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[l Pesquisa com 2.546 grupos de pacientes em todo o mundo, realizada de dezembro de 2024 a margo de
2025.

[l Osgrupos de pacientes entrevistados apoiaram ativamente mais de 41 milhdes de pacientes no Ultimo
ano.

[l 46 empresas sdo apresentadas na pesquisa, sendo 11 delas participantes novas na pesquisa (incluidas por
sugestdo dos grupos de pacientes). As 11 novas empresas sdo empresas biotecnolégicas menores que
concentram suas atividades de inovagdo nas doencas raras, mais do que com foco em produtos tradicionais
lideres de vendas. (veja a lista completa no documento Anexo):

Por que a indUstria farmacéutica precisa trabalhar em estreita colaboracao e de forma eficiente
com grupos de pacientes

O PatientView documentou recentemente as atividades e opinides de grupos de pacientes em seu
estudo "Pacientes em A¢ao", publicado em outubro de 2024. O estudo capturou um dos maiores e
mais diversos conjuntos de dados do género, e os resultados ilustram a evolugdo da relagdo entre
grupos de pacientes e as partes interessadas na area da saude (incluindo a indUstria farmacéutica).
Os resultados mostram claramente que os grupos de pacientes podem ser considerados atores
essenciais da saUde no cenario nacional de salde — entidades com opinides respeitadas pela
maioria (talvez até mesmo por todas) as partes interessadas no setor.

Os grupos de pacientes de todo o mundo estdo ampliando seu papel na defesa, na prestagao de
servi¢cos de saude, na educagdo dos pacientes e na investigacdao médica, um contexto que cria um
imperativo para o setor farmacéutico, ja que os 6rgaos requladores esperam cada vez mais
evidéncias da participagao dos pacientes ao longo do ciclo de vida do produto. Os grupos de
pacientes apresentam um conhecimento profundo que pode desbloquear a conexdo tanto com a
avaliagdo de tecnologias sanitarias como com o acesso ao mercado, fornecendo informacgdes
criticas sobre a tolerancia do tratamento e ajudando a desenvolver comunica¢des adequadas para
as populagoes de pacientes alvo. Estas capacidades ndo sdo secundarias, sendo vitais para todos os
aspectos da pesquisa e desenvolvimento da industria farmacéutica.
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O que os grupos de pacientes buscam na indUstria farmacéutica, mas nao estao obtendo
atualmente

Os grupos de pacientes (no estudo “Pacientes em A¢do”) também destacam que as contribuicoes
mais valiosas que recebem de parceiros incluindo a indUstria farmacéutica) sao formas adicionais
de apoio que vao além das meras subveng¢des econdmicas.

86% de todos os consultados, ou 2.193 dos 2.546 grupos de pacientes que responderam a
Ultima consulta de PatientView sobre a reputagdo corporativa das empresas farmacéuticas, em
2024, declararam ter uma relagdo de trabalho com pelo menos uma empresa farmacéutica. Os
graficos a seguir resumem os tipos de relagdes que os grupos de pacientes que responderam a
consulta 2024 afirmaram ter com a indUstria farmacéutica.

Aparentemente, as prioridades de investimento da indUstria farmacéutica com grupos de pacientes
ainda estdo mais voltadas para resultados pontuais, em vez de parcerias de longo prazo projetadas
para desenvolver a capacidade e a competéncia dos grupos de pacientes — relacionamentos que
devem melhorar as interagdes dos grupos de pacientes com o restante do mundo da saude.

Os tipos de relacionamento que os grupos de pacientes entrevistados tém com as empresas farmacéuticas,
2024 — % do total de entrevistados

%

Provide funding 63
Inviting us to events 52
Providing information 44
Helping campaigns 44
Supporting advocacy 37
Co-creating projects 37
Help with events 34
Help with patient tools 28
Helping us network 25
Support with publicity 21
Training in advocacy 18

Supporting health professionals 16

Involving us in drug R&D 16
Other training 12
Help with our Web n
Help with research 7
Help on health apps 4
None of the above 3
| don't know 1

Os dados do proximo conjunto de graficos mostram que as atitudes dos grupos de pacientes em
relagdo a industria farmacéutica sdo, apds um ganho de reputacdo durante a pandemia de Covid-19,
mais negativas do que em 2022. Embora as empresas farmacéuticas mostrem sinais de melhora na
transparéncia sobre o financiamento de partes interessadas na area da saude, a grande maioria dos
grupos de pacientes entrevistados em 2024 ainda acredita que a indUstria farmacéutica é apenas
"razoavel" (ou até mesmo "deficiente") em ser transparente sobre os pre¢os dos produtos.
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The corporate reputation of the pharma
industry, according to respondent patient

groups, 2020-2024

% of respondent patient groups, per year, stating

“Excellent” or “Good”

The corporate reputation of the pharma industry, compared with that of other
healthcare sectors, 2024 v. 2023—according to respondent patient groups
% of respondent patient groups, per year, stating “Excellent” or “Good”

2023 2024

Bitechnology companies s I s
Generic drug manufacturers 44 _ 44 _
Health insurers (for-profit) 17 - 15 -
Health insurers (not-for-profit) 24 - 23 -
Medical-device companies 43 _ 43 _
Pharmaceutical companies 57 _ 56 _
Pharmacy Benefit Managers 15 1 13 1
Private-sector healthcare services 34 - 32 -
Retal pharmacists 1 e

2022 2023 | 2024

How good or bad the pharma industry was at carrying out specific activities, 2020-2024
% of respondent patient groups stating “Excellent” or “Good”
2020 2021 2022 2023 2024 % Difference
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A reputagao mundial da indUstria farmacéutica s6 melhorara se o setor continuar

compreendendo os beneficios que os grupos de pacientes desejam obter das associa¢oes

corporativas

Os expressam abertamente o que desejam da indUstria farmacéutica, e requladores e formuladores

de politicas estdo atentos. Se a indUstria farmacéutica deseja avangar na aten¢do a saude, precisa

fazer algo mais que consultar os pacientes e os grupos de pacientes; precisa criar estratégias e

atividades com eles.
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Algumas citagoes dos grupos de pacientes entrevistados em 2024

“Acreditamos que a indUstria esta distante dos pacientes. Acessar e trabalhar programas com os
pacientes, compreendendo suas jornadas e possibilitando o acesso a gestdo e as informagdes do
tratamento, seria o ideal e um grande avango. Fora dos estudos clinicos, a industria ndo compreende a
realidade didria dos pacientes durante suas jornadas. E, por fim, entendemos que a participagdo ativa
da industria nas associagoes, que vivenciam a realidade dos pacientes que buscam ajuda além de
hospitais e clinicas, seria extremamente importante, pois mais do que oferecer tecnologia e produtos de
qualidade, buscariamos fornecer informagdo, qualidade de vida e monitoramento da jornada do
paciente.”

Grupo local de pacientes com cancer de mama, Brasil

“Envolver pacientes e associagdes de pacientes no processo de desenvolvimento de medicamentos e
tratamentos é essencial para atender as suas expectativas. Em 2025, as empresas farmacéuticas
podem promover o engajamento dos pacientes de diversas maneiras:

= Parcerias e cooperagdo: parcerias com associagées de pacientes, médicos e pesquisadores ajudam
a coletar perspectivas diversas e a compreender melhor as necessidades dos pacientes. Essa
cooperagdo pode levar a inovagoes significativas e melhores solugoes.

» Educagdo e conscientizagdo: informar as associagbes de pacientes sobre as op¢oes de tratamento
e o progresso cientifico é crucial para um processo de tomada de decisdo esclarecido. As empresas
farmacéuticas podem desenvolver programas educacionais e campanhas de conscientizagdo para
ajudar as associagoes de pacientes a compreender melhor sua condicdo e os tratamentos
disponiveis.

= Melhorar o acesso a saude: tornar a saude mais acessivel é um aspecto essencial da abordagem
centrada no paciente. Em 2025, as empresas farmacéuticas podem implementar diversas
iniciativas para melhorar a acessibilidade a saude.”

Grupo regional de pacientes com doencas respiratorias, Canada

No material anexo que acompanha este relatdrio «Reputagdo corporativa da IndUstria
Farmacéutica 2024/25», cinco empresas apresentam suas opinioes sobre a importancia dos grupos
de pacientes para elas e como gerenciam parcerias com esses grupos. Sao elas: Boehringer
Ingelheim; Ciéncias de Gileade; Novartis; Servidor; e ViiV Healthcare, as quais a PatientView
expressa seu reconhecimento.

Finalmente, a PatientView gostaria de agradecer aos 2.546 grupos de pacientes que dedicaram seu
tempo para responder a Ultima pesquisa "Reputacdo Corporativa da IndUstria Farmacéutica". A
avaliagdo dos grupos de pacientes entrevistados na pesquisa "Reputacgao Corporativa da IndUstria
Farmacéutica 2024/2025" sobre a indUstria farmacéutica e suas experiéncias sobre se a indUstria (e
as empresas farmacéuticas individuais) atendem as suas necessidades e expectativas devem ajudar
a industria a obter insights valiosos para melhorias.

Sobre PatientView:
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Ao longo das Ultimas décadas, o PatientView, com sede no Reino Unido, conduziu investigagdes
periddicas baseadas em testes sobre as diferentes perspectivas das organizag¢oes de pacientes de
todo o mundo. O alcance do PatientView entre as organiza¢des de pacientes é Unico (com até
40.000 grupos de pacientes na rede informal do PatientView).

FINAL DO PRESS RELEASE
Contact: Alex Wyke

Tel: +44-(0)-7960-855-019

Email: report @ patient-view.com
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Anexo do press release:
PERFIL DOS GRUPOS DE PACIENTES ENTREVISTADOS EM 2024

Na pesquisa aparecem 46 empresas, sendo 11 novas na consulta (e incluidas por sugestdes
de grupos de pacientes). As 11 novas empresas tendem a ser biotecnolégicas menores que
centram suas atividades inovadoras nas doengas raras, mais do que com foco em produtos
tradicionais lideres de vendas (as empresas em azul, abaixo, sdo as novas incorporagdes).

Abaixo a lista completa de 46 empresas:

« AbbVie « Amgen - Alnylam Pharmaceuticals - Angelini Pharma - Astellas Pharma - AstraZeneca - Bayer
- Biogen « BioMarin « Boehringer Ingelheim « Bristol Myers Squibb « Chiesi Farmaceutici « Crinetics
Pharmaceuticals « CSL Behring < Daiichi Sankyo « Eisai « Esteve Healthcare « Eli Lilly « Exelixis - Gilead
Sciences « GSK « Incyte « Ipsen « Johnson & Johnson Innovative Medicine « Jazz Pharmaceuticals « LEO
Pharma - Lundbeck « Merck & Co/MSD « Merck KGaA « Novartis » Novo Nordisk - Otsuka « Pfizer « PTC

Therapeutics « Recordati - Regeneron » Roche/Genentech/Chugai « Sanofi » Sarepta Therapeutics -

Servier «» Sobi « Takeda « UCB « Vertex « Viatris « ViiV Healthcare

Areas terapéuticas dos grupos de pacientes respondentes

NUmero de grupos de pacientes respondentes, N = 2.546

Os grupos de pacientes entrevistados podem se enquadrar em mais de uma categoria de especialidade

Allergies 71 Hearing loss 4|

Allergy: respiratory 13 0 Heart and Lung a|

Allergy: respiratory & skin 6l Heart and stroke V|

Allergy: skin W | Heart conditions iy |
Anticoagulants 2| Hepatitis 20

Aphasia and/or stroke vl HIV/AIDS 105 [
Autoimmune 71 HIV/AIDS & hepatitis 2 1l
Autoimmune: other 2| HIV/AIDS and STis sl
Autoimmune: RMDs «< N HIV/AIDS: children V|
Autoimmune: RMDs & skin w0 § HIV/AIDS: Women 2|
Autoinflammatory 2| IBD sl

Bleeding disorders 72 I Immune disorders 12

Blood disorders 2 [l Infectious diseases FH |

Cancer 253 I (nfectious: respiratory s|

Cancer: cardiovascular | Infectious: skin |

Cancer: carers i | Kidney 30 I
Cancer: children 2 N Kidney & liver W |

Cancer: gastrointestinal n [l Learning disorders A |

Cancer: gynaecological 1 W Liver 23 10

Cancer: kidney (M | Lung diseases 3
Cancer: liver 2| Medical research 12§

Cancer: men's 37 R Men's health sl

Cancer: skin s il Mental health s I
Cancer: urinary N | Mental health: carers ) |

Cancer: women's % I Mental health: neurological 6
Cardiovascular 1w B Multiple sclerosis o5 ==
Cardiovascular & heart i | Musculoskeletal & rheumatic sl

Carers, family, friends | Neurodegenerative <2 [N
Children's health nfl Neurological conditions s [
Chronic diseases » N Neurological/respiratory |

Congenital: heart 3| Neuromuscular 34
Disability: most 721 Not specified 7s I
Endocrine o2 N Older people LN |
Endocrine & gastrointestinal L Osteoporosis 2l
Endocrine: cardiovascular W | Other disabilities s
Endocrine: stigma ¥ | Patient advocacy 3
Endometriosis 2| Patient education 3|
Gastrointestinal 1w B Patient safety 2 |
Gastrointestinal and liver T Psoriasis 2

General health 7o I Rare diseases 151 [
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Continua na préxima pagina
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Visual impairment
Visual impairment: children
Women's health

-

Rare diseases: autoinflammatory |
Rare diseases: gastrointestinal 1l |
Rare: autoimmune 1 |
Rare: blood disorders n i
Rare: bone L |
Rare: Cardiovascular il
Rare: children 51
Rare: circulatory 1 |
Rare: endocrine 27 Il
Rare: heart 3|
Rare:immune O |
Rare: kidney 2 |
Rare: liver 1|
Rare: neurodegenerative 2
Rare: neurological 2 I
Rare: neuromuscular 32 [l
Rare: patient advocacy 1|
Rare: respiratory co N
Rare: skin 71
Rare: visual |
Reproductive health 71
Respiratory 35
Rheumatic o1 I
Rheumatic: bone a |
Scleroderma 7 B
Sickle cell 51
Skin conditions 33 R
Thrombosis 2|
Thyroid: eye disease 1 |
Transplant: heart H |
Transplant: heart and lung 2|
Transplant: kidney 3|
Transplant: liver a4 |
Transplants |
Urinary B |
Vasculitis |

=]

|

0

-
)
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Sede nacional dos grupos de pacientes entrevistados

NUmero de grupos de pacientes respondentes, N = 2.546

Albania
Algeria
Argentina
Australia
Austria
Bahrain
Belgium
Benin
Bosnia and Herzegovina
Brazil
Bulgaria
Cameroon
Canada
Chile
China
Colombia
Costa Rica
Croatia
Cyprus
Czech Republic
Democratic Republic of the Congo
Denmark
Dominican Republic
Ecuador
Egypt

El Salvador
Ethiopia
Finland
France
Georgia
Germany
Ghana
Greece
Guatemala
Honduras
Hong Kong
Hungary
India

Iraq

Ireland
Israel

Italy

Ivory Coast
Japan
Jordan
Kenya
Korea
Kosovo
Latvia
Lebanon

- W

144

71

30

N B =

Lithuania 9
Luxembourg 3
Macedonia 2
Malaysia 11
Mali 1
Malta 7
Mexico 34
Moldova 3
Morocco 3
Nepal 2
Netherlands 50
New Zealand = 19
Nigeria 3
Norway 32
Not specified 4
Pakistan 1
Palestine 1
Panama 8
Paraguay 1
Peru 6
Philippines 3
Poland 47
Portugal 47
Puerto Rico 3
Romania 20
Russia 14
Saudi Arabia 1
Senegal 1
Serbia 10
Sierra Leone 1
Singapore 6
Slovakia 3
Slovenia 1
South Africa 12
Spain 145
Sweden 94
Switzerland 40
Taiwan 20
Tanzania 1
Thailand 1
Togo 1
Tonga 1
Turkey 20
UK 117
Ukraine 3
Uruguay 2
USA 372
Yemen 2
Zambia 3
Zimbabwe 2
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