Contribuicdes da Consulta Publica - Formulario Experiéncia ou Opiniao - Carfilzomibe para pacientes com
mieloma multiplo recidivado ou refratario que receberam terapia prévia - Conitec

Dt. contrib.  Contribuiu como Descrigcao da contribuicdao
08/07/2022 Empresa fabricante da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A inclusdo carfilzomib é SUS oferece ao paciente MM uma maior chance de viver mais tempo sem
tecnologia avaliada doenga com melhor qualidade de vida
22 - Nao
32-Nao
08/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, No Brasil ndo temos tratamento para mieloma recidivado, doenca de grande morbimortalidade

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomib , Positivo e facilidades: Remissdo da doenca , Negativo e dificuldades: Toxicidade como
qualquer outra quimioterapia

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Daratumumab, lenalidomida, Positivo: Mesma coisa, porém também ndo sao disponiveis no sus ,
Negativo: Toxicidade

08/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes precisam de uma op¢dao mais moderna, para que possam ter mais qualidade de vida e bem-
estar durante sua vida, ja que esta condi¢do ndo tem cura.
22 - Ndo
32-Ndo

09/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes recidivados e refratarios aos disponiveis no SUS precisam de opg¢des de tratamento

22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: Resposta profunda e duradoura em pacientes refratarios, Negativo e
dificuldades: Falta de acesso no SUS

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todos os aprovados pela ANVISA e em estudos clinicos , Positivo: Respostas mais profundas e recidivas
mais espacadas. Mieloma multiplo pode se comportar como doenca cronica se tratado adequadamente e permitir vida produtiva e sem dor,
Negativo: Falta de acesso no SUS

09/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Sus convive com atraso de muitos anos de novas drogas para o tratamento do Mieloma Multiplo,
nos pacientes sofremos muito com isso, muitos morrem sem ter acesso ao medicamento.
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, daratumumabe ( que precisa incorporar no sus), Positivo: Muitos pacientes entram em remissdo ,
Negativo: Nenhuma

09/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A lista de medicamentos aprovados no SUS para Mieloma Multiplo é ridicula, infima,precisa ser
ampliada. Pacientes refratarios recudivados tem praticamente uma sentenca de morte pois ndo existe op¢do de tratamento no SUS e devido a
morosidade da justica é o que geralmente ocorre, morrem esperando.

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, Ciclofosfamida, Dexametasona, Zometa, Positivo: Tive resposta parcial , Negativo: Efeitos colaterais
inerentes a esse tipo de quimioterapia
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Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

09/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Devemos fortalecer o SUS, ao contrario do (des)governo

09/07/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao

09/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Penso que se este medicamento possa trazer o beneficio ao paciente para diminuir dores,
inflamacGes e que se espalhe pelo corpo ou algum érgdo, este medicamento deve ser introduzido como ajuda ao paciente. Claro que isto deva ser
regulamentado por prescricdo médica e dados do paciente.

22 -Ndo
32-N3o

09/07/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

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

09/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que a incorporagao deste medicamento ao catalogo do SUS poderd ajudar muitas pessoas e
que, portanto, é dever do Estado fornecé-lo.

22 -Nao
32-Nao

09/07/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esta muito atrasado perante os convénios e os particulares e desmarcam muito as consultas preciso
de um transplante e ndo consegui a consulta.

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

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

09/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

09/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento teve Comprovada a sua eficdcia contra o mieloma multiplo em estudados de
diferentes paises. E se mostra, na prdtica, um dos melhores medicamentos para o trato da referida doenca.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe, dexametasona, Revlimid , Positivo e facilidades: Supressdao da doenga tornando possivel
o transplante autdélogo de medula., Negativo e dificuldades: Ndo houve.

32 - Sim, como cuidador ou responsdvel, Qual: Transplante autélogo de medula., Positivo: Conseguimos manter a doenga controlada. , Negativo:
Ndo houve
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09/07/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamento de extrema importancia e caro! Como direito de todo cidad3o brasileiro a saude de
qualidade !

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades: acesso as pessoas

32 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo:

09/07/2022

09/07/2022

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que todas as pessoas com doencas que oferecem risco de vida devem necessariamente
poder ser tratadas pelo SUS.

22 - Nao
32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de importancia impar que TODOS os meios necessarios estejam disponiveis para o tratamento da
doenca.

22 -Nao
32-Nao

09/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos pacientes podem se beneficiar com esse tratamento
22 - Nao
32-Nao

09/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao

09/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32-Nao

10/07/2022

10/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante para acesso ao tratamento a populagdo brasileira.
22 -Nado
32-Nado

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos necessitam deste medicamento para sobreviver e a demora de ter que entrar na justica pode
causar a morte de quem espera.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bertozomibe carfilzomibe, Positivo e facilidades: Melhora rdpida e pouca agressdo , Negativo e
dificuldades: Nada negativo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida, Positivo: Nenhum, Negativo: Causou reagdo alérgica e minha mae foi parar na uti devido
a alergia que ele causou.
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10/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se o medicamento tem seguranca e eficadcia mesmo que o custo seja elevado o Estado (com o
dinheiro arrecadado do contribuinte, como eu) deve se esforcar para oferecer essa terapia a quem precisar.
22 - Ndo
32-Nado
11/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
11/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mieloma Multiplo é uma doenca incurdvel, temos que dar novos tratamentos para que os pacientes
tenham uma sobrevida maior e melhor, ndo podemos esperar mais 15 anos para uma nova incorporagao.
22 -Nado
32-Ndo
08/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pesquisas dependem do resultado dos pacientes em tratamento pds pesquisa inicial. Para que o
medicamento tenha sua eficacia confirmada, e cvom o SUS os pacientes serdo beneficiados.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Estudos da industria famrcéutica sem aprovagao da anvisa ainda. , Positivo: Sem resultados por
enquanto, estudos em submissdo regulatoria. , Negativo: Demora das agencias éticas e regulatorias.
08/07/2022 Empresa fabricante da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trabalhando na empresa que fabrica este medicamento, consigo ver de perto o impacto e qualidade
tecnologia avaliada gue esta molécula traz para a vida dos pacientes. Por isso, entendo que a mesma deva ser distribuida no SUS para alcancar toda populagédo
brasileira que sofre com mieloma multiplo.
22 -Nado
32-Ndo
08/07/2022 Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Disponibilizar mais uma terapia inovadora no tratamento de Mieloma Multiplo, permitindo maior
Civil qualidade de vida aos pacientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:
08/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tipo de cancer que atinge muitas pessoas, que necessitam de tratamento e ndo tem condi¢cGes por

nao ter plano de saude.
22 - Nao
32-Nado
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08/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia a incorporagdo de carfilzomibe no SUS para ajudar milhares de pacientes
com Mieloma Muiltiplo., E bom para o paciente. E bom para o SUS.
22 - Ndo
32-Nao
08/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Usei Carfilzomibe no tratamento do mieloma multiplo, apds 3 protocolos e com progressdo da
doenga. Em 18 meses consegui remissao muito boa e depois completa, com o protocolo Carfilzomibe e Dexametasona. Creio no direito a vida e
oportunidades para pacientes do SUS da mesma forma que tive no convenio
22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomibe associado a Dexametasona., Positivo e facilidades: Finalmente Entrei em remissdo apds 3 protocolos
anteriores com progressdo de doencga, no Mieloma Multiplo., Negativo e dificuldades: Sé tive resultados positivos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, Bortezomibe, Talidomida, Dexametasona. Transplante autdlogo de medula dssea., Positivo: Ndo
consegui remissao do Mieloma Multiplo., Negativo: Ndo me levaram ao controle do mieloma multiplo.
17/07/2022 Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos os meios para sanar qualquer sofrimentos, decorrente de doencas, devem ser oferecidos a
Civil sociedade gratuitamente. Para que todos tenham o mesmo acesso e oportunidade de bom tratamento e/ou cura.
22 - Ndo
32-Nao
17/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
17/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser um tratamento sem cura e certamente de alto custo. Faz-se necessdrio que tal tratamento
seja disponivel no SUS para que assim atenda pessoas que nao terdo condi¢des de custear o tratamento e desta forma seja possibilitado a elas uma
qualidade de vida, ja que a doenga em si ndo tem cura.
22 - Ndo
32-Nado
17/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Devido ao alto custo do tratamento, deve ser disponibilizado via SUS a todos que precisarem.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
17/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O mieloma multiplo é um tipo de cancer sanguineo, que ainda ndo tem cura, mas tem tratamento

para melhorar a qualidade de vida e bem-estar dos pacientes... e isto é possivel com o tratamento com este novo medicamento, que deve estar ao
alcance de todos pelo SUS!

22 - Ndo

32-Nao
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17/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho a incorporagao de novos medicamentos, que trardo melhoras significativas a qualidade de vida
cuidador de paciente dos pacientes, comprovadas cientificamente, muito importante. Como é o caso do Carfilzomibe, logo, sou a favor.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Kyprolis, Positivo: Controle da doenca., Negativo: Com o decorrer do tratamento ocorreu uma
toxidade medicamentosa, onde a paciente se sentia muito mal apds a aplicagdo da medicacgdo (Kyprolis)
17/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Ndo
18/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais pessoas tiverem acesso a tratamentos de qualidade, mais qualidade de vida elas vao
ter. O SUS foi criado para que todos tenham acesso a uma saude de qualidade. Apesar de a doenca ainda ndo ter cura, o SUS podera proporcionar
dias melhores pra estes pacientes, através de um tratamento.
22 -Ndo
32-Ndo
18/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como Mieloma Multiplo é uma doenga incuravel a inclusdo de carfilzomibe no SUS ird oferecer ao
cuidador de paciente paciente uma chance de viver mais com melhor qualidade de vida
22 - Ndo
32-Nao
18/07/2022 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Qualquer melhoria na satde é bem vinda.
Civil 22 - Nio
32-Nao
18/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Carfilzomibe ja se mostrou como um tratamento importantissimo para o pacientes recidivado e

refratario de mieloma apds a 1a linha de tratamento. Seus dados clinicos e de estudos cientificos , alem de estar em todos os guidelines nacionais e
internacionais conferem a esta medicagdo a estar no SUS.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe sempre trouxe uma resposta muito rapida e adequada aos pacientes, mais ainda naqueles
com doenga recidivada e agressiva onde os tratamentos que temos ndao conseguem parar o mieloma, condenando os doentes a complicagdes
graves e morte., Positivo e facilidades: Carfilzomibe sempre trouxe uma resposta muito rapida e adequada aos pacientes, mais ainda naqueles com
doenca recidivada e agressiva onde os tratamentos que temos ndo conseguem parar o mieloma, condenando os doentes a complicagGes graves e
morte., Negativo e dificuldades: Apenas em alguns casos hipertensdo e alteragdes cardiacas que podem ser controladas com medicamentos e
avaliacdo de um cardiologista. todas elas na grande maioria manejaveis e controlaveis.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Com todos os tratamentos, procedimentos e exames disponiveis no SUS para o tratamento do Mieloma
Multiplo. Tenho bastante experiéncia por ser hematologista e transplantador de medula éssea hd mais de 15 anos., Positivo: O mieloma é uma
doenga incuravel e todo tipo de tratamento sempre é necessario para resgatar estes pacientes. Existe hoje um abismo injusto e enorme entre o que
é oferecido no sistema privado e o SUS. Ja esta mais que na hora de comegarmos a tentar pelo menos diminuir isso tendo Carfilzomibe no SUS.,
Negativo: O que é oferecido no SUS determina o prognostico inferior sem carfilzomibe aos pacientes que recidivam ou sdo refratarios a terapia de
1a linha. Estes tratamentos sdo todos inferiores ao uso de carfilzomibe como esta sendo solicitado nesta consulta publica.
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18/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de medicagdo essencial para o tratamento de pacientes com mieloma multiplo
recidivado/refratario com eficacia comprovada em ensaios clinicos randomizados neste perfil de pacientes,
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Resposta rapida, profunda e duradoura. , Negativo e dificuldades:
Toxicidade hematoldgica, porém manejavel.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Daratumumabe, lenalidomida, bortezomibe, ixozomibe, talidomida, ciclofosfamida, melfalano, , Positivo:
Respostas rapidas e mantidas, Negativo: Reagdo infusional, neuropatia e toxicidade hematoldgica.

26/07/2022 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

Civil 22 - Nio

32-Nao

26/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, S6 quem passa pela doenca sabe o sofrimento que tem e o quanto almeja tratamentos melhores
tanto para melhorar as dores a qualidade de vida tratamentos mais adequados deveria ser direito de todo cidaddo .E um sofrimento constante
varias sessdes de quimioterapia a TMO a volta da doenca.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida ,ciclofosfamida, Positivo: Tentativa de controlar a doenga, Negativo: Muito mal estar ansia de vomitos
dores sono

26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A populagdo tem direito a saude, segurancga e educacgdo, Se ha tratamentos recomendados pelas
organizagGes médicas, esses tratamentos tem que serem oferecidos pelo sistema Unico de saude!
22 - Ndo
32-Nao

26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

26/07/2022 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Isso é uma doenca grave e bastante agressiva que precisa ser tratada com a maxima prioridade na

Civil incorporagdo de medicamentos no Sistema Unico de Satide por parte do governo federal através do Ministério da Satide com a maxima celeridade.

22 - Nao
32-Ndo

26/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Trata-se de cancer agressivo, para o qual os pacientes necessitam dos melhores tratamentos

disponiveis
22 - Ndo
32-Nado
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11/07/2022 Empresa fabricante da 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

tecnologia avaliada 2 - Nio
2-Nao
11/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
11/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O protocolo KRD (Carfilzomibe revlimid e daratumumabe, Positivo e facilidades: Melhora clinica e
sintomatologia ja no primeiro ciclo do tratamento , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:

11/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Mieloma Multiplo no SUS e’sta extremamente atrasado em relagdo ao tratamento na saude
cuidador de paciente suplementar. Ja foram analisadas outras tecnologias/incorporacdes que nio foram incorporadas no SUS para esta doenca. Na falha do Bortezomibe
é necessario ter uma segunda opc¢do além da quimioterapia/esteroides.

22 -Nao
32-Nao

11/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A POPULACAO CARENTE NECESSITA DE AJUDA E PAGAMOS MUITOS IMPOSTOS ALTOS. SE NAO
HOUVER CORRUPCAO O GOVERNO TEM DINHEIRO SUFICIENTE. PARA O SUS.

22 -Nao
32-Nado
11/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, S3o 20 anos de atraso no tratamento do SUS para o Mieloma Multiplo. Os pacientes com Mieloma

Multiplo devem ter acesso a todos os medicamentos mais eficientes que possam ajuda-los a melhorar sua condicdo de vida., possam trata-los com
eficacia e que possam melhorar sua condig¢do de vida.

22 - Nado
32-Nao
11/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao
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11/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito triste ver que p/ uma doenga tdo séria e triste como o mieloma, os pacientes do SUS tem tdo
cuidador de paciente poucas opcdes de tratamento e chance de cura. E fundamental dar mais chances a eles

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe , Positivo e facilidades: Uma amiga que utilizou ficou muitos anos com a doenga
controlada, sem dor e com qualidade de vida. , Negativo e dificuldades: A familia se desgastou muito para conseguir o remédio , Foi demorado,
tiveram que contratar advogado e atrasou o tratamento ,
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe , Positivo: O bortezomibe foi muito bom, mas chegou uma hora que o paciente voltou a
ter a doenga e o SUS nao tinha mais opg¢des. A familia precisou buscar acesso ao carfilzomibe. Foi dificil e demorado, Negativo:

12/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tendo em vista a necessidade ndo atendida de pacientes com doenca refrataria

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

12/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Diante da disparidade de opgGes terapéuticas entre o privado e o publico e a necessidade de
incorporacdo no SUS, de tratamentos com menor toxicidade e com capacidade de promover o prolongamento da sobrevida dos pacientes com
mieloma multiplo, se faz necessaria a incorporagao de carfilzomibe.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Carfilzomibe (Kyprolis), Positivo e facilidades: Alta eficacia, seguranga e comodidade posoldgica,
principalmente em pacientes com Mieloma Multiplo de alto risco, jovens e que foram diagnosticados tardiamente. O carfilzomibe também auxilia
como terapia de resgate extremamente efetiva antes que o paciente passe por transplante. , Negativo e dificuldades: A falta da incorporacdo de
carfilzomibe no SUS.
32-Nado

12/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Carfilzomibe um inibidor de proteassoma ( tipo de medicagdo chave para o tratamento do Mieloma
Multiplo) com comprovada eficacia em pacientes previamente expostos ou refratdrios a bortezomibe ( ja disponivel no SUS). Dessa forma, seu uso
para pacientes ja previamente tratados torna-se essencial.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: resgata pacientes com doenga em progressao, de maneira rapida.,
Negativo e dificuldades: -
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: -, Positivo: -, Negativo: -

12/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Discordo do parecer inicial pelos beneficios clinicos e alternativa com impacto econémico razoavel.
22 - Ndo
32-Nao

12/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, por trabalhar anos no Hemocentro da Unicamp e ver de perto pacientes definhando por causa do

mieloma multiplo eu acredito que qualquer medicamento que venha contribuir para a sobrevida e qualidade de vida do paciente deva ser
incorporado que o0 acesso ao mesmo seja garantido.

22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Durante anos realizei pesquisas com celulas tronco e o desenvolvimento de compostos para a avaliagdo

in vitro para possivel tratamento de neoplasias hematologicas e sei o quao dificil € encontrar algum composto que contribua para a melhora do
paciente com mielona multiplo., Positivo: , Negativo:
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12/07/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento com poucas sequelas e alto indice de controle da doencga
22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Poucas sequelas e bom resultado , Negativo e dificuldades:

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

12/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao

12/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Lenalidomida, daratumumabe, , Positivo: Remissdo parcial, Negativo:

12/07/2022

13/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento de extrema importancia para a etapa de manutencdo dos pacientes com
mieloma multiplo. Que tem um custo muito alto. Deve ser custeado pelo sus.

22 - N3o
32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento avaliado é superior ao que o SUS disponibiliza, que estd muito defasado em relagdo ao
que a ANS oferece a esses pacientes, que sofrem com uma doenca grave e que pode estar relacionada a muitos anos de sobrevida se bem tratada.

22 -Nao
32-Nao

13/07/2022

14/07/2022

14/07/2022

Paciente

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma medicacgdo eficaz e necessario para quem tem Mieloma ja que é um cancer que ndo tem cura.
Novas drogas como o Carfil nos da esperanca.

22 - Ndo

32-Ndo
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A saude é um direito de todos e acredito que essa medicagao fara diferenca na vida dos pacientes
22 -Nado
32-Nado

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mieloma Multiplo é a neoplasia hematologica mais prevalente com acesso muito restrito, a nivel sus,
as terapias disponiveis para tratamento.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Carfilzomibe gera uma boa resposta em pacientes com mieloma
multiplo contribuindo com melhor qualidade de vida e sobrevida, Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Ciclofosfamida, bortezomib, lenalidomida, daratumumab, talidomida, melfalan, ..., Positivo: , Negativo:
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14/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seu uso aumentou a sobrevida dos pacientes com mieloma multiplo, possui atividades
antiproliferativas e pré-apoptéticas contribuindo para o controle da doenca.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: terapéutica envolvendo o carfilzomibe, Positivo e facilidades: Administragdo em 30min, endovenoso.
Facil administragdo. Favorecimento ao Controle da doenca, Negativo e dificuldades: Atencdo para os protocolos KRd e KdD na sequencia de
administracdo e periodicidade.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Daratumumabe, Positivo: Administracdo segura e sua versdo SC favorece a administragao , Negativo:
protocolos merecem atengéo pela complexidade

14/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é mais eficaz do que o que esta no SUS.
22 -Nao
32-Nao

14/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria mais uma op¢do para o tratamento desses pacientes com doenga muito grave. Importante para
a qualidade de vida.

22 -Nao
32-Nao

14/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Existe uma clara necessidade ndo atendida para pacientes de Mieloma em recaida. A doenca é
incurdvel e necessita de melhor arsenal terapéutico para proporcionar maior sobrevida do paciente.

22 -Ndo

32-Nao

14/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento de Mieloma no SUS precisa de novas tecnologias, que possam oferecer maior
sobreviva e qualidade de vida para os pacientes
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe , Positivo e facilidades: Como profissional da IndUstria Farmacéutica tenho conhecimento
das diversas opgdes terapéuticas no tratamento do Mieloma Multiplo e vejo diariamente o quanto os pacientes sao beneficiados, com maior
eficacia, menos efeitos adversos e melhor qualidade de vida, Negativo e dificuldades: O que mais presencio negativamente é ver os pacientes do
SUS ndo tendo acesso aos tratamentos mais modernos como o carfilzomibe

32 -Ndo

15/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As atuais op¢des de tratamento sdo menos eficazes, ja que o paciente que falha na primeira linha sé
tem a opgdo de repetir o mesmo tratamento.

22 - Ndo

32-Néao

15/07/2022 Organizagdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Mieloma multiplo acomete muitas pessoas no Brasil e devemos ajudar esta populagdao com
Civil melhores opgoes de tratamento.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomib, Denosumab..., Positivo e facilidades: Diminuicao dos efeitos adversos., Negativo e
dificuldades: complicagdes osseas

32-Nao
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15/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Existem poucos medicamentos disponiveis no sus para o tratamento de mieloma multiplo que é uma
doencga incuravel
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: carflizomib, Positivo e facilidades: melhora taxas de respostas, sobrevida livre de doenca e sobrevida
global, Negativo e dificuldades: se tiver uma vigilancia principalemente da pressao arterial , ndo tem efeitos adversos graves
32 - Sim, como profissional de saide, Qual: daratumumab, lenalidomida , talidomida, bortezomib, ciclofosfamida,melfalan, Positivo: Todos esses
produtos podem ser utilizados em diversas combinagoes com benefico clinico , aumento de sobrevida e melhor qualidade de vida, Negativo: Todos
também podem ter efeitos adversos porem que podem ser manejaveis

15/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento deve ser incorporado ao SUS como uma opg¢ado terapéutica que aumenta a SLP em
relagdo ao protocolo atual (bortezomibe) além de representar uma nova opgdo no sequenciamento de tratamento e a ndo repeticdo de drogas.
22 - Ndo
32-Ndo

15/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Ndo

15/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

15/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu esposo fez um protocolo usando talidomida, velcade, dexametasona e dara., Positivo: Teve
remissdo apos o 4 ciclo indo para o transplante de medula éssea em remissdo., Negativo:

15/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Garantir acesso ao tratamento de uma doenca muito triste. Permitir que todas as pessoas tenham

cuidador de paciente acesso ai tratamento.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo: , Negativo:

15/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante para o tratamento.

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Bortozomibe. Zometa., Positivo: Estou em remissdo. , Negativo:
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15/07/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Sus tem tratamentos muito desatualizados quando comparado ao ambiente particular.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Paciente foi resgatado de uma recaida de mieloma multiplo
agressivo , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Bortezomib , Positivo: Na verdade o medicamento bortezomib ndo foi potente no tratamento da doencga
, Negativo: Bortezomib ndo é potente e eficaz para tratar e nem resgatar os pacientes de Mieloma Multiplo

15/07/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que qualquer medicagdo para tratamento de algum tipo de cancer, deve ser fornecido pelo SUs
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Velcade /daratumumabe/dexametazona/melfalano, Positivo: , Negativo:

15/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nado
32-Ndo

15/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Salve vidas
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revlimid, Positivo: Positivos, Negativo:

16/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que deve se oferecer o medicamento no SUS de forma que todos tenham acesso e possam a
melhorar a qualidade de vida de quem deve conviver com a doenca

22 -Nao
32-Nao

16/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32-Nao

16/07/2022

16/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nado
32-Nado

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Avancos tecnoldgicos e que podem salvar vidas e dar mais condi¢des de qualidade para pacientes
acometidos pela doenga, devem ter esse direito assegurado

22 -Nao
32 -Nao
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16/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

16/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes precisam do medicamento e o sus precisa dar o suporte
cuidador de paciente 22 - N3o

32-Nao

16/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Que o tratamento seja incluido no SUS, pois muitos necessitam de tratamento sem condi¢des de
custear.

22 -Nao
32-Nao

16/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Patologia grave , se tem medicacdo, essa precisa ser oferecida aos pacientes, pelo SUS e pelos planos
dsaude de

22 -Ndo

32-Nao

16/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nado
32-Nao

16/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 -Ndo

16/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo e qualquer tratamento que aumente a qualidade de vida de uma pessoa é sempre bem vindo.
22 - Ndo
32-Nao

16/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quanto mais medicacdes disponiveis para tratamento no sus mais pessoas serdo beneficiadas e com
cuidador de paciente mais chance de tratamento

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratumumabe, talidomida, bertrzomibe, lenalidomida, dexametasona , Positivo: Remissao da
doenca, Negativo:
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17/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

17/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 - Sim, como profissional de satude, Qual: , Positivo: , Negativo:

17/07/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente, é perceptivel através da realizacdo de exames e da minha qualidade de vida que
houve melhora com o uso do medicamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Alfa-alglicosidase para tratamento da Doenca de Pompe., Positivo e facilidades: O medicamento em questdo, além de
paralisar clinicamente a evolugdo da doenga, aumentou a minha disposi¢do para realizar tarefas do dia a dia, melhorou minha respiragao e
desconfortos musculares. , Negativo e dificuldades: Ndo houve resultado negativo.

32-Nao

17/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 -Nao

17/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:

17/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao

32-Nao

17/07/2022

17/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema necessidade para os pacientes
22 - Nao

32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ajudar muito os pacientes,

22 -Nao

32.- Ndo
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17/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais opgGes de tratamento para pacientes com Mieloma Multiplo recidivado
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Ativagdo de controle da doenga em pacientes que recairam,
Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Bortezomibe, Positivo: Primeira linha no tratamento de pacientes com Mieloma Multiplo recém
diagnosticado no SUS, Negativo:
18/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento de Mieloma Multiplo deve ser ampliado para que os pacientes tenham maiores
chances de sobrevida livre de doenca e qualidade de vida.
22 - Sim, como paciente, Qual: Usei Revlimid enquanto este estava em fase de aprovagdo e ainda uso o qual me, Mantém livre da doenga. , Positivo
e facilidades: Sobrevida livre de doenga. , Negativo e dificuldades: Dificuldades para adquirir o medicamento devido aos altos custos.
32 - Sim, como paciente, Qual: Velcade, Ciclofosfamida , Melfalano , Talidomida, Revlimid , , Positivo: Controle da doenca, remissdo e manutencao
da remissdo. , Negativo: Quando a doenga ndo foi controlada com primeiro protocolo, iniciei o segundo com Talidomida e esta estava em falta.
Quando era distribuida, vinha vencida aos pacientes. Depois os altos custos de Revlimid
18/07/2022 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento deve ser acessivel para todos
Civil 22 - N3o
32-Nado
18/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
18/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com o grande niumero de pessoas que necessitam de medicamento, é imprescindivel a atuacdo do
cuidador de paciente SUS neste sentido.
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, ESSA INCLUSAO VAI AJUDAR NA QUALIDADE DE VIDA DAS PESSOAS COM MIELKMA MULTIPLO
22 - Ndo
32-Nao
19/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mieloma multiplo precisa ser tratado, é mais frequente em faixa etaria que precisa do sus
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
19/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O sus deve oferecer medicamentos de ponta e facilitar o acesso da populagao a medicamentos que

deem melhor qualidade de vida a seus usuarios, especialmente os de cancer, que sdo muito caros e de dificil acesso a maioria da populagao.
22 -Nao
32-Néao
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19/07/2022 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma maneira de garantir uma sobreviva maior aos pacientes recidivados que nao tiveram éxito em
outros tratamentos. ,

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Velcade, transplante autélogo de medula, Daratumumabe, revlimid. , Positivo: Me encontro em remissao completa a
mais de 2 anos com o protocolo Daratumumabe, revlimid. , Negativo: Pequena fadiga nos dois dias seguintes a aplicacdo do Daratumumabe.

19/07/2022  Organizagdo da Sociedade
Civil

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E imprescindivel que sejam feitas atualizagdes quando o nivel de equidade no acesso a
medicamentos esta criticamente desbalanceado. Com a ndo aprovacdo do carfilzomibe no SUS, o tratamento do mieloma continuara defasado. A
DDT sem a incorporagao de novos tratamentos sera obsoleta.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Estudos clinicos de alto nivel, acompanhados pelos maiores
especialistas em mieloma multiplo no mundo, muitos deles, conselheiros cientificos da IMF, além da ampla gama de estudos apresentados nos mais
importantes congressos nacionais e internacionais. Ndo ha duvidas sobre a eficacia do medicamento., Negativo e dificuldades: Ndo ha impactos
negativos.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Dexametasona, bortezomibe, e lenalidomida, Positivo: O impacto muito importante a ser levado em
conta é a reducgdo consistente de internagdes, incluindo uma redugdo consideravel nos periodos de potenciais internacdo, pela aplicagdo de um
medicamento adequado ao tempo e estado clinico do paciente, convertendo assim em outros ganhos a longo prazo., Negativo: Ndo ha impactos
negativos.

19/07/2022 Paciente

19/07/2022 Profissional de satde

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Concordo plenamente na incorpora¢do do medicamento no SUS, como paciente o sistema publico
tem uma deficiéncia enorme de medicacBes para pacientes de MIELOMA MULTIPLO, essa medicag3o ajudaria a aumentar mais os protocolos para
cada caso de pacientes.

22 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida, Ciclofosfamida, Bortezomibe, Dexametasona, Positivo: Tive uma diminui¢do boa na porcentagem da
doenca, mas s6 apds o transplante de medula dssea que veio um resultado melhor., Negativo: Um grande efeito foi a Neuropatia, alteragdo nos
batimentos, nduseas, fraqueza.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessidade de ampliar as opgGes terapéuticas para mieloma multiplo no SUS.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe como terceira linha de tratamento para mieloma multiplo, em paciente jovem, ja
submetido a TCTH autdlogo., Positivo e facilidades: Houve boa resposta terapéutica, sem efeitos colaterais significativos. Uma opc¢do para agregar
na sobrevida livre de progressao dos pacientes., Negativo e dificuldades: Infelizmente, como todas as terapias para mieloma multiplo até o
momento, ha ganhos em sobrevida livre de progressao, entretanto, apds algum tempo os pacientes tém recaida. Idealmente, em caso de
tolerancia, deveria ser continuado em combinacdo até a progressido de doenca.

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Esquemas VAD, talidomida-dexa, CTD, VTD, VCD, KRD, Dara-VTD, TCTH autélogo com altas doses de
melfalano, MPT, VMP, Positivo: Muitos pacientes apresentam respostas satisfatdrias, mas invariavelmente pela biologia da doenga, apresentarao
recaida., Negativo: Ha certa taxa de refratariedade e resposta inadequada com as atuais alternativas disponiveis no SUS.

19/07/2022 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o acesso a esse medicamento pode ser benéfico a populagdo que convive com a doenga.
22 - Ndo
32-Nédo
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19/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento é necessario para o tratamento do cancer Mieloma.multiplo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Calfilzomibe, Positivo e facilidades: Esse medicamento é muito.eficaz, Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revlimid, bortezomide, Positivo: Boa resposta , Negativo:

19/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tem que ser incorporado no SUS, para que essas pessoas tenham acesso ao bom tratamento e cura.
22 -Nado
32-Ndo

19/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que as pessoas que sofrem com essa condi¢do deveriam ter a oportunidade de poder ter
acesso a tratamento publico de qualidade.
22 - Ndo
32-Nao

19/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante é necessario para o tratamento do Mieloma Multiplo.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida, bortomozibe, Decadron, Acido halorionico ( zometa)., Positivo: Otimos , Negativo: Neuropatia

19/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma medicagdo importante para dar qualidade de vida e chance de tratamento aos pacientes com
essa condicdo deve ser incorporado o mais rapido possivel no SUS para todos terem acesso e se beneficiar.
22 - Ndo
32-Nao

20/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Questdo de saude publica

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

20/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:

20/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas precisam desse item no sus. Descobrir um cancer com antecedéncia é essencial para cura
22 - Ndo
32-Nao

20/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento pode salvar iniUmeras vidas

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe , Positivo: A remissdo da doenca, Negativo:
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20/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A minha opinido é que deve ser incorporado ao Sus, visto que é um dever do estado para com o
contribuinte!
22 - Ndo
32-Nado
20/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Carfilzomibe é necessario como tratamento de segunda linha para Mieloma Multiplo
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:
20/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importantissimo para tratamento de mieloma multiplo
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Brotezomibe e carfilzomibe , Positivo e facilidades: Tratamento de mieloma recaido/ refratario e do
idoso com mieloma , Negativo e dificuldades: Dificuldade no acesso da medicagdo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: CTD, VTD, Positivo: Atualmente acesso pelo sus, Negativo: No tratamento do mieloma refratario
20/07/2022 Profissional de satude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:
20/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Atualmente temos poucas opcoes para mieloma multiplo recidivado. Recentemente foi aprovado
bortezomibe para primeira linha
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: xorticoide, melfalan, doxorrubicina, vincristina, bortezomibe, talidomida, lenalidomida, daratumumab,
carfilzomibe, Positivo e facilidades: ja tive experiencia em uso de carfilzomibe para recidiva: com corticoide, Negativo e dificuldades: dificuldade de
acesso
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: xorticoide, melfalan, doxorrubicina, vincristina, bortezomibe, talidomida, lenalidomida, daratumumab,
carfilzomibe, Positivo: as drogas mais recentes sao mais potente e com menos paraefeitos, Negativo: paraefeitos, limitacao de tratamento
20/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomib, Positivo e facilidades: Excelente resposta com PFS aumentada e condizente com estudos
clinicos, além de ganho em SG, Negativo e dificuldades: Boa experiéncia, pouca dificuldade, nada diferente de uma quimioterapia padrao
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Bortezomib, ixazomib, daratumumab, lenalidomida, talidomida, pomalidomida, Positivo: Em geral todas
as associacGes em diversas fases de tratamento trazem beneficios. Depende do paciente, qual linha de tratamento, mas considerando que MM é
uma doenga incuravel, ter em maos um amplo arsenal terapéutico é fundamental , Negativo:
20/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes precisam ter acesso ao medicamento pelo SUS.

cuidador de paciente

22 -Ndo
32 -Nao
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20/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamente deve ser incorporado ao SUS para que todos tenham acesso a uma forma de
tratamento eficaz.
22 - Ndo
32-Nao

20/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos ajudar as pessoas a terem vida digna, que possam contornar os problemas da doenca
22 - Ndo
32-Nado

20/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que trard qualidade de vida aos pacientes que tiverem esse tratamento a sua disposicao.
22 - Ndo
32-Nao

20/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nado

21/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Mieloma Multiplo é uma doeng¢a maligna que causa muitas complicagdes aos pacientes. como
dores dsseos , fraturas, comprometimento dos rins e morte.Dessa forma, é uma doenga que precisa de tratamentos mais efetivos, pois sua evolugdo
é muito rapida.
22 - Ndo
32-Nao

22/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento disponibilizado pelo SUS estd muito defasado. A incorporagao recente do bortezomibe
foi importante, mas os pacientes sempre recairdo e passam a ficar sem possibilidade de tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Daratumumabe, lenalidomida., Positivo: Ganho em sobrevida, melhora da qualidade de vida, menor
incidéncia de complicac¢des (insuficiéncia renal dialitica, fraturas patoldgicas). , Negativo:

22/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Falta de remédio nos postos,satide falta de médicos
22 - Ndo
32-Nao

22/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma excelente alternativa para pacientes refratarios aos tratamentos de 1a linha

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe , Positivo e facilidades: Boa resposta em pacientes recaidos e refratdrios , Negativo e
dificuldades: Nada digno de nota

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Daratumumabe, lenalidomida, ixazomibe, Positivo: Boa resposta , Negativo: Nada digno de nota
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22/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento de Mieloma Multiplo precisa avangar e evoluir no SUS. Os Pacientes e familiares do
cuidador de paciente SUS precisam ter acesso a tratamentos inovadores que ja estdo ha tempo disponivel para pacientes com operadoras de saude.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Melhora a qualidade de vida do paciente, Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:
22/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é importante e imprescindivel para pacientes que precisam de tratamento pelo SUS.
22 - Ndo
32-Ndo
22/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Melhorar a qualidade de vida de muitas pessoas
cuidador de paciente 22 - Sim, como paciente, Qual: Ciclosporina, Positivo e facilidades: Sobrevivi, Negativo e dificuldades: N3o tive gracas a Deus
32-Ndo
22/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Ndo
32-Ndo
23/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ciclofosfamida, talidomida e dexametasona E Alkeran , Positivo: Poucas dores, Negativo: Cistite
hemorrégica.
23/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Caso seja autorizado esse tratamento pelo SUS sera muito benéfico a familia, por ser um tratamento
cuidador de paciente completo se assim posso dizer, ja que mobiliza a pessoa afetada e toda sua familia tanto psicologicamente quanto financeiramente. Ainda mas se
esta pessoa é do interior que é meu caso.
22 -Ndo
32-Ndo
23/07/2022 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante tornar acessivel e gratuito o tratamento e prevencdo da doenca.
Civil 22 Nio
32-Ndo
23/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Em minha opinido, esse tratamento deve ser incorporado ao SUS para que a populagdo possa ter

cuidador de paciente

acesso, considerando que os tratamentos para essa doenga no servigo privado possuem um custo muito elevado, o que dificulta o seu acesso para a
populagédo, principalmente os mais carentes.

22 -Ndo
32-Nao
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23/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas serdo beneficiadas

23/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos poucas opg¢des de tratamento para o mieloma multiplo comprovadamente cientificos e
eficientes no SUS

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Autotransplante de medula, Positivo e facilidades: Melhoras na qualidade de vida do paciente,
Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:

23/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Nado

23/07/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um tratamento promissor para uma doenga grave e incapacitante. O povo brasileiro merece que
seja fornecido pelo SUS

22 -Nao
32-Nao

24/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

24/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Aumento da qualidade de vida para os pacientes com tal comorbidade.
22 -Nado

32-Nao

24/07/2022

24/07/2022

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tal medicamento pode trazer muitos beneficios para os portadores da doenca.

22 - Nao

32 -Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ajudara, muitas pessoas. Tenho parente com essa doenca e o medicamento podera ajudar.
22 -Nao

32-Nao
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24/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Toda alterativa é valida para se melhorar a qualidade de vida
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: melhora na qualidade de vida do paciente, Negativo e
dificuldades: sem efeito
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: a maioria relacionado com a doenga, Positivo: melhora no quadro, Negativo: nenhum
24/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nado
24/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas precisam ter acesso a esse medicamento tdo importante
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
24/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho valido ser incluso no SUS, pois o numero de pessoas com diagndstico de MM tem crescido de
cuidador de paciente forma significativa.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ciclofosfamida, dexametasona e talidomida, Positivo: , Negativo: Hematuria devido ao uso
24/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para melhorar a qualidade de vida dos pacientes que possuem a doenga.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:
24/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E extremamente importante a inclusdo deste medicamento na grade de medicamentos
cuidador de paciente disponibilizados pelo SUS. , Esta doenca esta presente em muitas familias brasileiras, nas quais muitas delas ndo possuem condi¢des de darem
seguimento nos tratamentos do mieloma multiplo. Espero de coracdo que dé certo!
22 - Ndo
32-Nado
24/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagdo do tratamento no SUS vai possibilitar que mais pessoas sem condi¢des de pagar pelo
tratamento de forma particular possam ter mais qualidade de vida.
22 - Nao
32-Ndo
24/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
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25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2.-Nao
2-Nao
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Entendo que todo tratamento disponivel deve ser ofertado aquele que sofre de alguma doenga.
22 - Ndo
32-Ndo
25/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Nado
25/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nado
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo paciente de mieloma multiplo no Brasil que depende do SUS tem acesso restrito a

cuidador de paciente

medicamentos mais modernos, medicamentos, que ja sdo usados a mais de 10 anos em outros paises, dessa forma o tratamento fica muito
prejudicado diminuindo a expectativa de vida.,

22 - Nado

32 -Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida, Positivo: Manuteng¢do da doenga por periodo curto pds transplante, Negativo: Caimbras
fortissimas por todo corpo, falta de ar, insonia.
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25/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma medicagdo ao alcance dos pacientes portadores de mieloma multiplo
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Cargilzomibe, Positivo e facilidades: Otimos resultados nos tratamentos , Negativo e dificuldades: Ndo
houveram
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Daratumumabe, Bortezomibe , Positivo: Também &timas respostas, Negativo: Nao houveram
25/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Existem muito mais pacientes de Mieloma Multiple do que a epidemiologia da literatura atual.
Infelizmente vemos muitos morrerem por falta de tratamento disponivel, na saude publica. Nos ultimos 10 anos evoluiu muito o tratamento para
essa doenca e falta o SUS evoluir tambem. Sou hematologista do SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Resposta em pacientes que foi refratario a Bortezomibe e outros
medicamentos., Negativo e dificuldades: Toxicidade cardiaca.
32 -Sim, como profissional de saude, Qual: Bortezomibe, Daratunumab, Lenalidomida, Talidomida, Melfalan, Ciclofosfamida , Positivo: Respuesta ao
tratamiento, qualidade de vida, Negativo: Alguns dos medicamentos citados, prinpalmente os antigos levam uma remissao de curta duracao.
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Ndo
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tratamentos modernos ao alcance de um nimero maior de pacientes com este tipo de cancer.
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As vezes é a Unica chance do paciente. E super véalido
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Uso do Tocilixumabe em paciente Covid positivo, Positivo e facilidades: Melhorando quadro, quando
todos os recursos ja haviam sido esgotados, Negativo e dificuldades: Nenhum
32-Nao
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o sus deve fornecer tratamentos para cancer e outras doengas
22 - Nao
32-Nao
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Ndo
32-Ndo

Pagina 25 de 37



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Saude é o pilar para desenvolvimento da populagao, ter nossos impostos convertidos em programas
de saude publica é primordial e necessario
22 - Ndo
32-Nao
25/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Sus é o Unico Meio para a grande maioria da populagdo conseguir tratamento., Na verdade nem
cuidador de paciente sei porque consultar o cidaddo para isso, a incorporagao deveria se automatica apds liberagdao dos érgaos de controle.,
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
25/07/2022 Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
Civil 22 - N3o
32-Nado
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Ndo
25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Ndo
25/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quando um medicamento pode ajudar no tratamento de doencas raras, seria muito importante o
cuidador de paciente acesso gratuito. Por ser rara, o tratamento costuma ser de muito dificil o acesso.
22 - Nao
32-Nao
25/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Nao
25/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Nao
32-Nao
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25/07/2022 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E direito de todo ser humano ser acolhido diante da dor e do sofrimento gerado pelas doencas e
Civil dever do Estado dar o suporte necessario aos seus cidadaos.

22 - Ndo
32-Nao

25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas que ndo condic¢des financeiras de custear o tratamento, poderdo ser beneficiadas.
22 - Ndo
32-Nado

25/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente 22 Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ciclofosfamida, dexametasona e talidomida, Positivo: Diminuicdo da dor, Negativo: Anemia, cistite
hemorragica, enjoos.

25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um tratamento que auxilia na melhora de qualidade de vida dos pacientes.
22 -Nado
32-Ndo

25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tudo que pode oferecer cura ou melhor qualidade de vida ao paciente deve estar ao seu alcance.
Seja um medicamento, uma terapia alternativa, tudo que puder oferecer alguma melhoria.
22 - Ndo
32-Nao

25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nado
32-Nédo

25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Através do relatério técnico foi possivel constatar que a utilizagdo deste medicamento traz maiores
beneficios aos pacientes em relagdo as medicagdes ja disponiveis no SUS, diminuindo inclusive a taxa de mortalidade pela doenca, sendo este
motivo suficiente para incorporar o tratamento ao sus.
22 -Nao
32-Nado

25/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo inovadora

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual:, Positivo: , Negativo:
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25/07/2022

Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo medicamento que possa trazer qualidade de vida a populagdo deve ser oferecido

Civil

gratuitamente ser um direito inegociavel.
22 - Nao
32-Néao

25/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Néao

25/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nao

25/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Ndo
32-Nado

25/07/2022

25/07/2022

25/07/2022

26/07/2022

Interessado no tema

Paciente

Interessado no tema

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho importante propiciar os melhores medicamentos e tratamento para os pacientes.
22 -Nao

32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como portador do mieloma é uma questdo de sobrevida.
22 -Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Daratam? - Verazo - Bozored , Positivo: Estabilizagdo da Doenga , Negativo: Somente efeitos colaterais

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nao
32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, pacientes de Mieloma Multiplo do SUS precisam de op¢do de medicagdes que possam contribuir
para melhoria da sobrevida

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe com dexametasona, lenalidomida, talidomida e ciclofosfamida, Positivo e facilidades:
resposta satisfatéria para pacientes em 2a linha de tratamento, Negativo e dificuldades: ndo tive resultados negativos

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: bortezomibe, mefalan, ciclofosfamida, lenalidomida, talidomida, dartumumabe , Positivo: melhora da
sobrevida e da qualidade de vida dos pacientes , Negativo: necessidade de acesso a outras linhas de tratamento
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26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
2-Nado
2-Nao
26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu avo faleceu ha 3 anos por conta dessa doenga.
cuidador de paciente 22 - N3o
32-Ndo
26/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:
26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Meu avo teve uma qualidade de vida melhor por ter tido acompanhamento no sus, mas quando iam
cuidador de paciente trocar o medicamento entrou com um processo para que isso fosse garantido, mas ele faleceu antes. Na época estavam faltando muitos remédios
na rede publica, o Hemorio fez o que podia
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, medicamento que contribui com melhora da qualidade de vida dos pacientes. Os pacientes do SUS
cuidador de paciente também devem ter essa oportunidade.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe/Kyprolis, Positivo e facilidades: Familiar recebeu o tratamento. Ajudava na contengdo
da dor e no aparecimento de plasmocitomas., Negativo e dificuldades: Como de praxe, no dia da aplicacdo, tinha aqueles efeitos colaterais
desagraddveis, como vOmito, nauseas, frio excessivo.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: bortezomibe e daratumumabe., Positivo: Como ja era recidiva da doenca, foi uma das Unicas opcdes
vidveis., Negativo: o bortezomibe foi um tratamento excelente, mas depois de algum tempo a doenga voltou. com o daratumumabe, as lesdes
liticas continuaram aparecendo.
26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado no SUS, porque é um medicamento muito importante que pode

salvar vidas.
22 - Nao
32-Nao
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26/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento carfilzomibe, inibidor de proteossomas de segunda geragdo é fundamental para
tratarmos os pacientes que falharam ao tratamento com bortezomibe (inibidor de primeira geragdo) associado a outras drogas. Hoje no SUS, ndo
temos opgGes terapéuticas adequadas para tratamento de segunda linha
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Ja tratarei/acompanhei 22 pacientes que usaram ou usam carfilzomibe, Positivo e facilidades: O que
mais chama atengdo é a potencia da droga proporcionando rapidas taxas de resposta (rdpida diminui¢do da carga tumoral), Negativo e dificuldades:
Disfuncao cardiologica
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Lenalidomida, daratumumabe, ixazomibe, , Positivo: O tratamento sempre é uma associagdo de
farmacos. Normalmente utilizamos carfilzomibe com dexametasona e lenalidomida. Este esquema terapéutico costuma induzir altas e rapidas taxas
de respostas (Resposta completa ou resposta parcial muito boa. , Negativo: disfungdo cardiaca

26/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve sim ser incorporado para a melhoria de pacientes com mieloma multiplo
22 - Ndo
32-Nao

26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, deve sim ser incorporado pq vai ajudar muitas pessoas que possuem a doencga e ndo tem acesso a

cuidador de paciente um tratamento mais avangado.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32-Ndo

26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao
32-Ndo

26/07/2022 Organizacao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo chance de vida deve ser dada a quem precisa

Civil 22 - Nio
32-Nao

26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo paciente oncoldgico deve ter acesso a medi¢do correta sem ter que brigar na justica! Acho um

cuidador de paciente absurdo ainda passar por essa aprovagao!
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida, dexametasona e ciclosfamida , Positivo: , Negativo:
26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 -Nao
32-Nao

Pagina 30 de 37



Dt. contrib.

Contribuiu como

Descrigcao da contribuicao

26/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Diante da vida de um paciente, todos recursos devem ser empregados, sejam eles financeiros ou
outros tipos de esforgos. Somos um pais que gasta bilhdes com regalias politicas e economiza em medicamentos que podem salvar ou prolongar a
vida de um ser humano. Cuidemos de quem cuidou desse pais outrora

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, Positivo: Melhora no quadro geral do paciente., Negativo: Nenhum.

26/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os desafios sao grandes com aqueles que estao pasaando pelo Mieloma e saber que podem contar
com o sus cria esperanca numa doenca que € silenciosa

22 -Nao
32-Nao

26/07/2022

Organizagao da Sociedade
Civil

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como o MM ainda ndo tem cura o que se espera com o tratamento é proporcionar qualidade de
vida, porém sem acesso aos medicamentos isso ndo ocorre. O argumento de haver outro medicamentos ndo se sustenta. Sabe-se que nem todos
pacientes sdo tolerantes as drogas. Dai a necessidade de ampliar o acesso.

22 -Nao
32 -Nao

26/07/2022

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Essa medicacdo pode colaborar com o tratamento dos portadores de Mieloma Multiplo. E o usudrio
do SUS precisa ter as mesmas chances de vida.

22 - Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida, Positivo: Remissdo, Negativo: Ligeira neuropatia periférica

26/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 -Néao

26/07/2022

26/07/2022

Interessado no tema

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante que o SUS possa oferecer medicamentos, sejam eles de alto custo ou ndo, para
a populacgdo carente, principalmente se forem para doencas raras, porque geralmente eles sdo de dificil acesso e geralmente muito caros, mesmo
porque as familias ja tém muitos gastos.

22 -Nado
32-Ndo
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:
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26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante para toda a populagdo o tratamento do maximo de doengas e condi¢des possiveis para
o bem estar de todos.
22 - Ndo
32-Nado
26/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes sem condi¢Ges financeiras para adquirir medicacdo, que sem uso, pde em risco
agravamento clinicou ou mesmo a vida
22 - Nao
32-Nado
26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nado
32-Ndo
26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Carfilzomibe é um inibidor de proteasoma de segunda geragao, superior ao Bortezomibe
cuidador de paciente (comparador do SUS), que se mostra superior nos estudos clinicos e com uma alternativa necessaria no momento de recaida. Repeticdo do uso do
Bortezomibe ndo é uma opgao justa para o paciente do SUS.
22 - Ndo
32-Nao
26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagao deste tratamento na rede publica, possibilitara uma melhora na qualidade de vida
cuidador de paciente dos pacientes. As drogas disponiveis sdo mais agressivas e com resultados menos eficazes
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ciclofosfamida , Positivo: Houve uma pequena diminui¢cdo na proteina monoclonal, Negativo: O
medicamento ndo tem surtido efeito apds alguns ciclos de uso
26/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa ser incorporado no SUS porque essa doenga ainda nao tem cura. Muitas vezes o diagnostico
cuidador de paciente dela é tardio pela falta de conhecimento dela por grande parte da populagdo e por muitos médicos demorarem para diagnostica-la. E, o remédio
que funciona para um, pode nao funcionar para outra pessoa.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortozomide, Quimioterapia e Transparente de Medula Ossea, Positivo e facilidades: Um ponto
positivo é que a equipe médica e o hospital se preocupa e entra em contato com a gente para lembrar das consultas, dos cuidados que temos que
tomar, etc., Negativo e dificuldades: Medicamentos que nao tiveram efetividade e eficiencia no tratamento.
32-Nao
26/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

22 - Nado
32-N3o
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26/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS

26/07/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se ja é droga com eficacia comprovad

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Lenalidomida, Bortezomib, , , Positivo e facilidades: Paciente em.longa remissao, Negativo e dificuldades:
Nao tive
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Transplante sutologo de MO, Positivo: Remissdo, Negativo: Nao tive

26/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E mais uma oportunidade para pacientes que ja foram tratados e ndo ouve resposta com o
tratamento

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe/Dexametasona/Ciclofosfamida , Positivo: , Negativo:

26/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual:, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:

32-Nao

26/07/2022

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Extrema importancia para o bem estar do doente de mieloma multiplo, sendo um tratamento
moderno e capaz de prolongar a vida e bem estar.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Quimioterapia, Positivo: Sdo importantes porém a eficdcia é limitada, Negativo:

26/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 -Nado
32-Nédo

26/07/2022

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagao do tratamento ao Sus permitird que a doenca seja tratada de forma igualitdria entre
os cidaddos

22 -Nao

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: , Positivo: , Negativo:

27/07/2022

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tém direito a saide, conforme a nossa Constituicdo.
22 - Ndo
32-Nao
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27/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Auxilio na redugdo da dor e inibigdo da proliferagdo de
plasmocitomas., Negativo e dificuldades: Vomito no inicio do tratamento.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Lenalidomida, Positivo: Poucas reagdes, conforto do tratamento em casa, Negativo: Aumento da dor
27/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
cuidador de paciente 22 Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual:, Positivo: , Negativo:
27/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS (nosso sistema de saude) precisa ser eficaz e atentos nos tratamentos de saude. Importante
cuidador de paciente facilitar as terapias.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: aciclovir, dipirona, entre outros, Positivo: alivio de dor , Negativo: confusdo mental
27/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa ter investimento na saude.
22 - Sim, como paciente, Qual: em avaliagdo nenhum, Positivo e facilidades: , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como paciente, Qual: dipirona, aciclovir, ivermectina e quimioterapia, Positivo: melhora na dor, Negativo: confusdo mental, falta de
apetite, vomito, entre outros
27/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que as pessoas com essa doenga, e qualquer outra, tenham que ter oportunidade de viver
com qualidade de vida junto a sua familia e amigos.
22 - Nao
32-Nado
27/07/2022 Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Sus deve oferecer todas as possibilidades de tratamento para pessoas com mieloma, para uma
Civil maior expectativa e qualidade de vida
22 - Ndo
32-Nao
27/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente de MIELOMA MULTIPLO e acho fundamental ter acesso ao tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe, Bortezomibe, Dexametazona, Positivo: Estou bem, Negativo:
27/07/2022 Organizac3o da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante a ampliagdo do acesso ao medicamento de forma publica e gratuita por meio do sus

Civil

22 - Nado
32-N3o
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27/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Opgdes de tratamento limitadas atualmente em pacientes SUS.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Resgate de pacientes politratados, Negativo e dificuldades: Pacientes
cardiopatas
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Melfalano, Talidomida, Lenalidomida, Bortezomibe, Daratumumabe, Positivo: , Negativo:

27/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sdo novas tecnologias, que pela inovacdo trazem melhores resultados e ajudam no tratamento e por
consequéncia na redugdo de custos com o tratamento.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Bertozimide, Ciclofosfamida, Dexametazona, Auto Transplante de Medula Ossea, Positivo: Remissdo completa da
doenga, redugdo dos sintomas dsseos, retomada da qualidade de vida, Negativo: Muito poucos, somente poucos efeitos intestinais

27/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Seria de extrema importancia o tratamento pelo sus.
22 - Ndo
32-Nao

27/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Benefiar os portadores da doenca
22 - Ndo
32-Nao

27/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O MM apresenta varias recaidas e precisa ser mantida sob controle. O carfilzomibe tem maior
poténcia e seguranca em relagdo as drogas aprovadas no SUS, tendo sido avaliada em estudo contra bortezomibe (+dexametasona), Houve redugdo
de 40-50% do risco de progressdo ou 6bito e maior seguranga.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: carfilzomibe (em associagdo com dexametasona sozinha, ou em associagdo com outras drogas, como
lenalidomida ou daratumumabe), Positivo e facilidades: Rapido inicio de acdo, grande poténcia para controle da doenca e eventos adversos
manejaveis. Tem eficacia para manter a doenga sob controle e evitar que evolua com complicagdes graves como fraturas e insuficiéncia renal.,
Negativo e dificuldades: O fato de ser infundido pela veia duas vezes por semana pode ser minimizado pela possibilidade do paciente receber em
dose Unica semanal.
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todas as medicagbes aprovadas pelo SUS, como talidomida, ciclofosfamida, melfalan, dexametasona,
prednisona e bortezomibe. , Positivo: Controle da doenga, apesar de obter, em varios casos, respostas menos profundas e menos duradouras. ,
Negativo: Eventos adversos mais comuns: neuropatia periférica (talidomida, bortezomibe), toxicidade para a medula dssea (ciclofosfamida,
melfalan), hiperglicemia, hipertensdo, dentre outros (dexametasona e prednisona).

27/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O MM é uma doenca incuravel que no seu curso apresenta quadros de recidiva e precisamos de

protocolos com melhor resposta nesses casos, o que vemos com protocolos que utilizam carfilzomibe.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe/dexametasona, Carfilzomibe/talidomida/dexametasona, Positivo e facilidades: Alcancada
resposta parcial, Negativo e dificuldades: Hipertensdo arterial, plaquetopenia, reagdes transfusionais trataveis

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: Bortezomibe, ciclofosfamida, talidomida , Positivo: Protocolo bortezomibe/talidomida/ dexametasona
como 1. linha, com remissdo parcial muito boa, Negativo: Neuropatia periférica
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27/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Dar a possibilidade de um tratamento continuo e adequado as pessoas com esse diagndstico
representa qualidade de vida e acredito inclusive que diminui gastos com tratamentos para pessoas que chegam a rede SUS ja em estagios mais
graves por ndo terem tido acesso antes.

22 - Ndo
32-Nao

27/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "¢ MM é uma doenca sem cura, caracterizada por multiplas recaidas e necessidade de op¢des
terapéuticas diferentes ao longo da jornada de tratamento., , Mieloma Multiplo é uma doenga sem cura, caracterizada por multiplas recaidas e
necessidade de opgdes terapéuticas diferentes na jornada do paciente. , "

22 -Ndo
32-Nao

27/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que sera benéfico e essencial para o bem-estar da populagdo acometida pela doenca.
22 - Nao
32-Nado

27/07/2022 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Se tratando da doenga hematolégica mais comum, incuravel, o medicamento em questdo aumenta
de maneira significativa a sobrevida livre de progressao, reduz complicagdes.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Mieloma multiplo , Positivo e facilidades: Aumento de sobrevida livre de progressdo e aprofundamento
de resposta , Negativo e dificuldades:
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: VRD, IRD, VCD, VMP, VTD, CTD, MPT, Positivo: , Negativo:

27/07/2022 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vivi uma experiéncia com um amigo que teve seu tratamento no Hospital Brigadeiro SP e as op¢des

cuidador de paciente de terapias eram limitadas. Infelizmente veio a falecer pouco tempo depois do diagnostico pela falta de opgGes mais efetivas ao seu tratamento. O

medicamente tra’rd es’perangas para os pacientes com MM
22 - Nao
32-Nado

27/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagao aumentara a oportunidade de mais pessoas terem acesso a um tratamento e
qualidade de vida
22 - Ndo
32-Nao

27/07/2022 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento ja esta sendo usado ha muito tempo com resultados maravilhosos para mieloma

multiplo com custo altissimo para o doente
22 - Sim, como paciente, Qual: XELODA, Positivo e facilidades: Estabilizagdo da doenga, Negativo e dificuldades: Custo

32-Néao
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27/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Remedio muito importante..tem que estar disponivel no.sus

27/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS
22 - Nao

32 -Ndo

27/07/2022 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Perdi minha mae para essa doenca, e a vi sofrer demais, acredito que a incorporagao desse
tratamento ao sus ajudaram muitos outros pacientes que sofrem com essa doenga.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Corticoide e quimioterapia, Positivo: Ela teve alguma melhora mais ndo muito, Negativo: Ficava
cansada e debilitada apds as aplicacdes
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