Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Transplante de células-tronco

Dt. contrib.

18/09/2019

Contribuiu como

Interessado no tema

hematopoiéticas - CONITEC

Descrigao da contribuicao

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

20/09/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo,
22 - N3o

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Fator VIl recombinante, Positivo: Permite que o paciente tenha menos episédios de sangramento.,
Negativo: Dor e desconforto, pois precisa ser submetido a 3 vezes na semana a uma aplicagdo intravenosa, entupimento das veias pela grande
frequéncia das aplicagGes. Ja a nova medicagdo precisa ser aplicada 1 vez por semana.

20/09/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao

32-Néao

19/09/2019

Profissional de saude

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

19/09/2019

Interessado no tema

12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao

19/09/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

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

32-Nao

18/09/2019

Interessado no tema

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

32-Nao

18/09/2019

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

18/09/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
2-Ndo
2-Nao
21/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo parcialmente da recomendacdo preliminar, Todos os pacientes com inibidor deveriam ser beneficiados pois muitos ndo respondem
cuidador de paciente bem aos tratamentos que estdo disponiveis hoje.
22 - Nao
32-Nao
18/09/2019 Interessado no tema 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar,
22 - Nao
32-Nao
18/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagao preliminar,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Eu concordo pqg assim salva mais vida
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
18/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo totalmente com a recomendagdo preliminar, Nada a comentar
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
18/09/2019 Paciente 12 - Concordo totalmente com a recomendacdo preliminar, Concordo

22 - Nao

32-Néao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

24/09/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
2-Nado
2-Nao
27/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, E fundamental q a populacdo tenha acesso a esse e aos demais tipos de transplante de medula para o tratamento do hpn. E uma
cuidador de paciente questdo de sobrevivéncia

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha filha estd em processo de transplante haploidentico para hpn g evoluiu para aplasia medular e
0 acesso a tudo até chegar aki é muito muito dificil , Positivo: O transplante e g a cura da doenca e precisa estar acessivel a populagédo , Negativo:
Ndo ha. Negativa e a falta de acesso e de diagndstico
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Transplante haploidentico, Positivo: E a cura da doenca, Negativo: A dificuldade de acesso e bizarra

27/09/2019 Profissional de saude 12 - Concordo, Terapia curativa, porém nao livre de riscos, deve ser avaliada caso a caso.
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Imunossupressao, transplante de medula dssea e Eculizumab, Positivo: Imunossupressdo pode funcionar
para hipoplasias medulares ndo severas com clone HPN pequeno, Transplante de medula dssea é indicado em casos de hipoplasia severa e risco
eminente de vida, e Eculizumab para casos de hemdlise mais intensa sem hipoplasia de medula dssea. Todos esses tratamentos foram abordados
em nossa publicagdo de 2013 sobre os casos tratados no Hospital de Clinicas da Universidade Federal do ParanaAzambuja, AP, Malvezzi, M,
Bitencourt, MA, Oliveira, MM, Medeiros, LA, Pasquini, R., et al. Paroxysmal Nocturnal Hemoglobinuria Clone in 103 Brazilian patients: Diagnosis and
Classification. Rev Bras Hematol Hemother, 2015, 37(2), 90-97., Negativo: Risco de vida no caso do transplante, risco de falta de resposta nos demais
tratamentos.
32 - Sim, como profissional de sauide, Qual: vide acima, Positivo: vide acima, Negativo: vide acima

27/09/2019 Sociedade médica 12 - Concordo, A ABHH é favoravel a proposta de ampliacdo de uso do transplante alogénico de células-tronco hematopoiéticas para o tratamento
de hemoglobinuria paroxistica noturna, com fatores de risco para pior evolugdo da doenga e morte, especialmente nos casos de sindrome de
faléncia medular com citopenias graves.
22 - Nao
32-Nao

27/09/2019 Sociedade médica 12 - Concordo, A indicagdo de transplante para HPN é:Anemia Aplastica e HPN (forma de aplasia da HPN)Pacientes que ndo responderam ou sdo
intolerantes ao Eculizumab com formas hemoliticas ou trombdéticas da doenga (nestes casos o Eculizumab é a droga de escolha em primeira linha)
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Transplante de Medula Ossea e uso de Eculizumab, Positivo: Eculizumab em primeira linha para formas
hemolitica s com trombose ou ndo é de alta resolucdaoTransplante de medula éssea nas situa¢des de aplasia e de intolerdncia ou ndo resposta a
Eculizumab pode ser curativo, Negativo: nenhum
32-Nao

25/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 - N3o
32-Nao
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigao da contribuicao

25/09/2019  Grupos/associagdo/organi 12 - Concordo,
zagdo de pacientes 22 Nio
32-Nao
20/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
24/09/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
21/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nao
24/09/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
24/09/2019 Profissional de satude 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
21/09/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
21/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O nome do medicamento é emicizumabe., Positivo: Este medicamento pode ser aplicado de forma
subcutanea uma vez por semana o que para os pacientes é menos sofrivel para levar uma vida normal, sem efeitos colaterais., Negativo: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Emicizumabe, Positivo: Pode ser aplicado uma vez por semana para que o paciente possa levar uma
vida normal ao invés de receber 4 picadas por dia., Negativo: Nenhum
21/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo,

cuidador de paciente

22 -Nao

2-Nao
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Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigao da contribuicao

21/09/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,

27/09/2019 Familiar, amigo ou 12 - Concordo, Transplantes Sdo fundamentais para tratamento e garantia de vida pra pacientes

cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

24/09/2019 Interessado no tema 12 - Concordo,
22 - Nao
32-Nao
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