Contribuicdes da Consulta Publica - Protocolo de Uso de Sirolimo em Linfangioleiomiomatose - Conitec

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

05/01/2021  Especialista no Muito boa Sim,Acrescentar as anomalias do terco médio e Acrescentar as anomalias do terco médio e
tema do superior da face que também necessitam de distracdo superior da face que também necessitam de
protocolo Ossea distragdo 6ssea

05/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

05/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

05/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

08/01/2021  Profissional de Muito boa N3do Tenho uma paciente com LAM em uso de
saude sirolimus hd uns 5 anos!! Teve inclusive uma

melhora da fung¢do pulmonar mantendo
estavel! Sem efeitos colaterais! Evolugdo
muito boa com a medicacao

08/01/2021  Profissional de Muito boa N3o
saude

08/01/2021  Especialista no Muito boa Nao
tema do
protocolo

08/01/2021  Profissional de Muito boa Ndo
saude

09/01/2021  Profissional de Muito boa Nao A dosagem do nivel sérico de Sirolimus é um Clique aqui
saude exame facilmente encontrado na pratica
clinica, ou apenas nas grandes cidades
brasileiras?
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

como de protocolo ou diretriz?

09/01/2021 Sociedade Muito boa N3do Importante o uso do Sirolimus na
médica Linfangioleiomiomatose precocemente no
momento do diagndstico, uma vez iniciado
manter a medicacdo, pois uma vez
descontinuar a medicagao ha um efeito
rebote de piora de sintomas e progressao
funcional da doenca.
11/01/2021  Paciente Muito boa N3o
11/01/2021 Paciente Muito boa Ndo O uso da medicagdo em pacientes com LAM é
muito importante para evitar a progressao da
doenca
11/01/2021  Paciente Muito boa N3o N3o.
11/01/2021 Paciente Muito boa N3do Ndo
11/01/2021 Paciente Muito boa Ndo
11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
11/01/2021 Interessado no Muito boa N3o Como é uma doencga rara, e essa medica¢do
tema é uma forma de controle, é muito
importante a liberacdo dessa medicagao.
11/01/2021  Paciente Muito boa N3o
11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
11/01/2021 Paciente Muito boa N3o
11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?
11/01/2021 Paciente Muito boa N3o
11/01/2021 Paciente Muito boa N3o
11/01/2021 Paciente Muito boa N3o Gostaria de parabenizar a CONITEC por seu
valoroso trabalho, desempenhado com
responsabilidade, qualidade e
comprometimento com a saude dos
brasileiros.
11/01/2021  Paciente Muito boa Nao
11/01/2021 Paciente Muito boa N3o
11/01/2021 Paciente Muito boa N3o
11/01/2021  Grupos/associa Muito boa N3o O texto foi lido e aprovado por membros do
¢do/organizaca conselho cientifico da Alambra, que
o de pacientes ressaltaram sua qualidade. A dire¢do da
Alambra agradece a CONITEC pela forma
competente e agil pela qual conduziu o
processo de aprovacao de distribuicdo do
sirolimo pelo SUS, medida de grande impacto
na qualidade de vida e na sobrevivéncia de
varios portadores dessa doenca rara.
11/01/2021  Paciente Muito boa N3o
11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o N3o.
amigo ou
cuidador de
paciente
11/01/2021  Paciente Muito boa Nao Serd uma aprovacgdo que trard importante
beneficios para os pacientes.
11/01/2021  Familiar, Boa Nao Sucesso a todos que precisam do tratamento.
amigo ou
cuidador de
paciente
11/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

11/01/2021 Paciente Muito boa Nao Gostaria de parabenizar a CONITEC pelo seu
valoroso trabalho.

11/01/2021 Interessado no Boa N3o
tema

11/01/2021  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

11/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

11/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

11/01/2021 Interessado no Muito boa N3do
tema

11/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?
11/01/2021  Profissional de Muito boa Sim,Desde o estudo controlado publicado hd 10 anose  Nao
saude publicado no New Engl J Med temos prescrito sirolimo

para muitas pacientes com LAM. A estabilizagdo e até
eventual melhora é evidente, o que mudou o curso e o
progndstico da doenga. Diversas pacientes estdo em
tratamento ha mais de 5 anos, com resultados mantidos.

11/01/2021  Especialista no Muito boa N3o
tema do
protocolo

11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

11/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

11/01/2021  Paciente Muito boa Nao

11/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

11/01/2021  Paciente Boa Nao

11/01/2021 Paciente Muito boa N3do

11/01/2021 Paciente Muito boa N3o

11/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

11/01/2021  Especialista no Muito boa Nado Acompanho pacientes com

tema do linfangioleiomiomatose no centro de

protocolo referéncia do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da USP.Parabéns pelo
protocolo. Ficou muito bom e ndo tenho
nada a acrescentar.O protocolo em questdo
vai indubitavelmente mudar as perspectivas
das pacientes com LAM.
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

como de protocolo ou diretriz?

12/01/2021

Paciente

Muito boa

12/01/2021

Paciente

Muito boa

12/01/2021

Paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Sim,Medicanento muito caro e demora no
fornecimento

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Profissional de Muito boa N3o
saude

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Especialista no Muito boa N3o N3o
tema do
protocolo

12/01/2021 Interessado no Boa Nao
tema

12/01/2021 Interessado no Muito boa Nao
tema

12/01/2021  Profissional de Muito boa N3o
saude
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa Nao Torcendo para sua aprovacgao.
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Profissional de Muito boa N3do
saude

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Profissional de Muito boa N3o
saude

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Profissional de Muito boa N3o
saude

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

12/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3do
tema

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

Pagina 11 de 32



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Protocolo de extrema importancia.

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Profissional de

saude

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Interessado no Muito boa

tema

12/01/2021

Interessado no Muito boa

tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021 Interessado no Boa N3o

tema

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Interessado no

tema

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Interessado no Boa N3o
tema

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

12/01/2021 Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Profissional de

saude

Boa

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib.

Contribuiu

como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Interessado no

tema

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Interessado no

tema

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Interessado no

tema

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3do
tema

12/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

12/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

12/01/2021 Profissional de Muito boa Ndo
saude

12/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

12/01/2021 Profissional de Muito boa N3do
saude
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

12/01/2021 Interessado no Muito boa N3o N3o

tema

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib.

Contribuiu

como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

Vai atender as pessoas necessitadas

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Profissional de

saude

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib.

Contribuiu

como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Interessado no

tema

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

12/01/2021

Profissional de

saude

Muito boa

12/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

13/01/2021

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

13/01/2021

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Paciente

Boa

Muito boa

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Regular

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

13/01/2021

Interessado no Muito boa

tema
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa Sim, Trata-se de uma doenga rara onde o paciente
amigo ou normalmente ndo tem condigcbes financeiras para o
cuidador de tratamento. Portanto, o governo deve ajudar
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021  Familiar, Boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3do
tema

13/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

13/01/2021  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

Pagina 23 de 32



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021 Interessado no Muito boa Nao
tema

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021 Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

Pagina 24 de 32



Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o Sem comentarios
tema

13/01/2021 Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

13/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

13/01/2021 Interessado no Boa N3o Nao
tema

13/01/2021 Interessado no Boa N3o
tema

13/01/2021  Especialista no Muito boa N3o
tema do
protocolo
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Dt. contrib.

Contribuiu

como

O que vocé achou desta proposta

de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

aspecto?

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

13/01/2021

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Interessado no

tema

Muito boa

Boa

13/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

13/01/2021

Paciente

Muito boa

14/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

14/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Essa e uma iniciativa muito importante

14/01/2021

Paciente

Muito boa

14/01/2021

Paciente

Muito boa

14/01/2021

Paciente

Muito boa

14/01/2021

14/01/2021

Interessado no

tema

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

14/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

14/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

14/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

15/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

15/01/2021  Especialista no Muito boa N3do
tema do
protocolo

15/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

15/01/2021 Paciente Muito boa N3o A disponibilidade do sirolimo pelo sus, sera
de muita importancia para dar mais
gualidade de vida as portadoras de lam.

15/01/2021  Familiar, Muito boa N3o E muito importante a disponibilizagdo do
amigo ou sirolimo pelo sus. Trara mais qualidade de
cuidador de vida para as portadoras de lam
paciente

15/01/2021  Profissional de Muito boa Nao
saude

15/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

15/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

16/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

16/01/2021 Profissional de Muito boa N3o
saude

16/01/2021 Profissional de Muito boa N3do
saude

17/01/2021 Paciente Muito boa N3do
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Dt. contrib.

Contribuiu O que vocé achou desta proposta

como de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma
informacao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
aspecto?

18/01/2021  Profissional de Muito boa N3do ate o momento ndo tinhamos nenhuma
saude medicac¢do que interferisse na evolugado

natural da doenga

18/01/2021  Familiar, Boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

18/01/2021  Especialista no Muito boa Nao A medicacdo sera muito util para o
tema do tratamento dos pacientes cardiolégicos com
protocolo amiloidose cardiaca.

19/01/2021  Paciente Muito boa Nao Como portadora de em uso de Sirolimo
gostaria de enfatizar sua importancia na
melhoria da qualidade de vida, na melhoria
dos sintomas da LAM e na estabilizacdo da
doenga. Esse medicamento é imprescindivel
e vital para nossa vida!

19/01/2021  Familiar, Muito boa N3do Muito importante o Protocolo de Uso de
amigo ou Sirolimo em Linfangioleiomiomatose para
cuidador de gue mais profissionais de satide e mais
paciente pessoas conhegam a doenga, assim como é

fundamental a sua dispensacdo pelo SUS,
pois é "cruel" lutar contra a doenga e ainda
ter que entrar na justi¢a para conseguir o
medicamento tdo importante para melhoria
dos sintomas e estabilizagao da da LAM.

19/01/2021  Profissional de Muito boa N3o
saude

19/01/2021  Familiar, Muito boa N3o N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

19/01/2021  Familiar, Muito boa N3do
amigo ou
cuidador de
paciente
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?
19/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
19/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente
20/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema
20/01/2021  Paciente Muito boa Sim,A aprovagao do uso do sirulimus para A aprovagao do uso do sirulimus para
linfangioleiomiomatose é muito importante, creio que linfangioleiomiomatose é muito importante,

este seja um fator de extrema importancia para facilitar  creio que este seja um fator de extrema

o fornecimento desta medicagdo para aqueles que tanto importancia para facilitar o fornecimento

necessitam e ndo tém condicBes de adquirir. desta medicacdo para aqueles que tanto
necessitam e ndo tém condicBes de adquirir.

20/01/2021 Paciente Muito boa N3do

20/01/2021 Paciente Muito boa Sim,Desburocratizar, tornar facil a distribui¢cdo do
Sirolimo a todos que necessitarem do seu uso para o
controle da doenca.

20/01/2021  Familiar, Boa Nao

amigo ou
cuidador de
paciente

20/01/2021 Paciente Muito boa N3o

20/01/2021 Paciente Muito boa N3o

20/01/2021  Familiar, Muito boa Nao
amigo ou
cuidador de
paciente

20/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/01/2021 Paciente Muito boa Ndo
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Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia

como de protocolo ou diretriz? informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

20/01/2021 Paciente Muito boa N3o

20/01/2021  Paciente Muito boa N3o

20/01/2021  Profissional de Muito boa N3do
saude

20/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/01/2021 Interessado no Muito boa N3o
tema

20/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/01/2021 Interessado no Muito boa Nao
tema

20/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/01/2021  Familiar, Muito boa Ndo
amigo ou
cuidador de
paciente

20/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

20/01/2021  Familiar, Muito boa N3o
amigo ou
cuidador de
paciente

21/01/2021 Interessado no Muito boa Nao
tema
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Gostaria de comentar sobre algum outro  Referéncia
informacao ao texto? Qual(is) aspecto?

Dt. contrib. Contribuiu O que vocé achou desta proposta  Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma

como de protocolo ou diretriz?

21/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

21/01/2021

21/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

Altamente relevante.

21/01/2021

Paciente

Muito boa

21/01/2021

Paciente

Muito boa

21/01/2021

Interessado no

tema

Muito boa

21/01/2021

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

22/01/2021

23/01/2021

25/01/2021

Interessado no

tema

Familiar,
amigo ou
cuidador de
paciente

Muito boa

Muito boa

Profissional de Muito boa

saude

A Esclerose tuberosa é uma doenga 6rfa, com
muitas manifestagdes tumorais é que afligem
desde criangas até adultas. Sem tratamento
clinico adequado, acabam indo para
cirurigias de alto risco e mutilantes e
encarecendo o custo para o estado. A
inclusdo deste PCDT e por conseguinte da
droga Sirolimus vai beneficiar muitos
portadores de linfangioendoteliomatoses.
Como é uma doenca rara, o impacto
or¢amentario para o sus deve ser pequeno

Pagina 31 de 32



Contribuiu
como

Dt. contrib.

O que vocé achou desta proposta
de protocolo ou diretriz?

Vocé gostaria de alterar ou incluir alguma Referéncia

informacao ao texto? Qual(is)

Gostaria de comentar sobre algum outro
aspecto?

25/01/2021 Empresa Muito boa
fabricante da
tecnologia

avaliada

Sim,Na sec¢do 4 item “tratamento”: sugere-se
acrescentar informacgao sobre contracepgao e gravidez,
visto que sdo pacientes jovens em idade

reprodutiva. CONFIDENCIALNZo deve ser usado,
divulgado, publicado ou propagado de outras formas
sem o consentimento expresso dosLaboratoérios
Pfizer.Segundo a bula da medicacgdo, é necessario usar
um método contraceptivo eficaz antes do inicio, durante
e por 12 semanas apos a suspensdo do tratamento com
Rapamune® (sirolimo). Rapamune® (sirolimo) pode ser
usado durante a gravidez somente se o beneficio
potencial a mae compensar o risco potencial ao
embrido/feto.

Clique aqui

25/01/2021  Paciente Muito boa

Nao

25/01/2021  Profissional de Muito boa

saude

Nao Cumpirmentar a Conitec por essa inciativa

25/01/2021  Especialista no Boa
tema do

protocolo

Sim,Sugiro que seja incluido o VEGF-D sérico >= 800 Nao
pg/ml, como um dos critérios diagndsticos de
Linfangioleiomiomatose (LAM). Esse marcador devera
ser utilizado no diagndstico de pacientes com suspeita
clinica e TC de térax caracteristica de LAM, porém sem
outros achados clinicos ou radiolégicos extra-toracicos
confirmatdrios da doenca. Ha recomendacgdo em
guideline das Sociedades Americana e Japonesa para
que se utilize o VEGF-D sérico antes de prosseguir a
investigacdo com bidpsia pulmonar. Isso se justifica pelo
fato da bidpsia pulmonar ser um exame invasivo e de
maior risco para o paciente, em relagao a dosagem do
VEGF-D sérico.

Clique aqui

25/01/2021 Interessado no Muito boa

tema

Nao parabéns pelo processo de consulta, debate
e proposigdes.
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