
 Contribuições da Consulta Pública - Formulário Experiência ou Opinião - Lanadelumabe para profilaxia de 
longo prazo em pacientes com angioedema hereditário - Conitec

Dt. contrib. Contribuiu como Descrição da contribuição

13/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Não temos no Brasil tratamento de profilaxia de longo prazo que seja principalmente seguro. E sobre a eficácia do danazol não é 
adequada. Além disso não contempla crianças, grávidas e lactantes 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Danazol, Positivo: Já respondi , Negativo: Já respondi

13/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Angioedema hereditário é uma doença rara, de alto impacto na qualidade de vida dos pacientes e pode ser ser mortal, por edema de 
vias aéreas e sufocamente. A medicação disponível no SUS, danazol, para a profilaxia pode controlar casos leves, mas casos moderados e graves, 
que são a maioria, não podem ser controlados sem o uso de doses altas do danazol. O danazol é um anabolizante e os efeitos colaterais podem ser 
importantes e as vezes irreversíveis. E, mesmo em doses altas, pacientes com AEH graves são resistentes ao danazol. Além disso, existem pacientes 
que são completamente intolerantes ao danazol. Sendo assim, a única opção disponível no SUS para a profilaxia do AEH é inadequada para a mioria 
dos pacientes e por isso, em muitos países seu uso não é mais recomendado., Ao não aprovar o Lanadelumabe, a maioria dos pacientes com AEH 
ficarão sem uma opção terapêutica adequada e assim, colocando a vida deles em risco.

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: danazol, Positivo: baixo custo e uso oral, Negativo: muitos efeitos colaterais, alguns graves e 
irreversíveis. Pacientes moderados a graves necessitam de doses altas aumentando os riscos e existe falha de resposta em alguns pacientes graves

13/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Trata-se de um medicamento usado para prevenir crises de angiedema hereditário. Os estudos comprovaram eficácia em reduzir as 
crises de angioedema de forma significativa, melhorando a qualidade de vida dos pacientes. Não há porque negar essa opção de tratamento que 
será destinada a casos graves e que não respondem aos remédios já disponíveis no mercado e pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Firazir , Positivo: , Negativo: 

13/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Sou portadora de AEH e eu discordo deste posicionamento porque isso se trata de um medicamento usado para prevenir crises de 
angiedema hereditário, o qual poderia me ajudar a ter uma vida normal, uma vez que as opções de tratamento são mínimas.  E estudos 
comprovaram eficácia em reduzir as crises de angioedema de forma significativa,entao não vejo o motivo que há em negar essa opção de 
tratamento que será destinada a casos graves e que não respondem aos remédios já disponíveis no mercado e pelo SUS.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Ladogal , Transamin , Positivo: Nenhum destes medicamentos conseguiu tratar minhas crises na sua totalidade. , 
Ainda sigo sem medicação que tenha eficácia no meu tratamento. , Negativo: O Ladogal causou sequelas em meu corpo e órgãos. , O transamin não 
ajuda a evitar a crise, o tratamento não tem eficácia.

3ª - Sim, como paciente, Qual: Antialérgicos , Positivo: Nenhum... porque não fez efeito , Negativo: Todos... porque não houve resultados 

13/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Trata-se de um medicamento usado na profilaxia de angiedema hereditário, cujos estudos comprovaram eficácia em reduzir as crises 
de angioedema de forma significativa, melhorando a qualidade de vida dos pacientes. Não há porque negar essa opção de tratamento que será 
destinada a casos graves e refratários a opções já disponíveis no mercado e pelo SUS.

2ª - Não

3ª - Não
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13/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Nós  sofremos demais com faltas de novos medicamentos.  Neste momento estou entrando em mais uma extrema e dolorosa crise. O 
unico medicamento que faz algum efeito em mim além dos efeitos colaterais, nem sempre é suficiente para evitar crises, algumas vezes param de 
comercializar. O pavor de não aguentar é terrível.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Sem nenhum efeito para evitar as crises já utilizei oxandrolona e ácido tranexâmico. Utilizo ladogal 
(DANAZOL)quando está disponível pois mais de uma vez pararam de comercializar o medicamento o que me levou a ter crises terríveis e contar com 
a sorte para não morrer., Positivo: Ácido tranexâmico - não evitou minhas crises, Oxandrolona- não evitou minhas crises, Danazol- Ajuda na 
profilaxia apesar de não ser 100% eficaz , Negativo: Danazol- me causa muito  enjoo, dor de cabeça, aparecimento de pelos,  tive trombose , não é  
recomendado para idosos.

13/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Oxandrolona , Positivo: , Negativo: 

13/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Sim, como paciente, Qual: Firazir, Positivo: Diminui a dor e o inchaço, Negativo: 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Firazir, Positivo: Diminui a dor e o inchaço , Negativo: 

13/05/2021 Interessado no tema 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Não

13/05/2021 Interessado no tema 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

14/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Está medicação pode salvar vidas

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Icatiban, Positivo: Redução imediata do edema.  Diferente do medicamento em avaliação não evita à 
crise. Não, Medicado a tempo poderia ocorrer óbito do paciente , Negativo: Desconheço 

14/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Precisamos ter opção para profilaxia do aeh

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Danazol e berinert , Positivo: Danazol responde lento mas atende como profilaxia , Negativo: Não recomendado para 
idoso
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14/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Concordo, Relevância clínica importantíssima

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Anti hostaminicos corticoides orais , Positivo: Melhora dos sintomas , Negativo: Controle limitado e 
efeitos colaterais 

15/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Trata-se de um medicamento usado para prevenir crises de angiedema hereditário. Os estudos comprovaram eficácia em reduzir as 
crises de angioedema de forma significativa, melhorando a qualidade de vida dos pacientes. Não há porque negar essa opção de tratamento que 
será destinada a casos graves e que não respondem aos remédios já disponíveis no mercado e pelo SUS.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Danazol , Ácido tranexamico , Oxandrolona, Lanadelumabe , Beribéri, Cinryse , Positivo: Todos são para prevenção da 
crinse, Negativo: 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ácido tranexamico, Positivo: Diminui crises, Negativo: 

16/05/2021 Paciente 1ª - Concordo, Sou portadora de Angioedema Hereditário. Tenho crises recorrentes, espontâneas e há muita dificuldade no controle das minhas 
crises, principlamente na profilaxia de longo prazo.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Tive experiência com danazol, oxandrolona e ácido tranexâmico. Esses medicamentos não conseguem controlar as 
minhas crises, razão pela qual se faz necessário outras opções de tratamento. Sem efeitos positivos., Quanto aos efeitos negativos, tive muitos 
efeitos colaterais, como queda de cabelo, secura nas mucosas, amenorreia, gastrite, e as próprias crises aconteciam enquanto eu tomava as 
medicações para controle profilático., Positivo: Tive experiência com danazol, oxandrolona e ácido tranexâmico. Esses medicamentos não 
conseguem controlar as minhas crises, razão pela qual se faz necessário outras opções de tratamento. Sem efeitos positivos., Quanto aos efeitos 
negativos, tive muitos efeitos colaterais, como queda de cabelo, secura nas mucosas, amenorreia, gastrite, e as próprias crises aconteciam 
enquanto eu tomava as medicações para controle profilático., Negativo: Tive experiência com danazol, oxandrolona e ácido tranexâmico. Esses 
medicamentos não conseguem controlar as minhas crises, razão pela qual se faz necessário outras opções de tratamento. Sem efeitos positivos., 
Quanto aos efeitos negativos, tive muitos efeitos colaterais, como queda de cabelo, secura nas mucosas, amenorreia, gastrite, e as próprias crises 
aconteciam enquanto eu tomava as medicações para controle profilático.

28/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Cinryze e firazyr, Via oral: danazol, ácido aminocaproico e atualmente oxandrolona ... Nenhum deles segura minhas 
crises q são semanais e graves , Positivo: Firazyr é para crises e tem um efeito praticamente imediato... Quando fecha minha glote em minutos me 
devolve a respiração . Cinryze é profilático intravenoso e impede crises frequentes, Negativo: Firazyr nenhum. Excelente., Cinryze o organismo 
parece ficar escravo, quando chega no terceiro dia tem q aplicar se não as crises vem bem agressivas e o fato de ser na veia de 3em 3 dias é 
doloroso psicologicamente e fisicamente., danazol, ácido aminocaproico e atualmente oxandrolona todos me engordaram mais de 15 kg, cresceram 
pelos ( barba e bigode) o que me levou a um quadro depressivo. E não segura crise alguma., 

28/05/2021 Interessado no tema 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Não
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28/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Plasma congelado e oxandrolona , Positivo: Melhora mais sempre tenho crises, Negativo: Efeitos colaterais são vários 

28/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Apesar do risco de diagnósticos subestimados, a medicação não traz os efeitos colaterais do danazol, tendo muito melhor aceitação 
pelos pacientes, diminuindo riscos de óbitos 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Danazol, Positivo: A medicação é eficaz na prevenção do angioedema , Negativo: Efeitos andrógenos são 
evidentes 

28/05/2021 Interessado no tema 1ª - Discordo, O imunobiológico será um marco de saúde na vida das pessoas com essa doença angioedema herediatario . Muitos deixaram de 
internar 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Hormônios androgênicos , Ácido tranexanico, Positivo: , Negativo: 

29/05/2021 Paciente 1ª - Concordo, Somente quem possui uma doença, sabe os custo, recursos e a cura almejada, sem falar do incoveniente físico e emocional que está 
doença causa.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Em internações uso de corticóides, adrenalina, anti histamínico.....nenhum com  eficácia., Positivo: , Negativo: 

29/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Não

30/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: ácido tranessamico, Positivo: , Negativo: 

30/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Para verificação do que quer o povo sobre determinados medicamentos.

2ª - Não

3ª - Não

30/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Firazyr, Positivo: Contenção da crise de angioedema, Negativo: 
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31/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O Angioedema hereditario é uma doença que além de ter o risco de morte interfere profundamente na qualidade de vida do 
indivíduo. Terapêuticas comprovadamente eficazes devem estar à disposição dos individuos

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual:  androgenicos, Positivo: Redução do número de crises, Negativo: Hepatotoxicidade

31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Acido tranexamico, Firazyr, Positivo: , Negativo: 

31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ladogal (danazol), oxandrolona e firazyr., Positivo: Os dois primeiros evitam que eu tenha o angiodema e o último 
serve pra quando eu já estou tendo a crise, para reduzir o edema., Negativo: Os dois primeiros podem trazer problemas para o meu fígado, 
aumento de peso, aumento do colesterol, etc. pois é de uso continuo. Já o último só é usado quando já está tendo a crise, e não sei se tem algum 
efeito negativo.

31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Sou paciente e gostaria de receber o medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ladogal ( Danazol), Oxandrolona e Firazyr., Positivo: Os dois primeiros são usados para prevenir o Angioedema e o 
Firazyr é usado quando já está em crise para reverter o processo., Negativo: Os dois primeiros são prejudiciais ao fígado e provocam aumento de 
peso e de pêlos. Não conheço os efeitos negativos do Firazyr.

31/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Concordo, Os pacientes do Sus precisam do medicameto

2ª - Não

3ª - Não
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31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Sou paciente e gostaria de receber a medicação.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ladogal (Danazol), Oxandrolona e Firazyr., Positivo: Os dois primeiros são para prevenir o Angioedema e o Firazyr é 
para reverter o quadro, quando já está em crise., Negativo: Os dois primeiros são prejudiciais ao fígado e provocam aumento de peso e de pêlos. 
Não conheço os efeitos negativos do Firazyr.

31/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Sou esposo e pai dos pacientes portadores de Angioedema Hereditário, que já utilizaram Ladogal 
(Danazol), Oxandrolona e Firazyr., Positivo: , Negativo: 

31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , Negativo: 

3ª - Não

31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

31/05/2021 Interessado no tema 1ª - Concordo, Toda esperiência que vêm somar com a SAÚDE e BEM estar da HUMILDADE ,deve ser APOIADA pôr TODOS.

2ª - Não

3ª - Não

31/05/2021 Paciente 1ª - Concordo, Todo procedimento que traga melhores condições de vida aos pacientes é louvável e importante.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Icatibanto, firazyr, Positivo: As crises de dor e inchaço desapareceram em questão de 3 horas após aplicação da 
injeção de Firazyr., Negativo: Injeção de difícil absorvição e leva média de oito minutos para terminar a aplicação completa.

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ácido Tranexamico , Positivo: Auxilia no controle das crises de Angioedema e diminui dores e inchaços., Negativo: 
Nenhum.

31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Os pacientes precisam de medicações que garanta diminuam os riscos das crises e qualidade de vida.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Icatibanto, plasma fresco, oxandrolona, danazol e acido tranexamico, Positivo: Icatibanto conferer uma resposta 
rápida  , prando as crises, o plasma fresco, e mais acessível, oxandrolona controle diminuindo as crises, e acido tranexamico conforto e auxilio 
diminuindo as crises, Negativo: plasma fresco demora para aplicação e dificuldade dadisponibilidade nos bancos de sangue, oxandrolona aumento 
das taxas hepáticas,  danazol efeitos colatetais muito fortes.

3ª - Não
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16/05/2021 Paciente 1ª - Concordo, Sou de acordo com a inclusão do medicamento ao SUS, pois as opções de tratamento para o AEH ainda são muito restritas, 
principalmente em cidades interioranas, e com esse ato, pode-se evitar muitos danos a nós pacientes diagnosticados com o AEH.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ácido tranexâmico, epinefrina, fernegan., Positivo: O ácido tranexâmico foi recomendado pelo médico para evitar 
crises do AEH, e devo fazer uso contínuo. Porém, não é algo definitivo para que eu não desenvolva crises., , Negativo: O ácido tranexâmico, segundo 
a bula, pode causar trombose., A epinefrina e o fernegan, me foram receitados em momentos de crises graves, entretanto não obtive resultados 
satisfatórios imediatamente.

16/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Oxandrolona, concentrado de plasma sanguíneo , Positivo: Cessou a crise , Negativo: 

16/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Minha família precisa muito de uma medicação mais eficaz a gente sofre muito cm crizes graves e merecemos uma qualidade de vida 
melhor.

2ª - Sim, como paciente, Qual: Oxondrolona e danazol , Positivo: , Negativo: 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Oxondrolona e danazol , Positivo: , Negativo: 

16/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Concordo, Pacientes de AEH têm alto índice de fatalidade e de perda da qualidade de vida, portanto é fundamental a aprovação da medicação 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Inibidor de c1 esterase purificado., Firazyr Icatibanto, Positivo: Melhora da qualidade de vida,  eficácia e 
segurança , Negativo: 

16/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Precisamos ter acesso via SUS a esses medicamentos para evitarmos crises graves que podem nos levar a óbito. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Berinert, Danazol, Ácido tranexamico, Icatibanto , Positivo: Diminuíram as crises, Negativo: Nenhum

16/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Creio que a viabilização do medicamento pode ser mais uma opção para melhorar a qualidade de vida do paciente, atuando na 
prevenção das crises. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Danazol, Transamin, Positivo: Nenhum., Negativo: As crises continuaram e até se aventuram. No caso específico do 
Danazol, também houve quadro de nódulos no peito.

17/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Concordo

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: , Positivo: , Negativo: 

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Não tive experiência , Positivo: , Negativo: 
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17/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Concordo, É de fundamental importância essa criança usar esse medicamento como prescrito.

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: TAKHZYRO, Positivo: Melhora na qualidade de vida, Negativo: Cansaço físico

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Fisioterapia, Positivo: Melhora na Qualidade de vida , Negativo: Cansaço fisico

17/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, A qualidade de vida do portador de angioedema precisa ser valorizada e devemos ter acesso a opções de tratamentos, uma vez que 
esse medicamento, que está sendo negado, pode ser o que tem melhor resultado para algum portador.  É importante investirmos em tecnologias 
novas para cada vez mais melhorar o dia a dia do portador de AEH. 

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Danazol, ácido tranexâmico, Positivo: Danazol faz controle moderado das crises a longo e médio prazo, ácido 
tranexâmico não teve efeitos positivos , Negativo: Danazol causou esteatose hepática, caracteristicas secundárias masculinas, desordem no cíclo 
menstrual, e ganho de peso o que causou problemas de auto imagem e agravou processo de compulsão alimentar e ganho de peso

17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: , Positivo: , Negativo: 

3ª - Não

17/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Sim, como paciente, Qual: Ladogal, Positivo: Auxilia prevenção de crises graves, Negativo: 

3ª - Não

17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, os portadores de angioedema merecem ter uma melhor qualidade de vida

2ª - Não

3ª - Não

17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, O paciente com angioedema tem o direito a um tratamento que melhore a sua qualidade de vida. A angústia diante da crise é muito 
grande. 

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Ladogal é àcido tranexâmico., Positivo: Ladogal diminui a quantidade e os efeitos das crises., 
Negativo: Ladogal Além de não impedir as crises, causa esteatose hepática, ganho significativo de peso, alteração do ciclo menstrual e efeitos 
adversos no aparelho reprodutivo. O Àcido tranexâmico não fez o efeito esperado que era diminuir o inchaço tendo sido necessário a transfusão de 
plasma sanguíneo.

17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

17/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: oxandrolona, Positivo: , Negativo: 

17/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ladogal e Firazyr, Positivo: O ladogal evitou as crises  nas intervenções odontológicas através do aumento da 
dosagem antes e após . O firazyr me salvou várias vezes de  fechar a glote,correndo risco de vida., Negativo: O ladogal nem sempre evitou os 
inchaços,principalmente pelo estress.
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17/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Acredito que os pacientes portadores de uma doença rara e que pode levar a morte, merecem sim um tratamento profilático pelo 
SUS.

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Icatibanto., Positivo: Resposta positiva nas crises de angiodemas faciais ou corporais evitando a 
morte do paciente., Negativo: Nenhum.

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Fyrazir, Positivo: Melhoras significativas na redução bdos sintomas da doença., Negativo: Nenhum.

18/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Não Concordo e Não Discordo

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Danazol, Positivo: Prevenção de crises agudas do Angioedema hereditário , Negativo: Alteração hepática

18/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Pacientes com Angioedema Hereditário precisa de um medicamento para tratamento

2ª - Não

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

18/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Sou contra essa opinião do Conitec. Porque precisamos de ter acesso gratuito as medicações inovadoras, modernas, eficazes. , Como 
paciente luto com essa doença desde os 26 anos, o diagnóstico só veio 13 anos após a primeira crise., Hoje com 48 anos tenho que tomar Danazol 
como profilaxia., Mas não é suficiente., Quando tenho que realizar procedimentos médicos e odontológicos, como endoscopia, colonoscopia, 
preventivo e outros..., Preciso tomar 5 dias antes e 2 dias depois do procedimento uma dose 6 vezes maior do que a que tomo normalmente, para 
não ter crise aguda e precisar ser ir ao hospital., Mesmo com uma dosagem tão alta tenho crises leve após o procedimento., Mas o uso desse 
medicamento por longo tempo é prejudicial à saúde., Além disso, o único laboratório que fabrica o DANAZOL é o SANOFI,, E tempos atrás, pararam 
a produção e ficamos sem o medicamento para tratamento, tive que usar oxandrolona manipulado, o que me causou diversas crises, pois não tive 
uma boa resposta., Por isto necessitamos de medicamentos mais modernos, com mais efetividade., Sou uma mulher com 48 anos, com 3 filhos, 
contadora pós graduada, que tive a minha vida laboral e familiar completamente afetada por essa doença que me acompanha há 22 anos., Peço 
encarecidamente aos doutores da CONITEC para reverem suas posições e nos conceder o direito de tratamento digno., Estou a disposição de vocês 
para quaisquer esclarecimentos a respeito da doença e da forma como a tenho tratado.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: O único medicamento  que uso atualmente é o Danazol, que há anos tenho que comprá-lo pois o governo não nos 
fornece mais, pois nunca tem na farmácia de Minas., Já utilizei o Oxandrolona manipulado quando não tinha o DANAZOL para comprar no mercado 
nacional, por falta de produção do laboratório., Positivo: Consegue controlar as crises que eram diárias e agudas., Hoje tenho 1 ou 2 por mês e 
leves., Negativo: Tenho que sempre estar fazendo exames para ver como está meu fígado.

18/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , Negativo: 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Transamim, Ladogal, Oxandrolona, Positivo: , Negativo: 

18/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Não
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20/05/2021 Paciente 1ª - Concordo, Queremos muito que essa medicação seja mais uma opção para o nosso tratamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Oxandrolona, Positivo: Segura algumas das minhas crises, Negativo: Pode Fazer mal ao fígado

20/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Sim, como paciente, Qual: Ácido tranexâmico, Positivo: Com uso da medicação, ácido tranexâmico ,quando tenho crises consigo tratar em casa, 
antes precisa sempre ir hospital p tratar, Negativo: 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Antes era tratada no hospital com dose forte de antialérgico que dava muito sono e impossibilitava ir p o trabalho, 
além da crise demorar a passar., Positivo: Demorava mas crise passava., Negativo: Sonolência forte.

20/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Ácido transnexamico , danazol, Positivo: , Negativo: 

21/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, O medicamento pode salvar vidas de pacientes, só quem passa pelas dificuldades e riscos causados por essa doença pode entender o 
alento que é poder contar com um novo medicamento.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Danazol, ácido transanexâmico e oxandrolona., Positivo: Danazol - controlava as crises, reduzindo um pouco a 
incidência., Ácido transanexâmico - não teve efeito positivo no meu caso., Oxandrolona - controla um pouco as crises., Negativo: Danazol - ganho de 
peso, risco de infarto, cansaço frequente, esteve fora do mercado por longo período por falta de matéria prima., Ácido transanexâmico - além de 
não surtir efeito no controle de crises, ganho de peso, alterações em colesterol e glicose., Oxandrolona - ganho de peso, alterações no fígado, risco 
de infarto, dentre outros.

21/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, HA MUITOS PORTADORES DE AEH QUE PRECISAM DE UMA MEDICACAO PROFILATICA, MUITAS PESSOAS MORREM SEM AO MENOS 
SABER OQUE TEM POIS MEDICOS AINDA NAO CONHECEM. POR FAVOR AUTORIZEM A MEDICACAO, SOU MAE DE UMA CRIANÇA QUE E PORTADOR.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: ACIDO TRANEXAMICO, Positivo: CONTROLA UM POUCO OS INCHAÇOS MESMO NAO SENDO 
DESTINADO A AEH,  MAS COM O TEMPO VAI PERDENDO O EFEITO, PRINCIPALMENTE QDO CHEGA FASE ADULTA, Negativo: NAO EH DESTINADO A 
AEH, E TEM ALGUNS EFEITOS COLATERIAS COM O USO CONTINUO

21/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Acredito ser um auxilio para para o ministerio da Saúde e ate um facilitador, uma vez que lidamos como muitas doenças e fica dificil 
o Ministério da saúde, conseguir administrar tudo.

2ª - Não

3ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: Lanadelumabe, Positivo: Controla a ação e avanço da doença, ja que se trata de uma doença rara e 
sem cura., Negativo: Infelizmente, se trata de um medicamento de dificil acesso e muito caro.

24/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, É imperativo uma medicação eficaz e segura para AEH

2ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Lanadelumabe , Positivo: Controle total da doença , Negativo: Custo 

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Andrógeno atenuado sem controle da doença , Positivo: Muitos efeitos colaterais , Negativo: Ganho de 
peso acne alteração hepática 
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24/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

25/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, AEH é uma doença rara, pouco conhecida pelo meio médico, que pode ser de muito difícil controle, e que pode provocar o obito 
neste grupo de pacientes. Neste pequeno grupo de pacientes, este anticorpo monoclonal significa a diferença entre má qualidade de vida e risco 
real de obito, e boa qualidade de vida. 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Danazol , Positivo: Controle parcial do quadro em pacientes não graves. , Negativo: Não controle em 
pacientes mais graves. Efeitos secundários diversos e indesejáveis. 

25/05/2021 Interessado no tema 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Não

26/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Danazol, Positivo: Evita as crises de angioedema, Negativo: 

27/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Concordo, Pacientes tem direito a tratamentos mais eficazes uma vez que é doença incapacitante em alguns casos e que põe em risco a vida.  

2ª - Não

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

27/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo, Inicialmente está ficando costumeiro o parecer negativo da conitec por conta de falta de verba orçamentária. , , Ora, entendo eu que 
a conitec não possui o condão de um órgão ordenador de despesas e sim de órgão técnico e de Estado, logo, opinar sobre orçamento seria atestar 
incompetência da própria conitec , vez que , na qualidade de órgão técnico , se existe falta de verba , a culpa está ligada diretamente a mesma , a 
qual eu imagino que detenha de informações e números para traçar um parâmetro logístico de medicamentos e usuários, SUS e conitec tem que 
andar lado a lado, colhendo dados estatísticos para justamente ter fundamentos administrativos para incluir pelo menos uma média de gastos e 
com aprovar com números palpáveis verbas destinadas para tais incorporações. , , Com isso, não sei se a conitec sabe sobre lei orçamentária pública 
, mas, conitec como órgão órgão de Estado ele deve fornecer informações sobre quantitativos de medicamentos a serem incorporados ao sus, bem 
como a demanda para esses medicamentos , justamente para que os órgãos orçamentários possam incluir no orçamento que é aprovado 
anualmente. , , O ordenador de despesas, não tem bola de cristal para saber a demanda do SUS, tal órgão precisa de informações técnicas 
administrativas è orçamentárias, justamente para que os pacientes não fiquem mendigando parecer favorável da conitec e se deparar com uma 
negativa passeada em orçamento, como eu sei que, tal órgão não se dará o trabalho de ler essa crítica construtiva , pois , é típico do serviço público 
eu fiz meu papel em opinar. , ,  

2ª - Sim, como cuidador ou responsável, Qual: , Positivo: , Negativo: 

3ª - Não
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27/05/2021 Paciente 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Não entendi direito está pergunta,mas faço uso do ácido tranexâmico, Positivo: , Negativo: 

27/05/2021 Interessado no tema 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Não

27/05/2021 Interessado no tema 1ª - Discordo, Oportunidade para que pacientes que não reagiram bem à profilaxia disponível tenham acesso a outro medicamento com potencial 
de resultado satisfatório.

2ª - Não

3ª - Não

28/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, A favor

2ª - Não

3ª - Não

28/05/2021 Interessado no tema 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Não

28/05/2021 Interessado no tema 1ª - Discordo, O medicamento se mostrou muito eficaz reduzindo muito as crises.

2ª - Não

3ª - Não

28/05/2021 Interessado no tema 1ª - Concordo

2ª - Não

3ª - Não

28/05/2021 Paciente 1ª - Discordo, Toda medicação profilática, que ajude ou impeça as crises de angioedema hereditário (AEH), é super bem vinda, pois as crises são 
muito doloridas, incapacitantes, deformantes e em alguns casos nos colocam em risco de vida pelo edema de glote.

2ª - Não

3ª - Sim, como paciente, Qual: Firazyr (icatibanto) para as crises e Danazol como profilático, Positivo: Firazyr é um santo remédio. Efeito super 
positivo nas crises, se aplicado no início corta o efeito dos inchaços em menos de 2 horas., Negativo: Firazyr nenhum., Danazol provoca vários 
efeitos colaterais e no meu caso não serviu como profilaxia.
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31/05/2021 Paciente 1ª - Discordo

2ª - Sim, como paciente, Qual: , Positivo: , Negativo: 

3ª - Sim, como paciente, Qual: Tenho Angioedema hereditário e usei alguns medicamentos , Positivo: , Negativo: 

31/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Discordo

2ª - Não

3ª - Não

31/05/2021 Familiar, amigo ou 
cuidador de paciente

1ª - Concordo, Cada medicação que seja lançada para o AEH traz um alento para os pacientes vê seus familiares. É inadmissível que outros países 
tenham acesso aos mais variados tratamentos enquanto nós no Brasil ainda tratamos com danazol e ácido tranexâmico. Os resultados apresentados 
com o lanadelumabe são excelentes

2ª - Não

3ª - Não

31/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Discordo do posicionamento, pois existem pacientes com diagnóstico de Angioedema Hereditário que não conseguem alcançar o 
controle da doença ou apresentam eventos adversos com uso do danazol, único medicamento previsto no PCDT-MS 2016. , , Nossa sugestão é 
incorporar o medicamento para uma população específica, com critérios de uso bem definidos e avaliação nos Serviços de Referência em 
Angioedema Hereditário (AEH). , , O Serviço de Referência em Doenças Raras do Hospital Santa Casa de Misericórdia de Vitória, o qual coordeno, é o 
serviço de referência em AEH para a SES-ES. Neste Serviço, existem atualmente 124 pacientes cadastrados. Destes:, - 55 (44,4%) homens., - 69 
(56,9%) mulheres., - 57 (47,5%) em uso de danazol ou oxandrolona, - 19 (13,5%) em uso de ácido tranexâmico., - 3 (2,5%) já utilizaram concentrado 
do Inibidor de C1. , - 59 (48,3%) já utilizaram o icatibanto para tratamento das crises nas emergências de referência - medicamento  padronizado 
para uso hospitalar pela SES ES., - No momento, 4 (3,2%) pacientes apresentam-se com evento adverso com o uso de danazol. , , O AEH é uma 
doença potencialmente fatal, cujo PCDT só contempla um medicamento e exclui a possibilidade de tratamento para pacientes com situações 
especiais., O lanadelumabe foi aprovado pela ANVISA, com evidência de eficácia e segurança. Agências regulatórias muito respeitadas de outros 
países já aprovaram a sua incorporação. , Em nossa casuística, a maioria dos pacientes em uso de danazol tiveram a doença controlada com dose 
baixa do medicamento, o que reduz a chance de efeito colateral e necessidade de indicação do imunobiológico. , Os pacientes que apresentam 
evento adverso ou não respondem ao danazol não tem outra opção terapêutica disponível, nem mesmo para o tratamento das crises., O impacto 
orçamentário pode ser reduzido com o uso de critérios específicos de uso e espaçamento das doses após 6 meses sem crises, conforme 
recomendado na bula do produto e nos estudos pivotais., Sendo assim, a decisão de não incorporação gera inequidade de acesso e acentua 
desigualdades entre os paciente contrariando os princípios do SUS. , 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: - Danazol, - Oxandrolona, - Ácido Tranexâmico, - Concentrado do Inibidor de C1, - Icatibanto, , Positivo: - 
Danazol- uso oral, utilizados para profilaxia de longo prazo, previne crises na maioria dos pacientes., - Oxandrolona- uso oral, utilizados para 
profilaxia de longo prazo, previne crises na maioria dos pacientes., - Ácido tranexâmico- uso oral, utilizado para profilaxia de longo prazo 
isoladamente ou em associação aos andrógenos, previne crises, poucos efeitos colaterais., - Concentrado do Inibidor de C1- rápido início de ação, 
uso em qualquer faixa etária, aprovado pela ANVISA para uso nas crises., - Icatibanto- uso subcutâneo, rápido início de ação, utilizado para o 
tratamento das crises., Negativo: - Danazol- eventos adversos, uso somente acima de 18 anos, necessidade de exames de bioquímicos e ultrasson 
abdominal de controle., - Oxandrolona- manipulado, não tem registro na ANVISA, uso somente acima de 18 anos, necessidade de exames de 
bioquímicos e ultrasson abdominal de controle., - Ácido tranexâmico- baixa eficácia, risco de trombose, não incluido no PCDT., - Concentrado do 
Inibidor de C1- aplicação endovenosa, não disponibilizado no SUS., - Icatibanto- custo, não disponibilizado SUS
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31/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O  medicamento lanadelumabe surge como opção de tratamento profilático para pacientes com angioedema hereditário (AEH) com 
12 anos ou mais de idade, que mantêm crises frequentes e/ou graves de edema recorrente apesar do uso da profilaxia disponível ou que 
apresentaram intolerância à profilaxia atualmente disponível. Alguns pacientes mantêm crises de angioedema recorrentes e/ou graves mesmo com 
a associação de andrógenos atenuados e antifibrinolíticos, que são os medicamentos mais acessíveis a maioria dos pacientes no nosso país. A 
administração por via subcutânea facilita a utilização do lanadelumabe. 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: - Concentrado do inibidor de C1 (tratamento das crises de Angioedema Hereditário e tratamento 
profilático), porém, a maioria dos pacientes não tem acesso à medicação pelo custo), - Icatibanto (tratamento das crises de Angioedema 
Hereditário, porém, a maioria dos pacientes não tem acesso à medicação pelo custo), - Danazol e oxandrolona (maioria dos pacientes; tratamento 
profilático), - Ácido tranexâmico (tratamento profilático, em especial, nas crianças), - Plasma fresco congelado (tratamento das crises de 
angioedema hereditário, quando o icatibanto ou o concentrado do inibidor de C1 não estão disponíveis), , Positivo: , Negativo: 

31/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, Os pacientes portadores de angioedema hereditário com deficiência do inibidor de C1 esterase no Brasil que não respondem ao 
danazol, apresentam reação adversa ou contra-indicação ao mesmo NÃO TEM OUTRA OPÇÃO NO SUS para profilaxia de longo prazo. O 
lanadelumabe é uma opção ideal para esse pequeno número de pacientes

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Danazol, Positivo: Danazol: boa resposta clínica na maior parte dos pacientes na profilaxia de longo 
prazo, Negativo: Danazol: alguns pacientes não respondem; quase 100% dos pacientes apresentam alguma reação adversa principalmente as 
mulheres que constituem principal gênero afetado. Dentre os efeitos adversos, se destacam: alterações menstruais, ganho de peso, hirsutismo, 
acne, aumento de enzimas hepáticas e alterações no colesterol
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31/05/2021 Profissional de saúde 1ª - Discordo, O Angioedema hereditário é uma doença com grande impacto negativo na vida do paciente e seus familiares em decorrência das 
crises serem imprevisíveis, de intensidade e localizações variáveis e incapacitantes.  O Angioedema Hereditário não controlado tem alto potencial de 
letalidade devido a asfixia por edema de laringe. Neste último mês tivemos mais um óbito no nosso Centro de um paciente do sexo masculino em 
plena fase produtiva da sua vida.  Nos últimos dois anos, contabilizamos quatro óbitos, o mais jovem tinha 18 anos. Além disso, a doença acarreta 
numa carga substancial para os pacientes assim como  para o Sistema de Saúde. Muitos dos pacientes são submetidos a cirurgias desnecessárias, 
hospitalizações inclusive em unidade de tratamento intensivo.  Além disso, temos perda da produtividade no trabalho assim como um grande 
absenteísmo escolar., Por esse motivo é fundamental termos a alternativa do lanadelumabe para o tratamento de profilaxia de longo prazo para os 
pacientes com Angioedema hereditário que apresentam contraindicação, eventos adversos ou ausência de resposta ao tratamento com o danazol 
que é o único medicamento previsto no Protocolo e Diretrizes Terapêuticas (PCDT) do Ministério da Saúde. Sendo que este PCDT foi atualizado em 
2016 porém não teve nenhuma modificação, permanecendo o mesmo medicamento para a profilaxia de longo prazo sem a incorporação de novas 
tecnologias. , Os estudos pivotais do lanadelumabe demonstraram eficácia e segurança da medicação. , Em relação ao cálculo do custo do 
tratamento, o número de pacientes com a indicação do produto é pequena, no nosso Centro em torno de 5 %. Além disso, com o controle da 
doença as doses podem ser espaçadas o que diminui em muito o custo do tratamento., Logo, a  não incorporação no SUS de uma opção de 
tratamento  segura e eficaz para os pacientes com Angioedema Hereditário fere os princípios básicos do SUS -  universalização, equidade e 
integralidade., , 

2ª - Não

3ª - Sim, como profissional de saúde, Qual: Na minha prática clínica, num Centro de Referência em Angioedema onde atualmente  temos em torno 
130 pacientes com Angioedema hereditário por deficiência do C1INH, tenho  a experiência com o uso de produtos para o tratamento da crise ( 
icatibanto e concentrado do inibidor de C1 INH)  assim como de profilaxia de curto e longo prazo., Dentro os medicamentos de profilaxia de longo 
prazo temos os andrógenos atenuados ( danazol e a oxandrolona) , os agentes fibrinolíticos (ácido tranexâmico) e o concentrado do inibidor de C1 
INH derivado do plasma. Os agentes fibrinolíticos têm limitações de evidências científicas para o controle das crises de angioedema e observamos 
isso na prática clínica.  Os pacientes não controlam as crises com o uso dessas medicações. Por este motivo, indicamos o uso desses medicamento 
nas crianças e adolescentes uma vez que o uso dos androgenos atenuados são contraindicados nestas faixas etárias. , O danazol, um andrógeno 
atenuado,  é o único medicamento previsto dentro do Protocolo Clínico e Diretrizes Terapêuticas (PCDT) do Ministério da Saúde.  Atualmente, 
temos em torno de 52% em uso dos andrógenos atenuados, no entanto vários deles apresentam efeitos colaterais com o uso desse medicamento 
com necessidade de redução de dose e consequente não controle da doença, , Positivo: Ácido tranexâmico -  apresenta poucos efeitos colaterais, 
Oa androgenos atenuados são efetivos na redução da frequencia de crises de angioedema e tem sido usado por décadas.   Entretanto, a dose do 
danazol  que deve ser utilizada para minimizar os efeitos adversos e em torno de 200 mg. No entanto, esta dose não controla a doença., Negativo: 
Agentes fibrinolíticos - principal efeito negativo é sua baixa eficácia., Androgenos atenuados - os principais efeitos negativos são os efeitos adversos. 
Os mais relevantes são hepatoxicidade, virilização e alteração do perfil lipídico.  Os efeitos virilizantes  dos androgenos incluem irregularidade do 
ciclo menstrual, alteração de voz e hirsutismo.  Além disso, leva a alteração do humor e perda de libido, ansiedade e depressão. Esses efeitos 
adversos nós observamos principalmente no sexo feminino.  Estes efeitos levam a necessidade de redução da dose e consequentemente perda do 
controle da doença e em alguns pacientes é necessário inclusive  a suspensão da medicação. 
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