise de porfiria ao longo da vida , mas alguns pacientes podem ter
crises cronicas recorrentes, Infusdo com soro glicosado - de efeito muito limitado no paciente com ccrise de porfiria aguda ja
apresentando sintomas neurologicos, tem sua utilidade no paciente com crises abdominais leves, Transplante Hepatico - acaba sendo
o tratamento extremo para porfiria aguda, nossa experiencia, infelizmente, nao foi boa - dos 3 transplantados, dois foram a obito pos
transplante (um de IAM subito e outro por complicagoes do procedimento), o 3o transplantado voltou a ter crises recorrentes para
nossa surpresa, 6 meses apos o transplante, apesar de na literatura isso nao ser descrito (com excegao de apenas um relato
publicado recentemente), na literatura a ideia é que o transplante de figado curaria opaciente com porfiria aguda, embora ele agora
tivesse de utilizar imunossupressores o resto da vida, Positivo: no topico anterior ja abordamos um pouco essa parte - focando
apenas na hematina, para a crise aguda é realmente a medicagdo de escolha, infelizmente para as crises cronicas nossa experiencia é
dividida - em metade dos apcientes que usam a hematina de forma profilatica ou cronica, ha uma tendencia d enoramlizagao das
novas crises/ataques de porfiria aguda, porém na outra metade a tendencia € o oposto - as crises voltarem mais rapidamente e cada
vez mais refratarias, Negativo: uso crénico de hematina em pacientes apresentando sinais de refratariedade ao mesmo, com
recorréncia constante das crises de porfiria associado a sintomas crdnicos ( 0 que pode ocorrer em até 10% dos pacientes com
porfiria aguda ) acaba a longo prazo perdendo o bom efeito inicial. Isso nao é algo de todo inesperado, conhecendo a fisiopatologia
da doenga, a repressdo da enzima ALAS1 necessaria a normalizagao do ciclo de biossintese do heme vai se mostrando refratario ao
uso da hematina e, em vista disso, as crises passam a reincidir em intervalos cada vez menores de tempo entre uma e outra.,
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Por essa doenca ter uma evolucdo imprevisivel, a evolugdo de uma crise de dor abdominal para a tetraplegia flacida com parada da
musculatura respiratéria pode ocorrer em questao de dias, dai a importancia do controle dos sintomas a partir da normalizagdo dos
niveis de ALA e PBG cujo aumento evidencia disrupgdo do ciclo do heme com aumento da atividade da enzima ALAS1. Esse é
justamente o racional para uso do givosiran nesse grupo de pacientes., ,

17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, Todos merecem viver
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
17/05/2021 Familiar, amigo ou 12 - Discordo, E preciso ter o medicamento no SUS.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo, TODOS MERECEM VIVER
22 - Nao
32-Nao
17/05/2021 Interessado no tema 12 - Discordo
22 -Nao
32-Nao
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