Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opinido - Testes diagndsticos - CONITEC

Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: COm o Exame PCR, Positivo: Os medicamentos sdo especificos para a doenga que eu tenho, a LMC. o imatinibe eu usei
por mais de uma ano e enquanto foi util ao meu tratamento foi muito bom, depois tive que passar a usar o nilotinibe, o a resposta com o imatinibe
nao foi satisfatéria. atualmente o nilotinibe esta me ajudando bastante no tratamento. Em relacdo ao EXAME PCR é positivo porque através dele
conseguimos ver exatamente como esta o tratamento da doenca., Negativo: Os efeitos negativos em relacdo ao PCR é o alto valor para conseguir
fazer, e de dificil acesso, pois sdo poucos laboratdrios que fazem este tipo de exame

32 - Sim, como paciente, Qual: Imatinbe E Nilotinbe. Exames de sangue, hemograma e exames especificos com coleta direto da medula dssea. fiz o
exame PCR a cada 6 meses para verificar a situacdo da LMC, este exame é de fundamental importancia para quem faz tratamento para esta doenca.,
Positivo: Os medicamentos sdo especificos para a doenca que eu tenho, a LMC. o imatinibe eu usei por mais de uma ano e enquanto foi Util ao meu
tratamento foi muito bom, depois tive que passar a usar o nilotinibe, o a resposta com o imatinibe nao foi satisfatéria. atualmente o nilotinibe esta
me ajudando bastante no tratamento. Em relacdo ao EXAME PCR é positivo porque através dele conseguimos ver exatamente como esta o
tratamento da doenca., Negativo: Os efeitos negativos em relacdo ao PCR é o alto valor para conseguir fazer, e de dificil acesso, pois sdo poucos
laboratdrios que fazem este tipo de exame

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: PCR, Positivo: Para saber a evolucdao da LMC, Negativo: ...

32 - Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: HYDREA, INTERFERON, GLIVEC, Positivo: REMISSAO DA DOENCA., Negativo: ENJOO.
32-Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Este exame aumenta a velocidade do diagnostico

22 - Sim, como paciente, Qual: Exame PCR, Positivo: Acompanhamento da Evolugdo do tratamento. e diagnostico inicial., Negativo: ndo tem

32-Nao
05/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio

32~ Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nilotinibe, Positivo: Ndo permite que a doenga avance! Expectativa de curaEsperanga, Negativo:
Dores nas articulagdes e musculares, ndusea, emagrecimento.

05/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Néao

Pagina 1 de 59



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

05/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Ambas doengas necessitam de exames ao diagndstico e para controle. Considerando que
o SUS contempla o tratamento, ndo faz nenhum sentido econémico ndo contemplar o controle

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Imatinib, Dasatinib, Nilotinib, Positivo: Todos apresentam bons resultados quando bem indicados,
principalmente na LMC,, Negativo: toxicidade inerente a cada tratamento

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Transplante de medula, Positivo: Curativo, Negativo: Efeitos colaterais como GVHD

05/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, o PCR é indispensavel para o monitoramento da LMC e tendo a oportunidade de realizar
0 exame, paciente e médico podem se antecipar a qq tomada de decisdo quanto ao protocolo de tratamento.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glivec, Positivo: inibidor do philadelfia, qualidade de vida e expectativa maior de uma vida longa, PCR
regularmente para monitorar a Imc., Negativo: Glivec aumento de peso e dores ocasionais nos 0ssos.

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: interferon, Positivo: ndo houve resposta, Negativo: dores de cabega intesas, irritabilidade, falta de
apetite e emagrecimento.

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, O custo do exame € alto e as vezes ndo temos condicGes de fazer.
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR, Positivo: Exame esclarecedor para monitoramento da leucemia, Negativo: Ndo tem

32-Nado

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Gragas a este exame , fui diagnostiicado a tempo, para tratamento, e estou "curado " ate
entao,

22 - Sim, como paciente, Qual: imatinibe, Positivo: estagnacao do crescimento, aparecimento de celulas canceriginas., Negativo: CAimbras.

32-Nao

05/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Né&o

05/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Como profissional da area, realmente sei a necessidade do PCR qualitativo para
monitorar tratamento dessas leucemioas

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imatinib, Positivo: boa tolerancia e boa resposta, Negativo: dores musculares, alguns pacientes ndo
toleram

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: desatinib, Positivo: boa resposta, Negativo: efeitos gastrointestinais

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Sem o PCR o monitoramento ndo ocorre.
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR, Positivo: MONITORAMENTO ADEQUADO, Negativo: N/A

32-Nado

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32 - Nao
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05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Importante para identificagdo e controle do tratamento, podendo assim ajudar muito no
tratamento com maior rapidez e assim aumentando as chances de sucesso.
22 - Sim, como paciente, Qual: Hydrea, Glivec, procedimentos qualitativos e quantitativos, genéticos para comprovagdo do tipo da doenga, Positivo:
Hydrea, baixou os Leucdcitos, apds a comprovacdo da doenca através desses exames citados acima, estou fazendo uso do Glivec, que é o especifico
para doenga., Negativo: nenhum até o momento
32-Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Este exame é essencial para o monitoramento do cancer e deve ser feito para o resto da
vida. Somente é necessario uma coleta de sangue. Infelizmente é muito caro em laboratérios privados e nem toda populagao tem condigdes de
pagar.
22 - Sim, como paciente, Qual: Remédios: Imatinibe, Dasatinibe, NilotinibeProcedimento: PCR, Positivo: Imatinibe, Dasatinibe, Nilotinibe -- remédios
para controlar a doenga, porém nao funcionaram devida a uma mutagdo PCR: essencial para verificar o nivel da doenca, principalmente na tomada
de decisdo para troca do remédio e indicagao para transplante de médula, Negativo: Imatinibe, Dasatinibe, Nilotinibe -- efeitos colaterais
indesejaveisPCR: demora no resultado
32-Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR, Positivo: Acompanhamento da evolugdo do tratamento, Negativo: Se ndo fizer o exame ndo tenho como
acompanhar a evolugdo do tratamento
32- Ndo

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Importante para nds,pacientes necessitamos desse exame
22 - Sim, como paciente, Qual: 1, Positivo: Vida que eu tenho e normal,tenho reagdes como qualquer paciente , Negativo: Imatinibe tontura em
outros
32 - Sim, como paciente, Qual: Some te um imatinibe , Positivo: Vida notmal, Negativo: Tonturas e outros efeitos

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32- Ndo

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

2.-Nao
05/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Nao

32-Néo
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05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Importante para o acompanhamento do tratamento
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR, Positivo: normal, Negativo: nenhum
32- Nado

05/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32- Ndo

02/08/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Monitorar a quantidade de resposta ao tratamento dos pacientes com LMC e LLA Ph+
por meio do exame de PCR quantitativo é vital para eles!
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Com a leitura dos resultados dos exames de PCR quantitativo, Positivo: Ele mede o quanto o paciente
estd respondendo a terapia, mostrando o nivel sérico do gene mutado BCR-ABL.Isso permite intervir precocemente nos casos de progressao da
doenca evitando que ela se agudize e leve o paciente a 6bito., Negativo: Ndo ha efeitos negativos, pois 0 exame pode também ser realizado em
amostra de sangue periférico.Se, contudo, o exame for realizado com amostra de medula-éssea, podem ocorrer complicagdes relacionadas a
anestesia e a coleta propriamente dita, como dor local, que é facilmente controlada com analgésicos comuns, e anemia, relacionada ao volume
retirado, mas que em geral é leve e de facil controle.
32 - Ndo

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Fiz exames de PCR para confirmar e monitorar a doenga., Positivo: Melhor controle e acompanhamento da doenga.,
Negativo: Ndo tive efeitos negativos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Dastinibe e Nilotilibe., Positivo: Os medicamentos fizeram o controle e avango da doenga, Negativo: Os efeitos sdo os
inerentes ao uso de quimioterapia.

03/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: RT-PCR, Positivo: Diagndéstico correto, monitoramento de tratamento com possibilidade de descoberta
precoce de recaida!!, Negativo: Ndo ha
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Monitoramento somente com hemogramas seriados , Positivo: Avaliagdo de recaida, mesmo que tardia,
Negativo: Avaliacdo mto tardia de recaida da doenca, geralmente sem muita possibilidade de reversdo do quadro clinico

06/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, No SUS temos disponiveis as medicac¢des ITk imatinibe, dasatinib e nilotinibe, mas nado

temos atualmente como avaliar se o paciente estd respondendo ao tratamento, para tanto é essencial termos o BCR-ABL para monitoramento. Além
disso, se o paciente apresentar BCR-ABL com resposta profunda (<0,0032%IS) sustentado por pelo menos 2 anos possivel a suspensdo do ITK desde
que o paciente seja monitorado,m pelo BCR-ABL, o que pode representar uma enorme economia para o SUS e mais qualidade de vida para os
pacientes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: PCR qualitativo para BCR ABL PCR quantitativo para BCR ABL, Positivo: Permite diagndstico e
monitoramento da doenga LMC e LLA PH+Permite suspensdo da medicagdo na Lmc se resposta molecular profunda (BCRABL < 0,0032) e
monitoramento , Negativo: Ndo ha

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Citogenetica de medula éssea , Positivo: Ajuda no monitoramento, mas com um menor nivel de
profundidade de resposta , Negativo: Ndo permite parar a medicagdo Tem menor nivel de sensibilidade
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02/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Importantissmo para os pacientes dom LMC.

02/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Muito Importante para os pacientes com Leucemia Mieloide Cronica LMC, familiares ,
Médicos e pesquisadores.

22 -Nao

32-Néao

02/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

02/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Os testes moleculares sdo essenciais para o diagndstico e monitoramento dessa doenga.
Os pacientes do sistema Unico de Saude estdo desassistidos

22 -Nao

32-Nao

02/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

02/08/2019

03/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de satude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Exames fundamentais para o diagndstico e monitoramento da LMC
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: RT-PCR qualitativo e quantitativo, Positivo: Exames fundamentais para o diagndstico e monitoramento da
LMC, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: RT-PCR qualitativo e quantitativo, Positivo: Exames fundamentais para o diagndstico e monitoramento da
LMC, Negativo: Nenhum
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03/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sou farmacéutico clinico e acompanho pacientes com LMC em tratamento com ITK. , Positivo: Os exames
laboratoriais propostos nesta consulta sdo fundamentais para condutas clinicas, quando ndo realizados conforme protocolos internacionais tem
impacto negativo clinico e consequentemente farmacoecondémico, especialmente no contexto do SUS. Ha um artigo bem interessante realizado na
Holanda que traduz o impacto farmacoeconémico negativo quando tais exames nao sado realizados!, Negativo: Nenhum!
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinibe, dasatinibe e nilotinibe (ITK's), Positivo: Os IKT's mudaram o histérico da doenca LMC,
especialmente. Tem custo significativo para o SUS. Perder os beneficios destes por falta de exame significa desperdicar os recursos do SUS!.,
Negativo: Ha alguns efeitos colaterais, porém em sua maioria manejaveis.

03/08/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Monitoramento por RQ-PCR do Bcr/Abl., Positivo: Detecgdo de falhas precoces ao tratamento instituido,
visando troca da medicagdo., Negativo: Nao ha efeitos negativos.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Monitoramento por RQ-PCR do Bcr/Abl., Positivo: Detecgdo de falhas precoces ao tratamento instituido,
visando troca da medicagdo., Negativo: Nao ha efeitos negativos.

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Preciso fazer periodicamente o exame de PCR BCR quantitativo para monitorar a evolugdo do tratamento., Positivo:
Saber com precisdo como esta o controle das células com mutacdo., Negativo: Desconheco
32 - Sim, como paciente, Qual: Fago tratamento com Nilotinibe , Positivo: Apds tratamento com o medicamento, tenho uma vida normal, sem
limitacGes drasticas e a doenga vem controlada por varios anos., Negativo: Algumas manchas no corpo, mais nada que impeca uma vida normal.

03/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinibe, Dasatinibe, Nilotinibe, Positivo: Avaliagao segura de respota ao tratmento ou identificacao
precoce da perda deste, Negativo: custo
32- Nado

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR quantitativo e qualitativo , Positivo: Importante para monitorar a doenca, se 0 medicamento esta fazendo o
efeito desejado, Negativo: Nao tem.
32 - Sim, como paciente, Qual: O PCR é importante, para monitoramento da doenga. , Positivo: Importante para nés pacientes, , Negativo: Nao
tem.

03/08/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Essencial para diagndstico e controle de tto
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imatinibe. Dasatinibe, nilotinibe, Positivo: Controle das enfermidades relacionadas , Negativo:
Possibilidade de efeito adverso ou intolerancia
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Os acima mencionados, Positivo: Controle da doenca , Negativo: Derrame pleural

03/08/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Exame muito importante no diagndstico e acompanhamento do paciente

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Glivec, Positivo: Eficacia e seguranca no tratamento, Negativo: nenhum

32-Nao

Pagina 6 de 59



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

03/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinib, nilotinib, dasatinib.Exames complementares de diagnostico e avaliacao de resposta ao
tratamento com PFR para BCR ABL, Positivo: Controle cronico da doenca. Aumento de sobrevida global, Negativo: Efeitos colaterais como citopenias
leves, caimbras, derrame pleural
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Imatinib, nilotinib, dasatinib.Exames complementares de diagnostico e avaliacao de resposta ao
tratamento com PCR para BCR ABL, Positivo: Controle da doenga e aumento da sobrevida global, Negativo: Nao ha

03/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32- Ndo

03/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo

03/08/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Extremamente importante a incorporacgdo dos testes diagndsticos e de
acompanhamento dos pacientes com LMC e LLA Ph+
22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: PCR e FISH para LMC e LLA Ph+, Positivo: Diagndstico e monitoramento correto dos pacientes com essas
doengas permitindo a identificagdo da resposta ao tratamento e troca de medicamento em caso de falha, evitando a progressdo da doenga e 6bito
dos pacientes. , Negativo: Ndo ha efeitos negativos na realizacdo de exames imprescindiveis ao monitoramento dos pacientes
32- Sim, como profissional de saude, Qual: Cariétipo , Positivo: Importante para identificagdo de pacientes com alteragdes cromossdmiais adicionais,
Negativo: Nenhum efeito negativo em monitorizar corretamente os pacientes.

03/08/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Trabalho com diagndstico e monitoramento de leucemias agudas e cronicas e como tal
sei da importancia da confirmagdo genética e molecular destas doencas
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Rt pcr para diagndstico e monitoramento de leucemias mieloide crénica e LLA , Positivo: Diagndstico
precoce e preciso com tratamento direcionado levam a melhor sobrevida, Negativo: Ndo ha
32 - Sim, como profissional de sauide, Qual: Citometria de fluxo para monitoramento de lla, mas ndo de Imc, Positivo: DRM por Citometria pode ser
associada a rt pcr, Negativo: Ndo tem agdo no diagndstico de Imc

03/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: testes Reacdo em cadeia da polimerase - Transcriptase reversa qualitativa (RT-PCR) e quantitativa (RT-
gPCR) e Hibridizagdo in situ (ISH) para o diagndstico e monitoramento da Leucemia Mieloide Crénica (LMC) , Positivo: Estes testes permitem o
monitoramento adequado da doencga, Negativo: Nao tem

32-Nao
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04/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Extremamente importante a incorporagao dos testes diagndsticos e de
acompanhamento dos pacientes com LMC e LLA Ph+
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: PCR e FISH para LMC e LLA Ph+, Positivo: Diagnéstico e monitoramento correto dos pacientes com essas
doencas permitindo a identificacdo da resposta ao tratamento e troca de medicamento em caso de falha, evitando a progressao da doenca e dbito
dos pacientes. , Negativo: Ndo ha efeitos negativos na realizagdo de exames imprescindiveis ao monitoramento dos pacientes
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Cariétipo , Positivo: Importante para identificagdo de pacientes com alteragdes cromossdémiais adicionais,
Negativo: Nenhum efeito negativo em monitorizar corretamente os pacientes.

05/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Medicamentos: Imatinibe, Interferon, Metotrexato, Ciclofosfamida, Prednisona, Dexametasona,
Mercaptopurina, Citarabina.Teste de PCR., Positivo: Tratamentos quimioterapicos com eficdcia comprovada, de boa resposta terapéutica, auxiliando
na expectativa de vida dos pacientes com essas doencas. Teste de PCR permite um diagndstico mais preciso e com maior rapidez de resultados,
possibilitando que o tratamento seja iniciado o quanto antes, dando maior chance de cura ao paciente., Negativo: Medicamentos quimioterapicos
levam a efeitos adversos devido a morte de células de rapida renovagdo, causando problemas digestivos, queda de cabelo, mal estar geral. Esses
efeitos adversos podem levar o paciente a ébito caso sejam administrados na dose, via e ao pacientes incorretos.Por isso os testes que estdo em
debate agora sdo muito importantes na identificagdo mais especifica da doenca, fazendo com que o tratamento seja direcionado a doenca
detectada.
32- Ndo

03/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Essencial
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: RT-PCR E FISH BCR ABL PARA LMC E LLA-PH, Positivo: IMPRESSINDIVEL PARA O TRATAMENTO ADEQUADO
DESSAS PATOLOGIAS POTENCIALMENTE LETAIS., Negativo: Tratamento inadequado e progressdao da doenga aumentando o custo por necessidade de
tratamento ainda mais caro e risco de morte.
32-Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR Quantitativo, Positivo: Exame para monitoramento do tratamento de LMC, Negativo: Nenhum efeito negativo
32-Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacéo preliminar, Sou paciente de MC desde nov/2016 e o monitoramento do tratamento é extremamente
importante para nds pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Uso Mesilato de Imatinibe, Positivo: Apds 2 anos e meio de tratamento, levo uma vida normal., Negativo: No inicio do
tratamento sofri com alguns efeitos colaterais, tais como inchagos no rosto, pés e pernas, muita diarreia.

05/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Nao

32-Néo
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05/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Recomendado internacionalmente. Permite mudar a orientagao terapéutica de forma
precoce, nos casos de falha terapéutica. Sugere, através do controle de resposta, a identificacdo pacientes com falha de adeséo.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Imatinibe, Dasatinibe e Nilotinibe, Positivo: Imatinibe - primeiro inibidor de tirosina-quinase. Mais
conhecido, em uso no Brasil como primeira linha desde junho/2008.Nilotinibe e Dasatinibe - inibidores de segunda geracdo. Medicamentos mais
potentes. Respostas mais profundas e precoces. , Negativo: Imatinibe - Maior incidéncia de resisténcia terapéutica.Nilotinibe e Dasatinibe - Perfil de
seguranga de longo prazo associado com maior incidéncia de eventos adversos cardiovasculares.
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Interferon, Positivo: Controle de doenga na gesta¢do, quando estao contra-indicados os inibidores de
tirosina-quinase, Negativo: Efeito flu-like - febre, adinamia, mialgia e artralgia.

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar, Sou portadora de LMC e tenho que fazer o exame de PCR trimestralmente. E muito
importante para o controle e monitoramento do tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Fagco o exame de PCR trimestralmente., Positivo: O exame de PCR faz parte do meu tratamento. N3o sei se ha outro
maneira de monitorar a LMC., Negativo: Ndo ha efeito colateral.
32-Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, sou paciente e necessito fazer o exame regularmente
22 - Sim, como paciente, Qual: glivec, Positivo: praticidade de quimioterapia oral e em domicilio, e remissao, Negativo: dor muscularedema
oculardiarreia, enjooo, ultra sensibilidade dermatologica,
32-Nao

05/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imatinibe, Positivo: Aumento das plaquetas, Negativo: Dor nas articulagdes, enjdo,tontura , vomito e
diarréia.

05/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

05/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Ndo

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sou paciente de leucemia mileoide crénica e preciso fazer esse exame para monitorar a

doenca
22 - Sim, como paciente, Qual: Pcr Ber-abl quantitativo , Positivo: Necessario para monitorar minha doenga, Imc, Negativo: Alto custo

32 - Nao
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05/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pcr quantitativo bcr/abl., Positivo: Com exame podemos saber se a medicagdo esta sendo eficaz com
o tratamento da doenca., Negativo: Pcr no mes de abril tive que pagar o procedimento mesmo sem condigdes financeiras.

32-Nao

05/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: imatinibe dasatinibe nilotinibe ponatinibe bosutinibe , Positivo: alcance da resposta molecular
maiorresgate dos pacientes intolerantes/ resistentes a imatinibe , Negativo: efeitos adversos graus 1 e.2.toleraveis.Baixa incidéncia de EA graus 3 e 4

32-Nao

05/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: exame de PCR é mandatorio para monitoramento e bom controle da LMC, Positivo: melhor
monitoramento, com menor possibilidade de evolucao para fase acelerada e crise blastica, Negativo: nenhum

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: PCR para pesquisa BCRABL, Positivo: monitoramento correto com menor chance de evolucao para fase
acelerada e crise blastiva, Negativo: nenhum

05/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, A monitorizagdo é a Unica forma de sabermos se o tratamento esta funcionando e qual o
inibidos de tirosina quinase ideal. Sdo medicamentos dispendiosos, muito mais caros que o exame. Nao basta um hemograma normal, o paciente
tem que atingir remissdes moleculares evidenciadas RT-PCR. Outra necessidade seria com a incorporagdo da suspensdo do tratamento.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: ISH e RT-PCR para monitoramento de LMC, Positivo: ISH - permite a avaliagdo do caridtipo mesmo que
nao haja mitose. Muito util para pacientes em tratamento com medulas muito fragilizadas. A remissdo citogenética determinada por cariétipo e por
ISH é o padrao-ouro de resposta terapéutica nestas doesngas.RT-PCR - fundamental para acompanhamento ja que é feito no sangue periférico sem
necessidade de coleta de medula dssea. Importante para detec¢do de resposta molecular profunda., Negativo: Ndo vejo nenhum ja que o custo é
altamente compensador diante do custo da prépria medicagdo e da progressao da doenca.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: determina¢do de mutacgdo tirosina quinase na LMC por sequenciamento de sanger, Positivo: Permite a
escolha do melhor tratamento de segunda linha no caso de falha a primeira linha em um ambiente SUS onde o governo ndo fornece inibidor de
tirosina quinase para terceira linha.Além disto, pode determinar a indicagdo de transplante de medula éssea no caso da presen¢a de mutagdo t315i,
Negativo: E exame custoso.

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Mensilato de imatinibe, Positivo: Efeito positivo,Disposicdo , Negativo: Nauseas

32 - Sim, como paciente, Qual: Mensilato de imatinibe, Positivo: Mais disposicao , Negativo: Nauseas

05/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao
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05/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Para agilizar os resulta
22 - Ndo

32 -Ndo

05/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, A disponibilizagdo destes testes é fundamental para diagndstico e correto
monitoramento da patologia.

22 - Nao

32-Néao

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32 - Néao

06/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Né&o

06/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

06/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32-Néao

24/07/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, O exame de PCR BCRABL E EXTREMAMENTE IMPORTANTE PARA ACOMPANHAMENTO E
REMISSAO DA DOENCA

22 - Nao

32 - Nao

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Inatinibe 400, Positivo: Estou em remissao, Negativo: Caimbras

32-Nao
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05/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendag3o preliminar, FUNDAMENTAL A MONITORIZACAO MOLECULAR DA DOENCA LMC E LLA PH POSITIVO
POR MEIO DO PCR QUANTITATIVO BCR-ABL PARA AVALIAR RESPOSTA A MEDICAGAO DO INIBIDOR TIROSINA QUINASE, POIS SE NAO APRESENTAR
RESPOSTA PRECOCE MOLECULAR E AO LONGO DE UM ANO , DEVERA TROCAR A MEDICAGAO DEVIDO AO RISCO DE PROGRESSAO DA DOENCA E
MORTE . TAMBEM, A MONITORIZA(;AO DEVERA SER PERIODICA AO LONGO DO TRATAMENTO DA DOENCA.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: MESILATO DE IMATINIBE, NILOTINIBE E DASATINIBE, Positivo: EFEITOS POSITIVOS DE CONTROLE DA
DOENCA, EVITAR PROGRESSAO E MORTE, MUDANCA DA HISTORIA NATURAL DA LMC, Negativo: EFEITOS ADVERSOS RELACIONADOS A MEDICACAO
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: MESILATO DE IMATINIBE, NILOTINIBE E DASATINIBE, Positivo: EFEITOS POSITIVOS DE CONTROLE DA
DOENCA, EVITAR PROGRESSAO E MORTE, MUDANGCA DA HISTORIA NATURAL DA LMC, Negativo: EFEITOS ADVERSOS RELACIONADOS A MEDICAGAO,
FALHA OU INTOLERANCIA

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: HydreaMesilato de Imatinibe, Positivo: Resposta Hematoldgica, Negativo: Efeitos colaterais
32-Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR quantitativo e qualitativo, Positivo: Importante para monitorar a doenca, se 0 medicamento esta fazendo o
efeito desejado, Negativo: Nao tem.
32 - Sim, como paciente, Qual: O PCR é importante, para monitoramento da doenga. , Positivo: Importante para nés pacientes, , Negativo: Nao
tem.

05/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: PCR qualitativo (bcr-abl) para diagndstico de LMC e LLA Ph+, e PCR quantitativo para monitoramento de
tratamento de tais doencas., Positivo: Possiblidade de realizar o diagndstico correto e instituir a terapéutica e monitoramento adequados para os
pacientes., Negativo: Ndo ha.
32-Nao

05/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Importante
22 - Ndo
32 - Ndo

05/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

2-Nao
05/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Essencial para os pacientes.

22 - Nao

32 -Néao
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05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: MESILATO DE IMATINIBE, Positivo: LEUCOGRAMA NORMALIZADO, HEMOGRAMA NORMALIZADO., Negativo:
CAIMBRAS, EDEMA NOS OLHOS, FADIGA MUSCULAR
32-Nao
05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sou paciente do SUS e ndo tenho condigcGes financeira para pagar esse exame.E sei a
extrema necessitada desse exame para meu tratamento de LCM.Um exame que vai monitora se meu organismo esta respondendo a medicagdo que
estou fazendo uso.
22 - Sim, como paciente, Qual: Estou fazendo uso do Imatinibe. , Positivo: Iniciei meu tratamento com Imatinibe ,ndo houve necessidade em mudar
de medicagdo., Negativo: Alguns efeitos colaterais que temos.Mas com ajudas do médico hematologista eu tenho conseguido sobreviver.
32- Nao
05/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Quanto mais cedo for diagnosticado, menos danos a salde o paciente sofrera.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: RT-PCR., Positivo: Diagndstico preciso do tipo de leucemia., Negativo: Demora o resultado.
32-Ndo
05/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Indispensavel no diagndstico e monitoramento das neoplasias citadas.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Pcr p rearrajo Bcr Abl Mediagdo p LMC LLA, Positivo: Exame indispensavel para o diagndstico e
monitoramento das neoplasias citadas acima. , Negativo: Nenhum
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: N3o se aplica , Positivo: Ndo se aplica, Negativo: Nao se aplica
05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Exame importantissimo para controle doenga agora com advento do imatinibe paciente
passou a ter sobrevida . Facilitara a vida de muitos.
22 - Sim, como paciente, Qual: mesilato imatinibe, Positivo: Estou em remissao molecular, Negativo: Ndo ha ate’agora
32 - Sim, como paciente, Qual: Interferon, Positivo: Ajudou-me por cerca de 1,5 ano. Mas ndo resolveu . , Negativo: reagdes muito severa.
05/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
02/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Tenho uma sobrinha com LMC.
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Ndo
05/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Ndo
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05/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

05/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo

32 -Ndo

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, A incorporagdo do exame ao sus ira facilitar o tratamento dos pacientes visto que além
de caro nem todos os laboratdrios realizam o exame.

22 - Sim, como paciente, Qual: Inicialmente fui medicada com o Imatinibe, atualmente fago uso do dasatinibe. A cada seis meses realizo o exame PCR
Quantitativo que atualmente custa o valor de RS 700 reais. , Positivo: Quanto ao medicamento que utilizo alcancei a remissdo completa assim
continuo em uso da medicagdo para manter a estabilidade da resposta citopatoldgica, Negativo: Os efeitos negativos da medicagdo foi a indugdo da
menopausa precoce e fadiga.

32 - Sim, como paciente, Qual: A medicagdo Glivec (imatinibe), Positivo: Fui diagnosticada com Leucemia Mieldide Crénica e com o Glivec foi
contido o avango da doenga, Negativo: Fique mutio cansada e os enjoos eram mais frequentes

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Remédio Mesilato de Imatinibe Exame PCR ABL, Positivo: Apds o iniciar o tratamento em 02.03.2019 com o Mesilato
de Imatinibe, voltei ao peso normal, as plaquetas e os leucdcitos e o bago voltaram ao normal. O PCR ABL reduziu de 56% para 46%. , Negativo: Nao
tive efeitos colaterais. Consigo levar uma vida normal.

32 - Sim, como paciente, Qual: Hydrea, Positivo: Os Leucécitos cairam radicalmente , Negativo: Nao tive efeitos negativos.

05/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao

05/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 -Nao

32 - Nao

05/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesilato de imatinibe , Positivo: Aumento do apetite, Negativo: Sonoléncia

32-Néao

05/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Glivec, Positivo: Teve resposta positiva, Negativo: Nauseas

32 - Sim, como paciente, Qual: Nilotinibe e Dasatinibe, Positivo: Melhor resposta, Negativo: Nauseas e falta de ar
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05/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao

05/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibe, Positivo: Redugdo das taxas., Negativo: Enjoou.

06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: PCR, Positivo: Monitoramento do indice de infec¢do no tratamento para Leucemia Meliodie Aguda, Negativo: Nao
teve efeito negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: Quimioterapia, Positivo: Colocou doenga em regressdo, Negativo: Febre.

08/08/2019 Profissional de satde 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Fundamental para o adequado acompanhamento dos pacientes , Positivo: Conduz adequadamente as
tomada de decisGes , Negativo: Ndo ha

32 -Néao

06/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, PRIMORDIAL PARA SEGUIMENTO E TOMADA DE CONDUTA NA LMC
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: BCR ABL QUALITATIVO E QUANTITATIVO, Positivo: MELHOR PARA TOMADA DE DECISOES PARA
MUDANGCA DO TKI UTILIZADO. IMATINIB >> DASATINIB >> NILOTINIBIMATINIB >>NILOTINIB >> DASATINIB, Negativo: NENHUM

32 - Sim, como profissional de sadde, Qual: BCR ABL QUALITATIVO E QUANTITATIVO, Positivo: MELHOR PARA TOMADA DE DECISOES PARA
MUDANCA DO TKI UTILIZADO. IMATINIB >> DASATINIB >> NILOTINIBIMATINIB >>NILOTINIB >> DASATINIB, Negativo: NENHUM

06/08/2019 Profissional de satde 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -N3o

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fisioterapia, Positivo: Melhora da qualidade de vidaMelhora da funcionalidade, Negativo: Nenhum

06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibe e Nilotinibe, Positivo: Nilotinibe controlou a Lmc que tenho, Negativo: sdo varias as reagcoes negativas dos
medicamentos

32-Néao
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06/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsével, Qual: PROCEDIMENTO, PCR, Positivo: COM ELE, O PCR NO INICIO FOI DE EXTREMA IMPORTANCIA PARA
CONFIRMAGAO DO DIAGNOSTICO. E AGORA MAIS AINDA PARA ACOMPANHAMENTO, SABERMOS SE O INIBIDOR ESTA TENDO RESULTADOS...,
Negativo: O EFEITO NEGATIVO QUE VEJO, NO NOSSO CASO AQUI EM PERNAMBUCO NAO E SOBRE O PROCEDIMENTO EM SI, POI E DE EXTREMA
IMPORTANCIA. E SIM O PONTO NEGATIVO E A DEMORA , A BUROCRACIA QUE SOFREMOS PARA REALIZAR ESSE EXAME. MUITAS DAS VEZES
LEVANDO ANOS PARA SE FAZER UM PCR.

32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: INIBIDOR, MESILATO DE IMATINIBEMIELOGRAMA, Positivo: A ELIMINACAO DAS CELULAS QUE
CONTEM O CROMOSSOMO... DEIXAR O PACIENTE UM POUCO ALIVIADO, COM ESPERANCA DE DIAS MELHORES, DE VIDA "NORMAL"E
PRINCIPALMENTE POR SE UMA QUIMIOTERAPIA VIA ORAL., Negativo: EFEITO NEGATIVO!! A DEPENDENCIA A FALTA DELE NAS FARMACIAS A
INCERTEZA, QUE POR ESSES MOTIVOS O PACIENTE CONVIVE DIARIAMENTE, ELE E TODA A FAMILIA.LEVANDO A UM DESGASTE EMOCIONAL

06/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32-Néao

06/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao

32-Néao

06/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Este &€ o exame que mede a qusntudade de celulas doentes. Sem ele nao existe o
acompanhamento da doenca.

22 - Sim, como paciente, Qual: IMATINIBEDASATINIBENILOTINIBE, Positivo: IMATINIBE: controle da doenca. IndetectavelDasatinibe BCR/ABL
INDETECTAVELNILOTINIBE BCR/ANO INDETECTAVEL , Negativo: Imatinibe: tonturas grau 3Dasatinibe: lesdo pulmonar intersticial NILOTINIBE Ok

32 - Sim, como paciente, Qual: Hydrea, Positivo: Controle dos leucécitos , Negativo: Usei por 40 dias enquanto aguardava a liberacdo do IMATINIBE.

06/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Hoje em dia ndo se faz tratamento das leucemias Ph e outras, sem amonitoramento da
doenca residual.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Tenho larga experiencia com PCR quantitativo e com analise da doenca residual minima nas leucemias,
Positivo: O monitoramento da doenga residual permite ajustar dose terapeutica, antecipar recaida e indicar mudanca de inibidor de BCR-ABL.,
Negativo: N3o vejo efeito negativo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Analise de doenca residual por PCR quantitativo de rearranjos VDJ de genes IgH e TCR, Positivo: Permite
monitorar a doenca residual permite ajustar dose terapeutica, antecipar recaida e indicar mudanca de inibidor de BCR-ABL., Negativo: Ndo vejo
efeito negativo.

06/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, A MINHA CONCORDANCIA E POIS EXISTE PESSOAS QUE NAO TEM PLANO DE SAUDE E
NEM MEIOS PARA PAGAR

22 - Sim, como paciente, Qual: PCR-ABL, Positivo: UMA MELHOR ANALISE DO DIAGNOSTICO PELO MEDICO, Negativo: NAO CONHEGO

32-Né&o
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06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, O exame pelo SUS é necessdrio porque é muito cara para os pacientes. Considerando que
cuidador de paciente é preciso fazer diversas vezes ao ano...
2. Nao

32-Nao

06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Hoje tenho que esperar ser chamada via voucher do Laboratério que fabrica a
medicacdo, faz mais de 7 meses que nado realizo o exame e ele particular além de caro necessito viajar 500km para fazer a coleta! Se tornando
insustentdvel!
22 - Sim, como paciente, Qual: Pcr,, Positivo: O pcr me tranquiliza e orienta minha médica de como esta o desenvolvimento da doenga. Ajuda a
regular a medicagdo quando a resposta demora a zerar, e da um consolo para nds pacientes de como estd se desenvolvendo a doenga , Negativo:
Exame que demora pra sair o resultado, ndo tem em cidades préximas, e a muita divergéncia de resultado entre um laboratdrio e outro, que acaba
deixando a gente (paciente) inseguro com o resultado!
32 - Sim, como paciente, Qual: Glivec e Nilotinibe , Positivo: glivec foi uma medicagdo que iniciei o tratamento causava muitos efeitos colaterais e
meu organismo acabou nao mais reagindo vem a ele é meus exames ndo estavam.sendo zerados. Com o Nilotinibe tenho quase nenhum efeito
colateral e meus exames respondem bem!, Negativo: Glivec: vomitava todos os dias depois de 1h de ingestdo do comprimido!Tinha a pele fina e
palida com um aspecto nada saudavel, estava sempre com retencdo de liquido e indisposta! Nilotinibe: tenho erupc¢des cutdneas e queda brusca de
cabelo, além de me deixar com retengao de liquido

06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Como paciente sei da importancia de se fazer esse exame
22 - Sim, como paciente, Qual: J4 fiz bcr, tomo glivec, tomei hydreia , Positivo: Minha leucemia foi controlada, Negativo: Problemas de eastomago
32 - Sim, como paciente, Qual: Hydrea, Positivo: Controle , Negativo: Estomagi

06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sou paciente de LMC e seu o quanto esse exame é impprtante para nés, € mais um
respiro.
22 -Nao
32-Ndo

06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Imatinibe, Positivo: Teve uma melhora, Negativo: Tontura vomitos

32- Nado

06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Com o exame de pcr para monitoramento da leucemia, Positivo: O exame é essencial para continuidade no
tratamento da leicemia mieloide cronica, uma vez que somente ele faz a contagem das células., Negativo: Nao ha.

32-Né&o
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06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, A implementagdo dos diagndsticos no SUS é de suma importancia, posto que trara aos
cuidador de paciente pacientes maior controle da patologia, evitando, assim, o agravamento da doenca.
2. Nao
32-Nao
06/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32-Ndo
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Com o exame PCR, Positivo: E de suma importancia para o controle da LMC, Negativo: Infelizmente tive que custear o
procedimento que é de alto custo no meu Estado
32 - Sim, como paciente, Qual: Medicamentos: Imatinibe 400mg e Dasatinibe 100 mgProcedimentos: Mielograma, Cariétipo, Imunofenotipagem e
PCR, Positivo: As medicagdes ajudaram no controle da doenga, almejando a cura médica!Os procedimentos sdo essenciais para monitorar a doengal,
Negativo: Os efeitos colaterais do medicamento!O mielograma é extremamente dolorido! Fazemos porque é obrigatério!
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
08/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Em 2016, assinei o manifesto a favor do PCR quantitativo feito pela Associacdo Brasileira

de Linfoma e Leucemia (abrale). Até que enfim a CONITEC ouviu este chamado da sociedade civil e deu uma recomendacao preliminar a favor da
cobertura do exame molecular no SUS. O PCDT ja recomendava, porém infelizmente pouquissimos pacientes de LmC tinham acesso a este exame.
Que conquista! Parabéns ao Ministério da Saude e a ABRALE por terem acatado os clamores do povo!

22 - Ndo

32-Nao
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02/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: PCR QUANTITATIVO PARA O MONITORAMENTO E PCR QUALITATIVO PARA O DIAGNOSTICO, Positivo: O
EFEITO POSITIVO DO TESTE PCR QUANTITATIVO E UM MELHOR MONITORAMENTO DO TRATAMENTO EVITANDO ASSIM A NAO ADERENCIA AO
TRATAMENTO. O PCR QUALITATIVO E IMPORTANTE NO DIAGNOSTICO E NA CARACTERIZAGAO DA QUEBRA NA TRANSLOCAGAO QUE CARACTERIZA O
CROMOSSOMO FILADELFIA., Negativo: NAO HA EFEITOS NEGATIVOS.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: PCR QUANTITATIVO PARA O MONITORAMENTO E PCR QUALITATIVO PARA O DIAGNOSTICO, Positivo: O
EFEITO POSITIVO DO TESTE PCR QUANTITATIVO E UM MELHOR MONITORAMENTO DO TRATAMENTO EVITANDO ASSIM A NAO ADERENCIA AO
TRATAMENTO. O PCR QUALITATIVO E IMPORTANTE NO DIAGNOSTICO E NA CARACTERIZAGAO DA QUEBRA NA TRANSLOCAGAO QUE CARACTERIZA O
CROMOSSOMO FILADELFIA., Negativo: NAO HA EFEITOS NEGATIVOS.

06/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

25/07/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32 - Ndo

24/07/2019

24/07/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Uso de TKI e PCR para monitoramento de resposta moleculares em LMC, Positivo: Acompanhamento
e identificagdo precoce de falha no tratamento., Negativo: Nenhum.

32-Nao

12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: RTPCR qualitativo e quantitativo., Positivo: Indispensaveis para o adequado diagndstico e monitoramento
dessas doencas., Negativo: Ndo ha.

32-Ndo

24/07/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, A incorporacdo do exame vai ajudar muito os pacientes com LMC
22 - Ndo

32-Nao

24/07/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Acredito que a incorporagdo desses exames ira beneficiar muitos pacientes que nao
possuem acesso atualmente.

22 - Ndo

32 - Ndo
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24/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Nilotinibe, Imatinibe, Dasatinibe, Positivo: Controle da Doenca, redugdo de transcritos BCR/ABL a niveis
minimos ou indetectdveis apenas identificados pelo exame RT-PCR., Negativo: ndo ha efeitos negativos. A dificuldade estd sé no custeio dos exames
32-Nao

24/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Exames essenciais para definicao de risco e proposta terapéutica!
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Rt-PcR para BCR-ABL, Positivo: Nos casos de LMC respalda uso do Gleevec e nos casos de LLA tem grande
impacto na escolha do tratamento e definicdo de Indicacao de transplante, Negativo: Desconheco
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Outros marcadores moleculares como o MLL e cariotipo, Positivo: Novamente, alteragdes moleculares e
citogenética sdo essenciais para definicdo de tratamento adequado, inclusive otimiza¢do dos recursos publicos , Negativo: Desconheco

24/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

24/07/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo

24/07/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Os exames sao indispensdveis ao monitoramento da resposta ao tratamento na LMC e no
diagndstico tanto da LMC/mieloproliferativas cronicas quanto da LLA.
22 - Sim, como profissional de saiide, Qual: PCR BCR/ABL em pacientes em uso de imatinibe, nilotinibe, dasatinibe., Positivo: Auxiliou na troca
adequada da medicagdo e ajudaria na avaliagdo de suspensdo da mesma. Exame realizado em sangue periférico, ndo em medula dssea., Negativo:
N3o possui.
32-Nao

24/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, o PCR para bcr-abl é fundamental para diagndstico e acompanhamento de pacientes com
LMC e LLA Ph, guia totalmente o tratamento e é um critério para indicacdo de transplante de medula dssea
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: BCR-ABL p210 e p190 qualitativo e quantitativo, Positivo: fundamentais para diagndstico e avaliagdo de
resposta, Negativo: talvez o custo, mas acredito que seja mais custoso ndo avaliar o paciente adequadamente e deixar a doenga progredir para uma
fase mais avangada
32- Nao

06/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,

22 - Nao

32-Ndo
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25/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Esses testes sao fundamentais para monitoramento de respostas ao tratamento e
decisGes terapéuticas.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Pcr para bcr abl quantitativo.Fish para bcr abl. , Positivo: Pcr- monitorar resposta ao tratamento com
identificacdo precoce de falha primaria ou Perda de resposta ao tratamento e intervenc¢do precoce como troca de inibidores de tirosina kinase(
itk)ou mesmo indicagdo de transplante( paciente elegiveis com falha a 2 tkis), conforme recomendacgées do european leukemia net. , Negativo:
Importante especificar que o pcr seja validado com o fator de corregdo internacional como pré requisito essencial para um monitoramento
adequado.
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Pesquisa de mutagdo no dominio abl, Positivo: Essencial para detectar presenca de mutagédo nos casos de
falha ao tratamento e que pode guiar qual melhor itk de segunda geragdo a ser usado no caso, ja que algumas mutac¢des podem ter perfis de
sensibilidades diferentes aos itks. Dessa forma, auxilia na indicagdo da medicagao mais adequada ao caso. Esse exame tb pode identificar mutagao
t315i que é resistente aos itks disponiveis no Brasil , com indica¢do de transplante., Negativo: Nenhum.
08/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
25/07/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Glivec , Teste de Pcr, Positivo: Importante este teste para evitar que a doenga progrida, Negativo: Nao
observados
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Nilotinibe e Dasatinibe, Positivo: Mwdicag¢Ges para segunda linha de tratamento de LMc, Negativo: Ndo
observado
25/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacéo preliminar, E imprescindivel para o tratamento correto dos pacientes com LMC/ LLA ph+ o uso do
exame PCR BCR-ABL quantitativo. E a Gnica maneira de saber se o tratamento estd adequado ou ndo. Inclusive em breve havera o protocolo de
descontinuacdo das drogas com base neste exame.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Eu utilizo o exame PCR BCR-ABL quantitativo para monitorar o tratamento dos pacientes com LMC/ LLA
ph+ quando eu possuo voucher da industria farmacéutica, que s3o limitados., Positivo: E a Ginica maneira descrita de monitorar o tratamento destes
paciente com LMC/ LLA ph+., Negativo: Ndo ha.
32-Ndo
25/07/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
2-Nao
24/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, A monitorizacdo molecular é imprescindivel para o tratamento do paciente

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Pcr e IHS, Positivo: Monitorizacdo adequada, proporcionando avaliagdo da melhor resposta molecular ou
falta desta, com necessidade de troca terapéutica , Negativo: Ndo tem

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Cariotipo, Positivo: Monitorizagdo genética com controle de doenga , Negativo: A resposta Citogenetica
nao indica necessariamente que temos resposta molecular, pois esta é uma avaliagdo mais profunda, sendo ideal
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24/07/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com Monitorizagao com PCR para tratamento adequado dos pacientes, Positivo: Permite o tratamento
adequado dos pacientes portadores de LMC. Nao fazer significa ma pratica clinica, Negativo: Desconforto da Coleta para realizagao do teste

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: rt pcr, Positivo: Indispensavel no tratamento correto da Leucemia mieloide cronica, Negativo:
Necessidade de fazer 2 teste, para diferenciar o p190 e 0 210

24/07/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao

25/07/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Medida importatissima para o tratamento de LMC
22 - Nao

32 - Nao

25/07/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 -Néao

06/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

06/08/2019

24/07/2019

Paciente

Profissional de satude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibe é Nilotinibe , Positivo: Avaliagdo do PCR quantitativo para definir troca de medicmaneto, Negativo: N

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

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Esse exame é essencial para o diagndstico e monitoramento dos paciente LMC e LLA Ph
positivo, definindo o tratamento.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: FISH e RT-PCR qualitativo e quantitativo, Positivo: Utilizamos o qualitativo para diagnosticar o paciente e
caso positivo tem indicagdo de realizar os inibidores de tirosino quinase, medicagdes que ja sdo oferecidas pelo SUS, mas sé podem ser iniciadas caso
o paciente apresente BCR ABL positivo. O quantitativo é importante para monitorar resposta, caso ndo seja adequada, tratamento deve ser
modificado.Ou seja, ndo tem como se diagnosticar nem tratar pacientes com LMC e LLA sem realizar esses exames., Negativo: Ndo ha efeito negativo

32-Nado
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01/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, A incorporagdo destes exames é de fundamental importancia para o diagndstico de
tratamento de paciente com diagndstico de leucemia mieloide cronica e leucemia linfoide aguda pois permite iniciar a terapia com inibidor tirosina
quinase precocemente aumentando as chances de resposta, bem como permitir o monitoramento e identificar uma recidiva precocemente.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: FISHRT-PCR, Positivo: Identificou precocemente casos de leucemia linfoide aguda t(9;22), permitindo
iniciar terapia especifica e melhor resposta, Negativo: ndo ha
32-Nao
08/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo

30/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Mesilato de imatinibe, desatinibe e nilotinibe., Positivo: Manutengéo do paciente na fase cronica da LMC
com resposta molecular maior , Negativo: IntolerAncia medicamentoso e falta de acesso aos exmaes de controle (PCR).
32- Ndo

30/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar, E através desse exame que a reposta ao tratamento é monitorada.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: PCR quantitativo., Positivo: E possivel avaliar a resposta ao tratamento de forma rapida e acurada, o que
torna a metodologia uma ferramenta importante para o clinico tomar decisdes em relagdo ao tratamento do paciente., Negativo: Nao ha.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: PCR QUALITATIVO E CITOGENETICA., Positivo: Através da citogenética é possivel avaliar as alteracdes
adicionais que o paciente possa ter além do cromossomocPh, Negativo: Mais demorado e menos sensivel.

30/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Testes importantes para o diagndstico e monitoramento de pacientes com doengas
oncohematoldgicas tanto em criangas ou adultos.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: trabalho com o teste ISH aonde pode avaliar a eficacia do medicamente., Positivo: os efeitos positivos é
avalicdo mais rapida do procedimento ISH para o paciente em relgcao ao medicamento., Negativo: efeito negativo alta sensibilidade do teste.
32-Ndo

30/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacgdo preliminar, muito importante
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: FISH e caridtipo com Banda G em medula dssea, Positivo: Muito importante FISH para detecc¢do de
rearranjo BCR ABL, Negativo: Ndo é disponivel para todos que precisam
32- Nado

30/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: RT-PCR e RT-qPCR, Positivo: Estes procedimentos sdo essenciais para o monitoramento das LMCs e LLAs,
pois sdo procedimentos sensiveis e especificos e de rapido diagndstico para o paciente ter o acompanhamento correto da doenga e assim, aumentar
a sobrevida e a qualidade de vida dos mesmos., Negativo: Sdo procedimentos relativamente caros se ndo realizados pelo SUS, sendo que muitas
vezes, muitos dos pacientes ndo tem condigdes de pagar por este tratamento, o que pode agravar seu estado dependendo do diagndstico que nao
esta sendo acompanhado de forma correta e especifica.

32-Néao
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30/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: FISH, Positivo: FISH exame rapido que auxilia diretamente no diagndstico, progndstico e tratamento de
pacientes com LMC e LLA, Negativo: Permite verificar apenas um tipo de alteragao genética especifica.
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Citogenética onco-hematoldgica, Positivo: Baixo custoPermiti visualizar outras alteragdes genéticas que
podem esta presentes ., Negativo: Auséncia de crescimento celular ( auséncia de metafases para analise)

30/07/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, E um exame necessario para monitorar a Leucemia, sem esse controle a doenca pode

cuidador de paciente evoluir sem chance de mudar o tratamento no tempo certo, pode se salvar vidas com a possibilidade em realizar o exame conforme os prazos

estabelecidos pelo médico.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Teste de monitoramento de PCR ABL , meu familiar possui LMC., Positivo: Com este exame sabemos
se a doenca esta evoluindo de forma positiva ou negativa para o tratamento. E dependendo do resultado o médico muda o tratamento para que a
doencga ndo evolua para ter menor risco de morte., Negativo: Quando ndo realizado o exame por ndo ter na rede publica, meu familiar sofreu
internagdes pois a LMC ndo estava monitorada de forma adequada e a doenga progrediu de forma negativa.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu familiar ja utilizou Imatinibe e até o momento faz uso do Nilotinibe, teve que fazer os testes de
PCR, mas s6 conseguiu poucas vezes quando o inca disponibilizava para o hospital que ela era tratada., Positivo: Saber se a doenga esta controlada.
Deixa o paciente em seguranca com seu tratamento., Negativo: Ndo ter o teste de PCR ABL bem como a falta Eventual dos medicamentos para LMC
Atrapalham o tratamento, fazendo o paciente piorar, internar e em outros casos causa morte pela progressao da LMC.

30/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinibe, dasatinibe e nilotinibe, Positivo: Regressao da esplenomegalia e da leucocitose, negativagao
molecular daDoenca, Negativo: Edema, mal estar diarreia
32-Nao

30/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imatinibe Dasatinibe Nilotinibe , Positivo: Imatinibe - primeira linha. Maior parte dos pacientes
usaDasatinibe - segunda linha. Facilidade na adesdo ao tratamento Nilotinibe- segunda linha. Menos efeitos colaterais , Negativo: Imatinibe- alergias
ao coranteDasatinibe- derrame pluralNilotinibe- posologia complicada para o paciente
32-Ndo

29/07/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Meu pai de LMC e sei o quanto é importante realizar o exame de PCR para o

cuidador de paciente monitoramento dos resultados.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imatinibe e PCR, Positivo: Para o meu pai, tanto o medicamento, quanto o acompanhamento,
ajudaram em 100% no tratamento da LMC. , Negativo: Por enquanto, sem efeitos negativos.
32- Nao

31/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinibe, dasatinibe e nilotinibe, Positivo: Regressdao da esplenomegalia e da leucocitose, negativagao
molecular daDoenca, Negativo: Edema, mal estar diarreia

32-Nao
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27/07/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Rt pcr. E fundamental sua utilizagdo. , Positivo: E a Ginica maneira de saber se o tratamento esta dando
resultado. , Negativo: Nenhum.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pcr mutagdo , Positivo: Em pacientes ndo respondedores, é a Unica maneira de saber ajustar e especificar
o tratamento. , Negativo: N3do.

01/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao

01/08/2019

Profissional de satude

12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: imatinibe dasatimibe rnilotinibe , Positivo: Controle de doenga , Negativo: Toxicidade

32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Imatinibe, dasatinibr, milotinibr, Positivo: Controle da doenga , Negativo: Toxicidade

01/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 -Néao

01/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Os referidos testes diagndsticos sao muito importantes para o paciente oncoldgico; tanto
no momento do diagnédstico, para que possamos receber os medicamentos, como durante todo o tratamento, para que seja possivel acompanhar o
andamento do mesmo. Como ndo conseguimos fazer gratuitamente pelo SUS, ficamos "reféns" dos laboratérios dos medicamentos, porém a cada
dia mais percebemos que existe uma demora para que os exames sejam realizados, o que ocasiona em transtornos para os pacientes, pois ficamos
sempre com a duvida sobre a eficacia do tratamento, sendo a outra opg¢do arcarmos com o pagamento em laboratdrios particulares, que atualmente
sdo maiores do que o salario minimo do brasileiro, o que impede que uma boa parte da populagdo realize o exame.

22 - Sim, como paciente, Qual: Exame RT-PCR., Positivo: Diagndstico e acompanhamento da LMC., Negativo: Ndo existem.

32 - Sim, como paciente, Qual: Mesilato de Imatinibe., Positivo: Impede o avanco da doenca., Negativo: Nauseas, caimbras, formigamentos, entre
outros.

02/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

02/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Nao

32-Nao
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02/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Poucos pacientes conseguem vagas para realizarem seus exames, pois s6 sao
disponibilizados pelos HCs de Sdo Paulo e Curitiba, deixando de assistir a evolugdo ou a remissdo da doenca, muito importante para um
prognostico.Pode salvar muitas vidas com apenas boa vontade! Obrigado!

22 - Sim, como paciente, Qual: RT PCR BCR ABL. Para monitoramento da Leucemia., Positivo: Gracas ao monitoramento mudei minha medicacdo em
tempo habil pois a primeira ndo estava mais controlando a doenga. Passei do Glivec para o Dasatinib., Negativo: Nao ha efeitos negativos! Ao
contrario, salvam vidas!

32 - Sim, como paciente, Qual: Iniciei com o medicamento Hidrea, em seguida passei para o mesilato de imatinib e na atualidade estou tomando o
Dasatinib., Positivo: Todos possuem efeitos positivos, pois podem te dar uma sobrevida muito além do que vc esperava ao descobrir que estava
doente., Negativo: Todos produtos e procedimentos por mim utilizados foram de grande importancia para o sucesso do controle da doenca, sé
vieram a somar para um melhor conforto fisico e mental durante o tratamento.

02/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fish, Positivo: Avaliar melhor a conduta e resposta ao paciente, Negativo: Nenhum
32- Nao
02/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32-Ndo

02/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, O teste é importante para o monitoramento dos pacientes com a doenga, além de que
com os estudos atuais com possibilidade de suspensdo do medicamento, ter o teste para manter monitorizacdo é de grande validade, além de
reduzir os custos com o medicamento para o cofres publicos.

22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Com o mesmo exame. Grande eficiencia, Positivo: Monitorizacdo adequada, Negativo: nenhum
32 - Ndo
31/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Teste pcr bcr abl, Positivo: Melhor avaliagdo da resposta a terapia e mudanga precoce do tratamento,
Negativo: Nenhum

32-Nédo
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25/07/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagéo preliminar, O PCR é um exame fundamental no tratamento da Leucemia Mieléide Crdnica (LMC),
Muitos hospitais estdo deixando de realizar o exame por ndo haver repasse do Estado. Para que os pacientes ndo sjam prejudicados por esse
empasse, sou a favor da criacdo da APAC de reembolso do PCR quantitativo.Para que pacientes possam ter uma qualidade de vida melhor e possam
ter o tratamento adequado, é necessario que o teste molecular seja garantido a ele. Este teste PCR quantitativo mede no sangue ou medula dssea a
quantidade exata do gene BCR-ABL causador da LMC.Refor¢o que esta é uma demanda de anos ja da sociedade civil. Em 2016, a prépria Associagdo
Brasileira de Linfoma e leucemia (ABRALE) junto a Sociedade Médica de Hematologia (ABHH) langcou um manifesto para a sociedade civil se
posicionar a favor da disponibilizagdao do PCR quantitativo para pacientes de LMC no SUS. Foram coletadas mais de 10000 assinaturas.Parabéns pelo
relatdrio robusto e bem constriido da CONITEC. Este teste beneficiara inimeros pacientes no Brasil.

22 - Ndo

32-Nao

08/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Exame imprescindivel no controle das leucemias
22 - Nao

32-Néao

08/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinib, nilotinib, desatinos, ponatinib - tratamentos que exigem o exame para monitoramento da
doenga., Positivo: Controle adequado da LMC e LLA ph, Negativo: Alto custo

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinib, nilotinib, desatinos, ponatinib - tratamentos que exigem o exame para monitoramento da
doenca., Positivo: Monitoramento e correto tratamento de pacientes com LMC e LLA ph, Negativo: Auséncia do exame de monitoramento pelo SUS

08/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, E uma doenca inicialmente silenciosa e sintomas em momentos se confunde com o
cotidiano, cansaco, dor nas pernas, s6 quando aparecem manchas pelo corpo o paciente procura um profissional da salde, por isso a recomendagao
é de suma importancia. Se diagnosticado com antecedéncia, eu acredito na remissdo precoce.

22 - Sim, como paciente, Qual: Hidréia - sem efeitos colateraisimatinibe - Muito enjoo, mal estar apds tomar remédio, apds 1 hora da ingestdo ja
estava normal, porem estava sempre inchado no rosto, dor nas pernas, cansado, sonoléncia.Nilotinibe - Pele ressecada, coceiras na nuca e pequenas
erupgGes, em uso atualemte.Procedimentos - Pungdo, dor desconfortavel mas necessario., Positivo: Nilotinibe no meu caso, foi mais eficaz em
relagdo a sintomas e doenga., Negativo: De negativo é a dependéncia ao longo da vida de um medicamento que talvez o governo futuramente nao
mais venha a proporcionar acesso por motivo politico ou financeiro. Deveria haver um medicamento que resolvesse esse tema Leucemias na sua
integra sem manter o paciente mensalmente dependendo de medicamentos mensais.

32 - Sim, como paciente, Qual: Hidréia - sem efeitos colateraislmatinibe - Muito enjoo, mal estar apds tomar remédio, apds 1 hora da ingestdo ja
estava normal.Nilotinibe - Pele ressecada, coceiras na nuca e pequenas erupgdes, em uso atualemte.Procedimentos - Pungao, dor desconfortavel
mas necessario., Positivo: Nilotinibe no meu caso, foi mais eficaz em relagdo a sintomas e doenga. Minha vida é absolutamente normal, rotina didria
tranquila., Negativo: Alguns medicamentos me deixavam enjoado, mal estar, inchaco em torno dos olhos, maos, me sentia pesado ou fraco, dor nas
pernas, sonoléncia.

08/08/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: PCR qualitativo para diagndstico e PCR quantitativo para o monitoramento., Positivo: Exames
fundamentais para diagndstico e monitoramento da LMC, Negativo: Nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinibe, Positivo: Controle genético da doenga., Negativo: Fogacho e diarreia.
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08/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao

09/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Como gestor de um servigo que atende pacientes com LMC em uso de ITQ reporto nossa
extrema dificuldade em prover assisténcia adequada sem o ressarcimento destes testes, que sdo essencias para o manejo destes pacientes. O SUS ja
libera um tratamento de alto custo cujo uso adequado exige este monitoramento. Portanto, entendo ser essencial este passo para melhoria da
assisténcia a estes pacientes.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Com ambos (PCRq e FISH), Positivo: O PCRq é uma ferramenta essencial para saber se os pacientes estao
ou nao respondendo ao tratamento, que fica virtualmente cego sem este parametro. , Negativo: Nao hd, desde que feitos de forma criteriosa.
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Com todos os medicamentos disponiveis no SUS. , Positivo: Geram excelentes respostas, com impacto
imenso na sobrevida. , Negativo: Apenas os esperados em bula, com ampla vantagem nos beneficios.

09/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, € um direito do cidadado o atendimento a sadde
22 - Sim, como paciente, Qual: pcr, Positivo: monitoramento da Imc, Negativo: Ndo
32-Nao

25/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: RT-PCR PARA BCR -ABL , Positivo: Diagndstico, monitoramento de resposta pds tratamento. Avaliagao de
recidiva , Negativo: Quando indicado i ha efeito negativo, so é limitado a identificacao de outras anormalidades moleculares, devendo ter como
exame conjuntamente a realizacdo de cariotipo, pois este identifica outras alteragGes genéticas, quando presentes.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cariotipo e Fish, Positivo: O Cariotipo é essencial para diagnsotico e identificacdo e outras anormalidades
citogenética, que i somente avaliagdo do cromossoma Filadélfia , Negativo: Desconhego

25/07/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32-Ndo

25/07/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Ndo

32-Nado
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29/07/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, A incorporagdo destes testes diagndsticos para diagndstico e acompanhamento das
leucemia Ph positivas sdo de extrema importancia, haja vista a necessidade de comprovacado da translocagdo t(9;22) ou do gene BCR-ABL para o
inicio do tratamento com inibidor de tirosino-quinase. Pacientes chegam a ficar meses sem ter acesso a esta medicacdo, mesmo diante da forte
suspeita clinica com estudo de medula éssea comprovando doenga mieloproliferativa cronica.Quanto ao monitoramento, é possivel troca de
medicagdo ou inicio do preparo para um transplante de medula éssea alogénico muito tempo antes de que o paciente apresente algum sintoma,
acarretando em melhor qualidade de vida e sobrevida global.Fago a ressalva também da importancia do exame de pesquisa de mutagao, pois
possibilita a eleicdo de uma droga com agdo especifica para aquele paciente que apresenta mutagao resistente ao de uso tradicional.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Testes diagndsticos ISH e RT-PCR., Positivo: Diagndstico rapido e melhor monitoramento da doenga.,
Negativo: Ndo ha.

32-Ndo
25/07/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32-Ndo
06/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendac3o preliminar, EXAMES FUNDAMENTAIS PARA A MONITORIZACAO DE RESPOSTA, DECISAO

TERAPEUTICA E VERIFICACAO DE ADESAO AO TRATAMENTO
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: PCR QUANTITATIVO PARA BCR-ABL, Positivo: IMPRESCINDIVEL NA AVALIACAO DA RESPOSTA AO
TRATAMENTO E DECISAO DE TROCA DE MEDICACAO OU TRANSPLANTE DE MEDULA OSSEA, Negativo: NECESSARIA PADRONIZACAO DO METODO

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: PCR QUALITTATIVO, Positivo: UTIL APENAS PARA DIAGNOSTICO, Negativo: NAO SERVE COMO
MONITORAMENTO DE RESPOSTA

25/07/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Testes completamente necessarios para devido diagndstico, escolha de tratamento,
monitoramento de resultados do tratamento, e direcionamento de novas terapias . Implicagao direta no curso do diagndstico, tratamento e
evolugdo da doenga
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imatinibe, Dasatinibe, Nilotinibe, além de realizacdo de PCR qualitativo ao diagndstico e quantitativo nos
monitoramentos, Positivo: Vide campo 7, Negativo: Vide campo 7
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Sim.Em casos onde estdo indisponiveis o PCR, tentamos a realiza¢do de citogenética, exame mais
demorado, com necessidade de realizagdo de aspirado de medula dssea, com possibilidade grande de ndo haver numero de mitoses para analise
devida. Todos os grandes estudos acerca da LMC se baseiam na resposta molecular “para direcionamento terapéutico, Positivo: Com uso do PCR
guantitativo, tem-se certeza de que o inibidor de TK em uso estd fazendo o efeito desejado, desta forma diminuindo muito a possibilidade de
evolugdo para crise blastica e 6bito, Negativo: Na auséncia do PCR, ficamos sem rumo quanto a eficacia do tratamento escolhido. E na auséncia do
PCR qualitativo, nem temos como iniciar inibidor de TK

25/07/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Nao

2-Nao
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26/07/2019

26/07/2019

26/07/2019

Profissional de saude

Profissional de saude

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, A disponibilizagdo do exame RT-qPCR para o monitoramento dos pacientes com LMC é
fundamental e urgente. Sem esse exame ndo é possivel acompanhar corretamente o paciente que pode vir a progredir na doenga e ir a dbito. Esse
exame faz parte do tratamento integral ao paciente com LMC.

32-Ndo

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Para os pacientes tratados com Leucemia no SUS é fundamental a realiza¢do dos testes
ao diagndstico para receberem o tratamento adeugado.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Rt-PCR, Positivo: Sdo positivos ao diagndstico, na confirmagdo da doencga, e no monitoramento da
resposta ao tratamento., Negativo: O efeito negativo é caso ndo seja realizado o teste ao longo do tratamento ndo é possivel observar a resposta
molecular da doenga residual minima.

32-Nao

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, O diagnostico agil € fundamental para que o paciente receba o tratamento adequado.
N3o adianta ter o medicamento, se os exames ndo estdo disponiveis no sistema.
22 - Ndo

32 -Néao

26/07/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Com a prevengdo reduz os custos ao Sus no tratamento e aumenta a chance de vida do
paciente. Minha filha foi detectada com Lmc com 9 anos pelo exame de sangue de rotina.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glivec, Positivo: Minha filha permanece saudavel e viva por causa deste remédio. , Negativo: Dores
nas juntas nos 10 primeiros dias. Depois passou e ndo déi mais nada

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glivec, Positivo: Minha filha esta viva e sauddvel , Negativo: Dores nas juntas nos 10 primeiros dias.
Depois melhorou e ndo déi mais nada.

26/07/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

26/07/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo

32-Nao

26/07/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Sou paciente, portador de Leucemia Mieloide Cronica e ativista. OS TESTES
DIAGNOSTICOS/EXAMES SAO FUNDAMENTAIS!!

22 - Sim, como paciente, Qual: RT-PCR, Positivo: Com o RT-PCR conseguimos acompanhar/monitorar a Leucemia Mieloide Cronica de forma residual.
Avaliamos se o quimioterapico oral, inibidor de tirosino quinase esta fazendo efeito ou se poderemos ter a leucemia em fase mais avancada. E'um
procedimento essencial., Negativo: Ndo existe efeito negativo.

32 -Ndo
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26/07/2019 Profissional de satude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, exames extremamente necessarios para auxiliar no diagndstico e avaliagdo de resposta
ao tratamento medicamentoso ja disponibilizado pelo SUS, racionalizando o seu uso. Como exame sensivel também da informacdes precoces sobre
mudanca de rumo da doenca, ganhando tempo na mudancga de tratamento. Nao faz sentido ter disponiveis medicamentos caros sem os exames
necessarios para auxiliar no seu uso mais adequado.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Trabalho diretamente no atendimento a pacientes com leucemia mieloide cronica, onde é mais
necessario esse exame, Positivo: Agiliza o diagndstico. Agiliza a mudanca de tratamento, caso seja necessario. Acaba tornando o tratamento mais
econbémico, porque da a informacgdo precocemente, economizando meses de uso de medicamentos caros que ja ndo estariam mais dando resultado
e com outros exames s6 vamos ver isso mais tarde., Negativo: ndo tem

32-Néao

25/07/2019 Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo

32-Nédo

11/08/2019 Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

12/08/2019 Grupos/associagdo/organi
zacdo de pacientes

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Em recente levantamento com 357 pacientes de LMC de todo o pais, realizado pela
ABRALE — Associagdo Brasileira de Linfoma e Leucemia trabalha, foi identificado que 36% dos pacientes que fazem o tratamento no SUS tiveram
dificuldade para realizar o PCR. Destes, 50% foi pela indisponibilidade do exame em seu centro de tratamento, seguido de 40% que relata que o
centro de tratamento tem uma cota muito pequena de exames que podem ser realizados.Constatou-se que 18% dos pacientes realizam o exame
apenas 1 vez ao ano e 6% realizam 1 vez a cada 2 anos ou mais. Neste tempo, para o paciente que ndo esta com controlado e/ou com resposta
molecular maior, pode haver um agravamento consideravel da doenga, com o risco de passar para uma fase aguda se nao houver intervencgao
terapéutica a tempo. Em decorréncia deste achado e das dificuldades para a realizagdao do exame relatadas pelos pacientes, fizemos uma
investigacdo in loco nos 10 principais centros de tratamento do SUS com o maior volume de procedimentos terapéuticos para Leucemia Mieloide
Cronica — LMC, com o objetivo de entender como cada um deles faz a solicitagdo e financia este exame. Para mapear esses centros foram utilizados
dados do Sistema de Informagdo Ambulatorial (SIA/SUS) e a obten¢do de dados sobre a realizagdo do PCR foi feita por meio de entrevista com os
médicos especialistas dos referidos centros. Os resultados mostraram que 40% utiliza Recursos Proprios, que incluem verbas de pesquisas realizadas
pelos pesquisadores da Institui¢do, recursos provenientes da realizagdo de exames para rede privada de saude e ainda outras parcerias da
Instituigdo. Outros 30% dependem exclusivamente de voucher cedido pela Industria Farmacéutica. Os demais 30% utilizam Recursos Préprios e
voucher da IndUstria Farmacéutica.Atualmente, o PCR estd preconizado para o monitoramento do tratamento da LMC no Protocolo Clinico de
Diretrizes Terapéuticas (PCDT) de Oncologia do Ministério da Satde, porém, ndo existe um cédigo padronizado na tabela SUS para que o Centro de
Tratamento receba o ressarcimento pelo procedimento realizado. Por esses motivos, além de fundamental, é urgente dar solugdo ao financiamento
do teste molecular (BCR-ABL) para garantir o adequado monitoramento dos pacientes com LMC no SUS. Além disso, a economia que pode ser
gerada com pacientes que parariam de tomar a medicagao quando monitorados adequadamente, poderia garantir o financiamento do exame.

22 - Nao

32-Nédo
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09/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
09/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo
10/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
2-Nao
10/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32 - Nao
10/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, E muito importante para o portador da doenga, que esse exame seja monitora no tempo
cuidador de paciente certo para que seja tratafo no tempo certo, assim tera ganho tempo no tratamento.Eu sei o quanto e doloroso a espera pelo tratamento , desde o

achado do diagnostico ate o tratamento.Muitas pessoas morrem por nao terem se tratado como deve ser.O tempo é um aliado e esse exame tem
que ser diponibilizado.

22 - Nao

32-Néao

10/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 -N3o

32-Nado

10/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

10/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendag3o preliminar, E um direito & manutengdo da qualidade de vida do paciente e ao monitoramento da
LMC.
22 - Sim, como paciente, Qual: Glivec 400 , Positivo: Manutencdo da qualidade de vida com muita satdde. , Negativo: A falta do exame BCR pelo
Instituto Hospital de Base de Brasilia coloca em risco a qualidade de vida do paciente e causa danos psicolégicos e emocionais pois ficamos sem
informagdes sobre o resultado do tratamento.
32 - Sim, como paciente, Qual: Meditacao, Yoga e homeopatia. Terapias Integrativas. , Positivo: Equilibrio emocional para lidar com o tratamento. ,
Negativo: Nenhum efeito negativo, somente alegria, superacdo, confianca e esperanga na cura.
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10/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Tem que fazer pcr pra LLa

2-Nao
2-Nao

09/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo

10/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

09/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Como um médico vai tratar uma doenga sem um exame para avaliar como o remédio
esta atuando no organismo do paciente.

22 - Sim, como paciente, Qual: Glivec 400, todos os exames., Positivo: Glivec tem atuado positivamente na remissdao da doenca. Todos os exames que
realizei, e realizo mensalmente, sdo fundamentais para diagnéstico e melhoria da qualidade de vida., Negativo: Ansia, enjoos... agora mais
controlado, devido ao controle da alimentagao e fremedioz especificos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Glivec, pydomag, vonau, Positivo: Remissdo da doenca, aps 2 anos de tratamento ja estou em Rm3, Negativo: Ansia,
enjoos e perda de vitaminas, constatamos pelos exames.

11/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Ja corroborado por guidelines internacionais os alvos terapéuticos a serem atingidos nas
doencas Ph positivas. E de grande importancia que tenhamos acesso a exame de alta sensibilidade para diagndstico e acompanhamento de tais
doencas para que possamos oferecer o qué ha de melhor pratica nestas patologias.

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Tanto PCR quanto FISH para pesquisa de BCL-ABL/Ph, no diagndstico e acompanhamento de pacientes.,
Positivo: Exames muito acurados, com alta sensibilidade. Em conformidade com guidelines mundiais., Negativo: Nenhum. Apenas a falta de acesso
no SUS.

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: EStudo citogenético., Positivo: Diagndstico da translocacdo 9;22, Negativo: Exame mais demorado na
execugao, com mais limitagdes técnicas e menos sensivel.

11/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Pcr para lla e Imc, Positivo: Diagnostico preciso e que muda a conduta clinica, Negativo: Nao vejo
32 - Ndo
11/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Acredito que exames sdo muito importantes para diagndsticos precoce de doengas como

essa.
22 -Nao

32-Néao
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11/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Com esse exame muitas vidas serdo salvas.

11/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, extremamente importante a realizagdo do exame

22 - Sim, como profissional de saide, Qual: o monitoramento é fundamental, Positivo: Poder saber se o paciente estd tendo resposta, ,importante
também para termos condigdes de suspender a medicagdo e monitorar a necessidade de reintroduc¢do, Negativo: Com relagao aos exames, sao
simples e o resultado é rapiado, o problema é quando ndo obtemos o resultado

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Pacientes que tiveram que mudar para outra geragdo de medicagdo porque o exame mostrava perda de
resposta, Positivo: poder monitorar de forma adequada a resposta dospacientes , Negativo: O efeito negativo, na verdade, é na auséncia do exame,
porque neste caso ndo temos controle e ndo sabemos se o paciente obteve a resposta desejada

11/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Houve um enorme avango no tratamento da LMC e LLA ph com os inibidores da
tirosinoquinase, mas para manutengdo de uma boa resposta ao tratamento é fundamental o PCR para monitoramanento

22 - Sim, como profissional de satide, Qual: PCR qualitativo para o diagnéstico da LMC e LLA ph e PCR quantitativo para o acompanhamento(
monitorizacdo) do tratamento, Positivo: Exames fundamentais para o diagndstico e monitoramanto tanto da LMC quanto da LLA com cromossomo
filadélfia positivo., Negativo: ndo tem nenhum efeito negativo na realizagdo dos exames indicados.

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: cariotipo de medula éssea, Positivo: Identifica 95 % dos pacientes ao diagndstico., Negativo: Ndo
identifica todos os pacientes, depende de coleta de medula dssea e ndo tem sensibilidade para avaliagao da resposta profunda.

11/08/2019

11/08/2019

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 -Nao
32-Ndo

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sdo exames essenciais para o monitoramento adequado dessas Leucemias, com
comprovacgdo em literatura médica.

22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: RT-PCR, Positivo: Controle mais fidedigno, Negativo: Sem efeitos negativos

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: PCR qualitativo, Positivo: Detectar presenga ou auséncia de doenga, Negativo: Dificil monitoramento de
resposta quantitativa

12/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Tecnicamente, a necessidade de monitorar os paciente com RT-PCR para BCR-ABL dos
portadores de Leucemia Mileoide Cronica e Leucemia Linfoblastica Aguda Filadélfia positivo é uma das principais ferramentas produtoras de controle
da doenca.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com os dois ISH e RT-PCR, Positivo: Melhor controle de doenga;Programacao terapéutica quanto a
manutencdo de droga oral ou encaminhamento para transplantes de medula dssea;, Negativo: -
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Com os dois ISH e RT-PCR, Positivo: Melhor controle de doenca;Programacao terapéutica quanto a
manutenc¢do de droga oral ou encaminhamento para transplantes de medula dssea;, Negativo: -
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08/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

10/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo

32 -Ndo

09/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, é um direito do cidadao o atendimento a saude
22 - Sim, como paciente, Qual: pcr, Positivo: monitoramento da Imc, Negativo: Nao

32-Nado

06/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao

32-Néao

08/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32 - Néao

08/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

08/08/2019

08/08/2019

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Nado
12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao

32-Néao
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08/08/2019 Instituicdo de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, ATUALMENTE O SEVICO DE HEMATATOLOGIA NO TRATAMENTO DA LMC POSSUI MAIS
DE 100 PACIENTES, E TODOS PACIENTES NAO TEM ACESSO PELO SERVICO PUBLICO , APESAR DE ESTAR DESCRITO NO PCDT DO TRATAMENTO DA
LEUCEMIA A NECESSIDADE DO MONITORAMENTO 2 X AO ANO PARA PACIENTES JA DIAGNOSTICADOS OU 3X AO ANO PARA NOVOS PACIENTES. NAO
TEMOS COMO REALIZAR ESTE EXAME, QUE E PREDITOR NA ESCOLHA DO TRATAMENTO, BEM COMO INFORMA A QUANTIDADE DE CARGA TUMORAL
DA DOENCA, SABENDO ASSIM SE DEVE SER TROCADO A TERAPIA, A FIM DE SE EVITAR PROGRESSOES DA DOENCA E /OU MORTE. ATUALMENTE O
SERVICO CONSEGUE QUE PACIENTES PACIENTES REALIZEM O EXAME , QUANDO PAGAM POR CONTA PROPRIA NO SERVICO PRIVADO, OU POR
DOACAOE ALGUNS EXAMES POR FAVORES PRESTADOS PELO INCA, POREM NAO TEMOS O LAUDO, SOMENTE O VALOR DO RESULTADO. SE
TIVESSEMOS ACESSO AO EXAME DE PCR-ABL PARA OS PACIENTES COM LMC, EVITARIAMOS INUMERAS INTERCORRENCIAS COM A DOENGCA, BEM
COMO NUMERO DE INTERNACOES. E O BEM ESTAR DO PACIENTE E O MELHOR TRATAMENTO DA LMC SERA GARANTIDO.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: IMATINIBENILOTINIBEDASATINIBE, Positivo: TRATAMENTO PADRAO OURO NA LMC, Negativo: EVENTOS
ADVERSOS POR SEREM DROGAS QUIMIOTERAPICAS,FALHA E OU RESISTENCIA A LINHA DE TRATAMENTO.
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: INTERFERONHIDROXIUREIA, Positivo: TRATAMENTO ANTERIOR OS TKIs, Negativo: NAO SAO POTENTES
NO TRATAMENTO
08/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
08/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, O monitoramento da LMC e da LLA com os testes ISH e RT-PCR vai melhorar o
cuidador de paciente tratamento possibilitando maiores chances de cura, conforme recomendagao da CONITEC.
22 - Nao
32- Nao
08/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao
2-Nao
08/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Nado
09/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Como um médico vai tratar uma doenga sem um exame para avaliar como o remédio
cuidador de paciente esta atuando no organismo do paciente.
22 -Nao
32-Nao
08/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Nao

32-Néao
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12/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Tenho um tio que foi diagnosticado com a doenca, e fazemos acompanhamento dele. Ele
cuidador de paciente tem 50 anos.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: meu tio ficou internado 30 dias e ainda esta em acompanhamento, faz uso de dosagem de acido
folico e outros., Positivo: sim, melhorou o animo, disposicdo., Negativo: moleza e desanimo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: acido félico. vitamina B9 melhorou a depressdo, o sangue esta muito anemico., Positivo: com o uso
do medicamento ele ficou mais animados, as dores diminuiram, ele teve os olhos arramarelados pela falta da vitamina., Negativo: muita sonolencia.
09/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Tudo que envolva a melhoria do sistema de saude e colabore de alguma forma para a
saude do paciente é valido e importante.
2-Nao
2-Nao
09/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 -Nédo
09/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: RT-PCR, para o diagndstico e o monitoramento das leucemias Ph (LMC e LLA Ph ), Positivo: Melhor
controle da resposta s6 tratamento empregado garantindo o sucesso do mesmo. , Negativo: A ndo realizagdo do exame aumentam as chances de
progressao da doenca e esta é detectada em casa estagio avangado diminuindo as chances de controle.
32 - Ndo
09/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 -Nao
32-Nao
09/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo parcialmente da recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
09/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Exencial para o sucesso do tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Desatinib , Positivo: Diminui¢do da doenga , Negativo: Aftas sé no inicio.
32 - Sim, como paciente, Qual: bclabr, Positivo: Acompanhamento da doenca , Negativo: Nem um
09/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Sempre havera a necessidade de criar novos medicamento para as Novas doengas.

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibe, Positivo: Ele tem mantido a leucemia sob controle., Negativo: Diarreia, nduseas ,dores musculares.
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09/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, E muito importante para nés portadores de Leucemia , que seja feito pelo SUS
22 - Sim, como paciente, Qual: Hematinibe, Positivo: Estou vivendo por causa destes remédios pois tenho LMC e dependo totalmente deles .,
Negativo: Diarreia , ndusea e alergia no corpo .

32- Sim, como paciente, Qual: Dasatinibe , Positivo: Ndo tenho mais diarreia nem nduseas e o médico me prescreveu este porque o outro ndo estava
mais fazendo o efeito desejado ., Negativo: Alergia no corpo

09/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Acredito que os testes diagndsticos sdo de grande valia para poder determinar o melhor
tratamento, dosagem e acompanhamento/monitoramento dos pacientes leucémicos, permitindo tratamentos mais individualizados e assertivos e
menos téxicos para 0os mesmos.

22 - Nao

32 -Néao

09/08/2019

08/08/2019

Interessado no tema

Paciente

12 - Discordo totalmente da recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Ndo

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: IMATINIBE NILOTINIBE, Positivo: MELHORA DA DOENGCA DE BASE , Negativo: PLAQUETOPENIA

32 - Sim, como paciente, Qual: IMATINIBENILOTINIBE, Positivo: CURAR MINHA DOENCA , Negativo: DEPENDO DO EXAME PARA MONITORAR A
DOENCA

12/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: PCR, Positivo: Com o exame os pacientes conseguem monitorar a situagao de satde deles., Negativo:
Nenhum.

32-Nao

12/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: O PCR através de convénio particular, Positivo: Para acompanhamento da doenga , Negativo: Com
estes dados os médicos conseguem observar a progressdao ou diminuigdo da doenga, complemento importante do diagnédstico

32 - Nao

12/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,

12/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Nao
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12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Exame de controle de uso de inibidor de tirosinaquinase em LEUCEMIA MIELOIEDE CRONICA, Positivo:
Controle e decisdo terapéutica , Negativo: Na ha
32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Medicagdao somente de controle do niumero de leucdcitos , agora temos os inibidores de Tirosinoquinase
e necessitamos de controle molecular para controle e decisdo terapeutica, Positivo: Controle leucometria, Negativo: Apenas controle de leucometria

12/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Todo paciente tem que ter os exames para acompanhar s evolucao.

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imatinibe Generico, Positivo: Baixos efeitos iniciais., Negativo: Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Glimatin , Positivo: Sobrevida., Negativo: Nenhum.

12/08/2019 Profissional de satude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, A incorporagdo proporcionara o acompanhamento e evolugdo da doenga e com isso a
possibilidade de ndo tratar mais o paciente
22 - Ndo
32-Nao

12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, E desumano o que os politicos fazem com a populagdo, precisamos de mais recursos e
mais promocionais na area de exames. Temos tantos profissionais capacitados, médicos,biomédicos, enfermeiros e outros mais, ndo podemos ficar a
mercer da industria farmacéutica.
22 - Nao
32- Nao

12/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Ndo

12/08/2019 Profissional de satde 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo

12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Nao

32 -Nédo
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12/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Técnicas de RT-PCR, Positivo: Essencial para o manejo clinico dos pacientes oque acarreta em um
beneficio superior ao custo da implementacao da tecnologia, Negativo: Alto custo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Exame morfologia celular, Positivo: Baixo custos, Negativo: Baixa especificidade e sensibilidade e nao
identifica a translocacdo necessaria para o manejo clinico do paciente

12/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacéo preliminar, .
22 - Nao

32-Nao

12/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Toda e qualquer ferramenta que auxilie de forma a estabelecer de uma forma mais
contundente qualquer diagndstico deve ser direito do usuario do SUS, pois sabemos que grande parte da populagdo ndo tem acesso aos servicos
adequados de saude. O diagndstico rapido e precoce aumenta as chances de remissao e cura do paciente.

22 - Nao

32-Néao

12/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Pcr bcr ablDisk bcr abl, Positivo: Diagndstico e Monitorizagdo de resposta ao tratamento , Negativo: Sem
efeito negativo

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Citogenetica , Positivo: Avaliagdo diagndstica e monitorizagao de resposta , Negativo: Sem efeitos
negativos

12/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Bcr-abl, Positivo: Diagndstico e avaliagao de resposta, Negativo: Nenhuum

32-Néao

12/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: PCR quantitativo para monitoramento da LMC e qualitativo para o diagnostico de LMC e LLA PH1 +,,
Positivo: Monitoramento da LMC em pacientes em uso de glivec, nilotinibe e Dasatinibe em busca de Resposta Molecular Maior., Negativo: nao
houve

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: glivec, nilotinibe, dasatinibe, Positivo: Busca de resposta molecular maior na LMC., Negativo: Nao houve

12/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Tratamento de Leucemia Mieldide Cronica e Leucemia Linfoblastica Aguda PH1 positivo. , Positivo:
Importancia para monitoriza¢do das doencas e definicdo terapéutica. , Negativo: Ndo ha efeitos negativos.

32-Néo
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12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Teste em questao , Positivo: Essencial para diagnéstico e seguimento , Negativo: Nenhum
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Inibidores de tirosino quinase , Positivo: Controle da doencga , Negativo: Efeitos adversos

12/08/2019 Grupos/associacdo/organi 12 - Concordo totalmente com a recomendac&o preliminar,

zagao de pacientes 22 - N3o

32- Ndo

12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Brentuximabe , Positivo: Tratamento realizado em 2013 Pos 22 recidiva e TMO Autdélogo atualmente em remissao e
sendo acompanhado por equipe médica., Negativo: Ndo ha
32- Nado

12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, E de extrema importancia o diagndstico precoce juntamente com o acompanhamento
adequado.
22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Cirurgia, Radioterapia e Quimioterapia., Positivo: Curada., Negativo: Nao tive efeitos negativos.

12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Monitorizagao de pacientes tanto com LMC quanto LLA Ph e o diagnostico molecular sequencial é
fundamental para determinar estratégias terapéuticas e aumentar a chance de controle da doenga. , Positivo: Chance de controle da doenga,
sobrevida proxima de pacientes normais e possibilidade de evitar a necessidade de transplante alogénico de células-tronco hematopoiéticas e a
morte., Negativo: Nenhum efeito negativo associado a monitorizagao sequencial
32 - Sim, como profissional de satide, Qual: J4 tive experiéncia com todos os niveis de monitorizagdo da LMC e LLA Ph+, Positivo: Segurang¢a no
controle da doenga com PCR quantitativo, Negativo: Nao ha nenhum aspecto negativo na monitorizagao sequencial molecular

12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, O PCR é um exame essencial para acompanhamento desse tipo de leucemia, os pacientes
tém muita dificuldade para realizar devido ao alto valor.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Imatinibe, nilotinibe para acompanhar como a doenga estd se manifestando no paciente e se esses
medicamentos estdo sendo eficazes ou ndo., Positivo: Eficacia da medicacdo e diminuicdo com mudanca de medicamentos, assim diminuindo os
custos para o SUS., Negativo: Dificuldade em realizar esse controle e assim a doenca progredir, além de maior custo para o SUS, principalmente a
sobrevida do paciente
32-Ndo

12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: PCR, Positivo: Pacientes podem monitorar da melhor maneira a doenga, Negativo: Sem

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: PCR, Positivo: Pacientes podem ter monitoramento de sua doenga, Negativo: Ndo ha
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12/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, € necessario ter o acompanhamento pelo mapeamento de exames para cercar as
cuidador de paciente doencas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: com o acido folico., Positivo: foi positivo no primeiro momento, melhorou a disposi¢do, animou,
melhorou a depressdo., Negativo: muita sonolencia.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: acido folico ajudou a melhorar as taxas que estavam muito baixo., Positivo: com a medicacdo fomos
vendo a melhorara gradativa, olhos eram bem cansados, depois ficaram mais espertos, a depressao diminuiu., Negativo: dar um pouco sonolencia.

12/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Muito importante que seja incorporado ao SUS, sou paciente do Instituo Hospital de
Base-DF, no IHB/DF n3o faz o exame BCR ABL P210 quantitativo, Sangue, e particular e muito caro, a cada dia mais dificil de se pagar devido ao alto
custo. atualmente fago o exame particular no Hospital das Clinicas em SP por que e o Unico lugar mais barato e que e referencia. (mando amostra
do sangue via correio).

22 - Sim, como paciente, Qual: Hidroxiureia, Imatinibe 400 mg que atualmente faco uso continuo., Positivo: Efeito positivo do Imatinibe que tem
controlando os leucdcitos., Negativo: Sao varios efeitos colaterais comuns dos tratamento que sdo negativo, segundo o meu medico dentro da
normalidade da medicagdo. (que ao meu ver ndo e nada de normal).Quero deixa uma sugestdo quando medicamento Imatinibe que na bula tem
duas formas de se tomar o medicamento porem a melhor forma de tomar e o comprimido via oral. minha sugestdo e que o fabricante EMS faca o
comprimido mais compactado a sim sendo melhor para tomar.o imatinibe distribuido pelo a Farmanguinhos e mais compactado e menos muito
melhor de se tomar.Porque EMS faz os comprimidos tdo grande ? bem que eles poderia fazer comprimidos mais compactado e menores conforme a
Farmanguinhos faz.

32 - Ndo
12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo

32-Néao

12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Nao

32-Nao

12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de sauide, Qual: PCR qualitativo para diagndstico e PCR quantitativo para monitoramento. , Positivo: Exames de
fundamental importancia para diagndstico e monitoramento da LMC/ LLA. assim como, para determinagdo de progndstico para indicagdo de
trasplante na LLA, Negativo: nenhum

32 - Sim, como profissional de salide, Qual: PCR qualitativo para diagndstico e PCR quantitativo para monitoramento. , Positivo: Exames de
fundamental importancia para diagndstico e monitoramento da LMC/ LLA. assim como, para determinacdo de progndstico para indica¢do de
trasplante na LLA, Negativo: nenhum
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12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, O diagndstico e acompanhamento da LMC com testes de PCR S3ao imprescindiveis para
esta doenca. Sem estes exames subtratamos o paciente. Estd doenca ja teve muito avanco cientifico em relavaobao seu tratamento, é realmente um
absurdo o SUS nao cobrir estes exames frente a tanta comprovacao cientifica referente ao seu beneficio.

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Com a solicitacdo dos exames necessarios para diagndstico e acompanhamento, com os inibidores de
tirosina kinase e transplante de medula dssea., Positivo: Essas medicagdes ( Nilotinibe e Dasatinibe) elevam muito a sobrevida dos pacientes quando
ha refratariedade ao Imatinibe. Ndo conseguimos tratar adequadamente esses pacientes se ndo houverem os exames para seguimento., Negativo:
Claro que ha efeitos colaterais, porém quando usados adequadamente aumentam muito a sobrevida e qualidade de vida dos pacientes

32 - Ndo

12/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Pcr, Positivo: Muitissimo importante para controle da doenca. Indispensavel, Negativo: Muito dificil conseguir através
do sus e muito caro para fazer particular
32 - Sim, como paciente, Qual: PCRHidreaGlivec, Positivo: Todos para controle de Imc, Negativo: Muitos efeitos colaterais
12/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: ImatinibeNilotinibeDasatinibe, Positivo: Estou bem agora com dasatinibe, Negativo: Passei mal.com imatinibe

12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagéo preliminar, Ndo ha como fazer a monitorizagdo do tratamento dos pacientes com tais patologias,
sobretudo LMC, sem essas ferramentas
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: todos s inibidores de tirosino quinasetodos os exames, Positivo: identificadpo precoce de falha de
tratamentoindicagdo precisa de transplante, Negativo: ndo ha
32-Nao

12/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Eu, como muitos pacientes ndao estamos conseguindo a liberagdao do exame PCR para
acompanhamento da evoluc¢do do tratamento da LMC
22 - Sim, como paciente, Qual: Com o exame PCR, Positivo: Fazer o exame PCR é muito importante para controle da LMC, Negativo: Sem o exame
PCR que ndo estd sendo liberado pelos hospitais, os pacientes ficam sem saber se o medicamento esta controlando a LMC
32- Nado

12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Exame de PCR para BCR-ABL, Positivo: Muito util e necessario para monitorizacdo de DRM em LLA Ph +,
Negativo: Nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: ImunofenotipagemMielograma Inibidor de tirosinoquinaseAsparaginase, Positivo: Avaliagdo de
DRMMelhores taxas de remissdao molecular, Negativo: Sensibilidade do método

12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Nao

32 - Néao
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08/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: imatinib, dasatinib, nilotinib, Positivo: Imatinib, nilo e dasa - excelente resposta precoce, sobrevida
longa, Negativo: Nao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Bussulfan e hidroxiurueia, Positivo: normaliza hemograma e reduz esplenomegalia por 2- 3 anos,
Negativo: progressdo posterior
12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: imatinibe, dasatinibe e nilotinibe, Positivo: estabilizagdo da doenga e evitar progressdo, Negativo:
citopeniascardiotoxicidade
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: hidroxiureia, interferon, Positivo: apenas citorreducdo, Negativo: nao controle da doenga nao melhora da
sobrevida
12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Com a possibilidade deMonitoramento, pacientes no resposta profunda poderao
suspender a medicagdo
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Pcr para monitoramento , Positivo: Controle adequado doenga , Negativo: Ndo ha
32-Ndo
12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32 - Nao
12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo
12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, Sou paciente oncoldgica e sei o quanto isso representa para os que dela necessitam. E
uma questdo de humanidade, olhar por aqueles que depositam suas esperancas no atendimento, principalmente, via Satde Publica. E
extremamente sofrido, digo, desesperador ver suas chances diminuidas pelo que ndo se encontra ao alcance.
22 - Ndo
32-Ndo
12/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
2-Nao
12/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

2-Nao

32 - Nao
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12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
2-Nao
2-Nao
12/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo
12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Imprescindivel para o diagnostico e monitoramento do tratamento, podendo até
suspender a medicagdo depois de remissao molecular completa
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinibe, dasatinibe , nilotinibe FISH , PCR quantitativo , Positivo: Diagnostico preciso , monitoramento
da resposta, orientagdo para troca do medicamento , Negativo: Melhor utilizagdo do recurso
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imatinibe, nilotinibe , dasatinibeFISH PCR , Positivo: Diagnostico preciso , monitoramento da resposta
Avaliacdo da necessidade de troca do medicamento ou suspensdo, Negativo: Nenhum
12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Diagndstico e monitoramento de resposta ao tratamento com o apoio dos exames em questdo ., Positivo:
Exame imprescindivel para diagndstico e monitoramento de resposta ao tratamento., Negativo: Sem efeito negativo.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Cariétipo de medula ossea, Positivo: Avaliagdo complementar para diagndstico e monitoramento de
resposta , Negativo: Sem efeitos negativos
07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Imprescindivel para o diagndstico e seguimento do tratamento dos pacientes.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pcr tempo realquantitativo e qualitativo para BCR Abl, Positivo: Nao temos como tratar sem saber o
resultado. Este é o exame mais sensivel e especifico., Negativo: Nao existem
32-Nao
07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Fish e Pcr, Positivo: Melhor diagndstico e acompanhamento, Negativo: Custo
32 - Nao
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente
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06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Concordo plenamente.pois nds que possuimos a Leucemia precisamos deste exame de
PCR a ser realizado a cada trés meses.para nds ajudar.pois é este exame que indica como a doenca esta. Se os inibidores estdo fazendo efeito .
22 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibe 400mg, Positivo: Imatinibe :ajuda a reduzir nUmeros das plaquetas,eu estava em cima de uma cama com
dores pelos ossos sem a medi¢do, comegei a tomar em cinco dia ja senti uma melhora étima. , Negativo: Enjoos, dores abdominais,problemas
gastricos e outros...
32- Nado

06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Concordo plenamente.pois nds que possuimos a Leucemia precisamos deste exame de
PCR a ser realizado a cada trés meses.para nds ajudar.pois é este exame que indica como a doenca esta. Se os inibidores estdo fazendo efeito .
22 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibe 400mg, Positivo: Imatinibe :ajuda a reduzir nimeros das plaquetas,eu estava em cima de uma cama com
dores pelos 0ssos sem a medigdo, comegei a tomar em cinco dia ja senti uma melhora 6tima. , Negativo: Enjoos, dores abdominais,problemas
gastricos e outros...
32- Ndo

06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Nado

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao

07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar, A qualidade de um tratamento se da ao conjunto paciente e metodologia cientifica de
aprimoramento em exames e respostas satisfatério imediata, a espera lava o caos para muitas pessoas.
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR, mielograma e uso do imatinibe , Positivo: Os exames permitiram o controle sobre a dosagem da medicacao. ,
Negativo: A espera para realizar alguns exames como PCR, imatinibe traz alguns efeitos negativos mas nada q eu ndo tenha me acostumado a
conviver.
32 - Sim, como paciente, Qual: Hidreia mas o favordvel tem sido imatinibe , Positivo: Resposta molecular satisfatério , Negativo: Cdibras, inchagos,
aumento de peso, sonoléncia, enjoos e diarreia.

07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Um exame importante para pacientes
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Imantinib, Positivo: Resposta. Hematologica maior, Negativo: Fadiga desconforto baco

07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32-Néao

Pagina 46 de 59



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

07/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

06/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo

32 -Ndo

07/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Nilotinibe, Positivo: Melhora nos resultados dos exames, Negativo: Efeitos colaterais

32 - Sim, como paciente, Qual: Imagino e, dasatinibe, Positivo: Melhora nos resultados dos exames, Negativo: Ndo obtive melhora depois de um
tempo de uso

06/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Ao meu ponto de vista concordo plenamente com recomendagao preliminar e asssim
fazendo com que e pessoa comece a fazer o tratamento mais rapido possivel.

22 - Nao

32 -Néao

07/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Imprescindivel para o diagndstico e seguimento do tratamento dos pacientes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pcr tempo realquantitativo e qualitativo para BCR Abl, Positivo: Nao temos como tratar sem saber o
resultado. Este é o exame mais sensivel e especifico., Negativo: Nao existem

32-Nao

07/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo

32-Ndo

07/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Sou funcionaria da genética médica e acho de suma importancia a inclusdo de testes
moleculares no auxilio ao diagndstico e tratamento de leucemias

22 - Nao

32 - Sim, como profissional de salde, Qual: Cariétipo de medula éssea, Positivo: Baixo custo, Negativo: Técnica artesanal, demanda tempo, andlise
morosa

07/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Pcr, Positivo: Nao utilizei, mas esse procedimento é importante para os pacientes que fazem tratamento
e auxiliam no controle , Negativo: Ndo ter de forma acessivel no sus

32 - Nao
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07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Na minha regido ndo é oferecido pelo SUS esse exame, de trés em trés meses devo
realiza-lo custeando o exame que é bastante caro, em tono de R$ 1.00000
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Medicamento Imatinib., Positivo: Controla para que a LMC ndo avance. , Negativo: Efeitos colaterais, inchago,
caimbras, enjoos, dores nas pernas.

07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, UM EXAME PRIMORDIAL NO DIAGNOSTICO E ACOMPANHAMENTO DA LMC DE ALTO
CUSTO PARA A MAIORIA DOS PACIENTES E QUE NAO E OFERECIDO PELO SUS.
22 - Sim, como paciente, Qual: RT-PCR PARA DIAGNOSTICO E MONITORAMENTO DE LMC., Positivo: SABER SE O MEDICAMENTO QUE FACO USO ESTA
SERVINDO PARA O TRATAMENTO E CONTROLANDO A LMC., Negativo: NAO EXISTEM EFEITOS NEGATIVOS.
32 - Sim, como paciente, Qual: IMUNOFENOTIPAGEM. IMATINIBE. HEMOGRAMA., Positivo: NECESSARIO PARA TRATAMENTO DA LMC., Negativo:
NAO EXISTEM EFEITOS NEGATIVOS.

07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibe dasatinibe , Positivo: Melhoras , Negativo: Sem efeito negativo
32 - Sim, como paciente, Qual: Dasatinibe , Positivo: Melhoras, Negativo: Sem efeito negativo

07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - N3o

32 -Nao

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo

08/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Como paciente de outro tipo de neoplasia, apoio totalmente o projeto.
22 - Ndo
32-Nao

07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Ha anos que os guidelines no mundo colocam esses exames como diagndstico e

monitoramento de resposta para doengas tao graves, que se ndo monitoradas adequadamente podem progredir e evoluir com o ébito. Esses
exames sdo essenciais!

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com PCR para BCR-ABL tanto qualitativo como quantitativo , tanto p190 como p210., Positivo: com esses
PCR podem ser dados os diagndsticos de Leucemia Mieldide Crénica e Leucemia Linféide Aguda com a possibilidade de uso de medicagdes
especificas que mudam o curso da doenca. E o monitoramento serve para avaliar a resposta ao tratamento e se houver perda de resposta mudar a
droga utilizada., Negativo: Ndo ha

32-Nao

Pagina 48 de 59



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

06/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Exame importante para diagndstico e monitoramento do tratamento da doenga, isso fara
reducdo de recursos caso o tratamento escolhido antes do exame ndo seja o ideal.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesilato de imatinibe e pcr abl, Positivo: Monitoramento do tratamento e alteragao de posologia do
meficamento., Negativo: Ndo houve efeito negativo.

06/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibe, Positivo: Com esse remédio a doenga esta controlada , Negativo: Ndo tem

32-Nao

06/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar,
22 - Nao

32 - Nao

06/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 -Néao

06/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Imatinib, Dasatinib, Nilotinib e Blinatumumabe , Positivo: Todos me ajudaram de alguma forma durante tratamento
da LMC., Negativo: Nenhum efeito que mereca ser destacado

32-Nao

06/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PCR, Positivo: O controle da leucemia mieldide crénica, Negativo: Ndo ha

32-Ndo

06/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Imatinib, Positivo: Controle , Negativo: Nao tenho

32 - Sim, como paciente, Qual: Imatinibi, Positivo: Controle, Negativo: Nao tem

06/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Esse exame é de grande importancia para os portados das doencas.

22 - Sim, como paciente, Qual: Hydrea e agora estou tomando o imatinibe., Positivo: O hydrea abaixou os meus leucdcitos que estavam muito alto, e
o imatinibe esta servindo para inibir o cromossomo phidelpha., Negativo: Até agora sé tive dor de cabeca, mas sé no inicio do tratamento.

32-Néo
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06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Mais que um direito, uma necessidade basica para esses pacientes.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Pcr, Positivo: Acompanhamento ou compotamento da Imc ao.medicamento sob o qual o paciente
esta submetido , Negativo: A falta do mesmo retira a possibilidade de saber sobre a resposta ao tratamento
32-Nao
06/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Rt-Pcr, Positivo: Monitorar controle da doenca, Negativo: Custo elevado
32-Ndo
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Acho justo e correto!!
cuidador de paciente 22 - Nio
32- Nado
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente R . . . L . e N . . -
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PCR - BCR/ABL Leucemia mieldide cronica, Positivo: Avaliagdo da resposta a terapia com Imatinibe,
Negativo: O exame ndo causa efeitos negativos
32 - Nio
06/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Servem tanto para diagnosticar como para monitorar os resultados de tratamentos das
cuidador de paciente leucemias.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imunofenotipagem - exame, Positivo: Serve para quantificar a porcentagem de células cancerigenas.,
Negativo: Ndo ha.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imatinibe, Positivo: Inibe o crescimento de celulas defeituosas., Negativo: No caso do meu filho ndo
houve.
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nado
06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Realizei o exame., Positivo: Importantissimo realizar o diagndstico correto, assim como o monitoramento preciso da
doenga para que seja definido o melhor tratamento para cada paciente., Negativo: Ndo ha

32-Nao
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06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendag&o preliminar, E dever do Estado zelar pela satde dos cidad&os!
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: PCR LLA, Positivo: Melhor mapeamento e direcionamento do diagndstico para a efetivagdo do
protocolo médico., Negativo: Nada a relatar
32-Nao
06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Sou totalmente a favor ,pois pacientes iguais a mim que precisam deste exame
encontramos dificuldade é este exame é de grafite Galia para acompanhar o tratamento da LMC.Sou portadora terd doencga e precisamos deste
recurso o Mas rapido. Pois sdo vidas lsomos muitos com Leucemia é temos que ter este amparo para que possamos nos cuidar..
22 - Sim, como paciente, Qual: Com a medicag¢do Imatinibe 400mg, Positivo: Imatinibe ....Ajuda a normalizar as plaquetas no meu caso ajudou muito,
pois eu estava em cima de uma cama ,com muitas dores nds 0ssos e hj tomando a medicagdo ja me sinto melhor.mas disposta., Negativo:
Imatinibe...no meu caso como possui LMC,sonhos dores nas costas dores abdominais,ancia de vomito. Nem sempre.inchaco.
32-Nao
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
06/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Estes exames vao salvar vidas!
22 - Ndo
32-Nao
06/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32- Nado
06/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32-Ndo
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - Nio
2. Nao
06/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

cuidador de paciente

2-Nao

32-Néo
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06/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

07/08/2019

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Sim, pgq vem como objetivo facilitar os diagnosticos e ter um retorno mais especifico e
transparente para o paciente.

22 - Sim, como paciente, Qual: Glivec 400mg, Positivo: Bons resultados nos exames, Negativo: Caimbras, dores nos musculos, diarreia, enjoou e
dores de cabeca.

32-Nao

07/08/2019

Profissional de satude

12 - Concordo totalmente com a recomendacgao preliminar,

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Para o tratamento da LMC é fundamental o seguimento rigoroso com o PCR dos pacientes em uso dos
inibidores de TNK, pois isso muda totalmente o prognostico do paciente., Positivo: melhora da chance sde sobrevida livre de doenca e atualmente
respostas positivas e rapidas muitas vezes podem permitir a suspensao do medicamento, Negativo: ndo ha - exame laboratorial

32 - Néao

07/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imatinibe NilotinibeDasatinibe, Positivo: Pacientes com leucemia mieloide crénica para que os mesmos
tivessem resposta hematoldgica citogenética e molecular e que tivesse possibilidade de Acura”®, Negativo: Efeitos colaterais e a ma monitorizagao
devido a falta de acesso dos pacientes

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinibe Nilotinibe Dasatinibe , Positivo: ., Negativo: .

07/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

07/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Se tem como saber se a abordagem estd realmente combatendo a doenga, muito melhor
que se saiba.lsto seria benéfico ao paciente, cuja fragilidade emocional é enorme, assim como sua imunusade, e financeiramente acredito que
acabaria saindo em conta para o SUS, pois melhor trocar a abordagem do que custear dois tratamentos.

22 -Ndo

32-Ndo

07/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 -Nao

32-Nao
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07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: RT-PCR, Positivo: Esse exame é fundamental para o acompanhamento da evolugdo e da eficiéncia do tratamento da
LMC., Negativo: Nenhum.

32 - Sim, como paciente, Qual: Eu tomo Imatinibe 400 diariamente., Positivo: O tratamento funciona., Negativo: Fortes efeitos colaterais - fadiga,
enjoo, dores no corpo.

07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Nao

32 -Né&o

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Néao

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Ndo
32-Nao

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Abc
22 - Nao

32 -Ndo

07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 -Nao
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12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Exame imprescindivel para o controle da LMC.
22 - Sim, como paciente, Qual: PCR bcr abl, Positivo: Controle efetivo da LMC., Negativo: Demora na autorizagao do plano de satde e necessidade do
envio do material coletado para outro estado.

32 - Sim, como paciente, Qual: Imagino e dasatinib., Positivo: Tratamento da leucemia com bons resultados., Negativo: Muitos efeitos colaterais
indesejaveis. Mutacdo genética necessitando na troca de medicamento.

07/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Nao

32-Nao

07/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 -Nao

32 -Né&o

08/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao

32 - Néao

08/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,

22 - Sim, como paciente, Qual: Atra e quimios intravenosas (citarabina), Positivo: A eliminagdo das cédulas cancerigenas., Negativo: Cansaco,
imunidade baixa, febres e acabei desenvolvendo um quadro grave de infecgdo nos pulmdes.

32-Nao

08/08/2019

Profissional de saude

12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, FAZ COM QUE O TRATAMENTO INICIE O MAIS CEDO POSSIVEL .

22 - Sim, como profissional de saide, Qual: QUIMIOTERAPICO , Positivo: PACIENTE DIAGNOSTICADO, E QUE TEVE INICIO DO TRATAMENTO TEVE
EVETIVIDADE E RESPOSTA POSITIVA., Negativo: DEBILIDADE, PERDA DE APETITE, DEPRESSAO

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: quimioterdpico , Positivo: a descoberta, E O TRATAMENTO precoce favorece o paciente e a sua sobrevida
aumenta muito mais, Negativo: as reagdes medicamentosas deixam os pacientes muito debilitado e com depressao

08/08/2019

08/08/2019

Profissional de saude

Paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

22 - Ndo

32-Nao

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Tenho leucemia e acho muito importante este exame aparece nos exames.

22 - Sim, como paciente, Qual: Quimioterapia e manter com midostaurina, Positivo: Nauseas , Negativo: Nauseas

32 - Sim, como paciente, Qual: Midostaurina, Positivo: Midostaurina , Negativo: Nduseas
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08/08/2019

Interessado no tema

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,

08/08/2019

Interessado no tema

07/08/2019

Profissional de saude

2 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Os exames supracitados sdo vitais para o monitoramento das leucemias Ph positivas, pois
somente com eles é possivel saber se o paciente esta respondendo bem ao tratamento proposto, seja ele com inibidores de tirosino-quinase,
quimioterapicos ou até mesmo apds o transplante de medula dssea. Esses tratamentos sdo dispendiosos, ndo realizar os exames para um
monitoramento adequado poderia equivaler a perda de tempo e dinheiro com algo que ndo estaria mais fazendo efeito - sem contar, obviamente,
nos riscos (progressdo da doenga, crise blastica, infiltragdo de SNC, recidiva, morte) aos quais estaria sendo exposto o paciente, sem um controle
efetivo de sua neoplasia.

2 - Sim, como profissional de saude, Qual: Sim, ja tive experiéncia como paciente, dos 12 aos 15 anos, fazendo uso de Glivec e monitoramento
regular da doenca através do PCR para BCR-ABL. Realizei um transplante de medula éssea aos 15 anos, realizei os controles adequadamente para
garantir que ndo haveria recidiva da doenca. Hoje sou médica, também tive a experiéncia como estagiaria de hematologia em acompanhar os
pacientes com LMC., Positivo: O exame é capaz de auxiliar no diagndstico, detectar a progressdo da doenga e a resisténcia ao tratamento
implementado ou detectar uma recidiva apds transplante de medula dssea., Negativo: Nao existe efeito negativo no monitoramento regular através
de exames moleculares em pacientes que necessitam, essa pratica é essencial para o sucesso do tratamento.

2 - Sim, como profissional de saide, Qual: Tive experiencia como paciente e profissional de saide com diversos medicamentos e procedimentos.,
Positivo: Esses procedimentos e medicamentos possibilitaram que eu e diversas outras pessoas pudessem estar vivas e saudaveis hoje., Negativo:
Efeitos colaterais sdo tratdveis. O investimento nesses procedimentos e tratamentos valem a pena ao se pesar o sucesso dos resultados em
sobrevida e qualidade de vida dos pacientes.

07/08/2019

07/08/2019

Profissional de saude

Interessado no tema

2 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,

2 - Sim, como profissional de saude, Qual: FISH e RT-PCR, Positivo: Atualmente, o acompanhamento e diagndstico desses pacientes é feito através
do exame chamado cariotipo. Esse teste é subjetivo, pois é analisador dependente e é extremamente artesanal, depende de cultura de células, que
no caso de pacientes leucemicos muitas vezes ndo ha crescimento celular. Além disso, existe a possibilidade de resultados falsos negativos, pois ndo
é possivel, em muitos casos, a visualizacdo do cromossomo philadelfia pelo analisador devido ao material de cultura. Assim sendo, testes mais
modernos, como fish e real time, que ndo sdo analisadores dependentes e possuem técnicas menos artesanais , possibilitariam garantir um
resultado mais rapido e fidedigno para pacientes que precisam, em muitos casos, iniciar o tratamento o mais rapido possivel. , Negativo: O preco!
Esses testes comparados ao cariotipo sdo bem mais caros.

2 - Sim, como profissional de satde, Qual: Cariotipo , Positivo: Preco!! E bem mais barato, Negativo: 1. Técnica extremamente artesanal2. Depende
de cultura de células, que muitas vezes, para pacientes leucemicos nao é possivel 3. Analisador dependente - andlise subjetiva que ndo garante 100%
a presenca do cromossomo philadelfia

2 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
2-Nao

32-Nao
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07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 2 _Nso
2-Nao
07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
22 - Ndo
32- Ndo
07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
cuidador de paciente 22 Nio
2.-Nao
07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Tudo que possibilite a melhora do paciente, é necessdrio e louvavel.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Tudo que possibilite a melhora do paciente, é necessario e louvavel.
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Nado
07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32- Ndo
07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Pacientes necessitam dessa monitorizagdo para o correto controle do tratamento,
preconizado por todos os guidelines que orientam condutas nas doengas citadas.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imatinib, Nilotinib, Dasatinib., Positivo: Controle sintomatico e laboratorial., Negativo:
Toxicidade.Impossivel avaliagdo de status de tratamento em pacientes que ndo tem acesso a quantificagdo do BCR-ABL.
32-Nao
07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Gostaria muito que o sus oferecesse esses exames para as Pessoa que tanto necessitdao

22 - Nao

32-Néao
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07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Tasigna, Positivo: Alto indice de TRO-Taxa de Resposta Objetiva , Negativo: Custo elevado e acesso nao
universal
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Imatinibe, Positivo: Custo mais acessivel e disponibilidade no publico e privado , Negativo: Menor TRO
07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: Realizagdo dos testes PCR, Positivo: Para efeito de diagndstico , Negativo: Nao obtive efeitos negativos
32 - Sim, como paciente, Qual: Hidroxiureia , Positivo: Confirmacgdo de diagndstico , Negativo: Ndo houve efeitos negativos
07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Concordo totalmente pois, desta forma, se consegue monitorar com seguranga a
cuidador de paciente remissdao da doenca.
22 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Mesilato de Imatinibe, Positivo: Remissdo rdpida da doenga , Negativo: Efeitos colaterais
32 - Sim, como cuidador ou responsdavel, Qual: Nenhum outro medicamento. Procedimentos: PCR-ABL - Caridtipo , Positivo: Diagndstico , Negativo:
Dor e desconforto
12/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Para o diagndstico e a monitorizagdo terapéutica se faz necessaria a detecgdo e
quantificacdo do bcr abl para avaliagdo da efetividade terapéutica e decisdo clinica d continuidade ou substituicdo do tratamento farmacoldgico
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: Mesilato de imatinibe, Positivo: melhora aparente do paciente com o uso inicial, Negativo: e como ndo
houve a monitorzagdo utiizando a quantificagao do bcr abl ocorreu a perda da efetividade e a piora do quadro
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: hidroxiureia, Positivo: melhora do quadro hematoldgico, redugao da leucometria, Negativo: nenhuma
remissao medular, com progressao da doenga
07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, A incorporagdo de exame é de extrema importancia uma vez que é atravez dele que o
tratamento da doenca é realizado e a resposta a esse tramento é percebida fielmente. O custo dele é muito alto para o paciente, a orientagdo
médica para o paciente é de que devemos realiza-lo a cada 3 meses, para melhor monitoramento. Como o valor é alto, é realizado apenas 2 vezes ao
ano.
22 - Sim, como paciente, Qual: Realizei o PCR duas vezes e fago uso do Glivec diariamente., Positivo: Glivec, boa resposta em 6 meses de tratamento,
apesar de ter ficado 2 meses sem o mesmo por irresponsabilidade administrativa federal., Negativo: Até agora no ha nada negativo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Glivec, 6 meses de tratamento, 4 meses de uso. Fiquei 2 meses sem porque o gaverno nao o disponibilizou , Positivo:
Boa resposta ao tratamento., Negativo: Nenhum
07/08/2019 Paciente 12 - Discordo totalmente da recomendacgdo preliminar,
2-Nao
2-Nao
07/08/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar,

cuidador de paciente

22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Imatinibe, Positivo: Controle da doenga, Negativo: Nenhum
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07/08/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
22 - Sim, como paciente, Qual: imatinibe, Positivo: controla minha leucemia, Negativo: caimbras
32 - Sim, como paciente, Qual: medicamento, Positivo: saude, Negativo: mal estar ,nausea e vomitos

07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, A recomendacdo estd de acordo com os Guidelines de manejo da Leucemia Mieldide
Cronica.
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: ISH e RT-PCR, Positivo: Avaliagdo molecular da resposta terapéutica, adesdo ao tratamento e remissao de
doenca. , Negativo: Ndo tenho o que relatar.
32 - Sim, como profissional de salide, Qual: Imatinibe., Positivo: Tratamento revolucionario que transformou progndstico e espectativa de vida dos
pacientes com Leucemia Mieldide Cronica., Negativo: Alguns poucos pacientes ndo respondem.

07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar,
22 - Sim, como profissional de salide, Qual: PCR para Leucemia Mieloide Cronica, Positivo: poder monitorar se o tratamento esta atingindo o efeito
esperado. , Negativo: o que eu vejo de problema é que muitos pacientes ndo tém acesso ao exame PCR, entdo ficam fazendo o tratamento sem
saber se estd funcionando adequadamente.
32-Néo

07/08/2019 Profissional de saude 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Esse exame é de extrema importancia para monitorar o paciente em tratamento. Sem
ele, o paciente pode progredir devido ao mal acompanhamento e onerar mais o sistema.
22 - Sim, como profissional de salde, Qual: Ja avaliei resposta ao tratamento em pacientes em uso de imatinibe, nilotinibe e dasatinibe. Também
trabalhei com PCR enquanto trabalhava no laboratério de biologia molecular da UsP , Positivo: Todos os TKls: aumento da sobrevida. PCR:
fundamental para avaliagao da resposta e decisor na permanecia ou mudanca para um tratamento mais eficaz. , Negativo: Eventos adversos Um
ponto importante: qualidade do exame molecular gie sera ofertado
32-Nao

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Tudo que o que for para diagnosticar infermidade previamente deve ser incluido
22 -Nao
32-Nao

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Ndo
32 - Ndo

07/08/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendacao preliminar, Tive neo de mama,passei por todos processos e sei da importancia deste tema.

22 - Nao

32-Ndo
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07/08/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar, Concordo totalmente pois, desta forma, se consegue monitorar com seguranga a
remissdao da doenca.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Mesilato de Imatinibe, Positivo: Remissdo rapida da doenga , Negativo: Efeitos colaterais

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum outro medicamento. Procedimentos: PCR-ABL - Cariétipo , Positivo: Diagndstico , Negativo:
Dor e desconforto
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