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

Dt. contrib.  Contribuiu como Descricao da contribuicao
26/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Espero que todos possam ter acesso aos mesmos recursos, mesmo que sem poder
aquisitivo para pagar tratamento e/ou plano de saude.
22 -Nao
32-Nao
26/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, Talidomida e Dexa, Positivo: Restabelecimento da condicdo clinica como um todo.
Negativo: Apenas efeitos e/ou reacdes das medicacdes

27/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante para pacientes recidivados
cuidador de paciente 22 - Nio

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: , Lenalidomida, Positivo: Melhora geral e controle da doenga , Negativo: Efeitos
colaterais em geral

27/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu faco uso do Carfilzomib e esta sendo muito eficaz no meu tratamento e os
pacientes do SUS deveriam ter acesso a estd medicagao.
22 - Sim, como paciente, Qual: Estou usando o Carfilzomib atualmente e entrei em remissao completa., Positivo e facilidades:
Estou fazendo o uso do Carfilzomib e entrei em remissdo completa. , Negativo e dificuldades: Nenhuma
32 - Sim, como paciente, Qual: Verdade, Daratumumab, Lenalidomida, Talidomida., Positivo: Todos foram eficazes no meu
tratamento., Negativo: Somente a Talidomida que tive muita neuropatia periférica.

27/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O carfilzomibe é uma medicagdo de exceléncia com resultados com boa resposta
no tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Resposta rapida e positiva. Proteina monoclonal acima de 4 em
margo/2023. Agora em julho 0,15. Sucesso., Negativo e dificuldades: Dificuldade na liberagdo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida, daratumomabe, belantumab mafoditin TMO (2)., Positivo: Houve resposta, mas
recidiva logo depois., Negativo: Recidivas rapidas

27/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes do SUS devem ter acesso a todas as possibilidades terapéuticas que
cuidador de paciente estiverem disponiveis no mercado, com acesso equanime e igualitario aos pacientes usuarios do sistema privado de saude
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, ciclofosfamida e dexametasona, Positivo: Ndo consigo opinar pois o
meu familiar ainda esta em tratamento , Negativo: Reacdes de toxicidade
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27/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "O Brasil é um pais enorme e muito rico, tanto em conhecimento, tecnologia e
recursos. Ndo podemos estar atrasados em relagdo a outros paises num tratamento tdo importante e que vai impactar
diretamente a vida de inimeros pacientes e seus familiares. Ndo existe ""receita de bolo"" para se tratar o cancer e quanto mais
medicamentos estiverem disponiveis, mais chances nds pacientes teremos."

22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Entrei em remissdo , Negativo e dificuldades: Nenhuma

32 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe, Positivo: Prolongado o periodo de remissao , Negativo: Nenhum

27/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E uma necessidade dos pacientes. Quanto mais medicamentos, maiores s3o as
chances de melhoras e de qualidade de vida.

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

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratumumabe, lenalidomida, talidomida, Positivo: Melhora e qualidade de vida.,
Negativo: Nenhum

27/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Permitird uma melhor qualidade de vida e aumento da sobrevida do paciente
22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: TMO, Daratumumabe, Lenalidomida, Positivo: Estou em remissdo completa a 5 anos com o
protocolo Daratumumabe, lenalidomida, Negativo: Alguns efeitos colaterais leves no inicio do tratamento

27/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Caréncia da populagdo
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida, Positivo: Remissao, Negativo: Nao

27/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nds paciente do sus, estamos a mercé da sorte, n temos qualidade de vida apds
diagndstico, por falta de medicamentos, q ja estdo na rede privada a décadas.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Apenas o protocolo VTD., Positivo: Conhego pessoas g fazem uso e estdo bem!,
Negativo: Nenhum, o paciente g tive conhecimento, respondeu muito bem !
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27/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Hoje a disparidade de tratamento para pacientes com Mieloma Multiplo no ambito
publico e privado é muito grande. Os protocolos de quimioterapia sdo antigos e estdo extremamente desatualizados e a
consequéncia disso é que muitos pacientes acabam falacendo no SUS por falta de opgdo de tratamento na progressao da doenga.
.Hoje temos uma real necessidade em incorporar mais tecnologias para esse perfil de paciente e o carfilzomibe representa uma
opcao eficaz, segura e custo efetiva.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Melhora dos sintomas e controle da doenca assim
como demonstrados em estudo. Em estudo head to head versus bortezomibe demonstrou superioridade em FPS e OS sendo uma
excelente op¢do também para os que recaem em vigencia de bortezomibe ou os que nao toleram a droga. Eu sou favoravel a
incorporacgdo de carfilzomibe pela Conitec e tenho excelentes resultados com pacientes recaidos e refratdrios., Negativo e
dificuldades: NA

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Lenalidomida, Daratumumabe, Isatuximabe. Varias combinagdes possiveis., Positivo:
No sistema de saude privado vdrias novas tecnologias estdo disponibilizadas e o curso do tratamento é outro completamente
diferente do SUS., Negativo: NA

27/07/2023

27/07/2023

Paciente

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E super importante a disponibilidade do Carfilzomibe no SUS, visto os resultados
em pacientes que fazem o uso na rede privada e a possibilidade de se obter mais uma linha de tratamento no SUS.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Dalinvi, Revlimid, Velcade, dexametasona, zometa e o transplante autélogo., Positivo: Reducdo
rapida dos indicadores da doenca, fim das dores , Negativo: Ndo consegui perceber resultados negativos consideraveis.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessario para salvar vidas
22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, Positivo: Qualidade de vida , Negativo: Nenhum

27/07/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o medicamento deve ser incoporardo por excelente resposta
terapeutica

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Resgate total de resposta, Negativo e dificuldades:
acesso a medicamentos

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Velcade, Lenalidomida, Positivo: Resposta parcial , Negativo: todos

27/07/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todi cidaddo deve ter direito a tratamento r medicagGes

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu marido ciclofosfsmida. Lenalidomida&#39, bortezomibe. Daratumumabe,
Positivo e facilidades: Redugdo rrcidivs&#39, remissdo, Negativo e dificuldades: Efeitos colatetais manejaveis

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ciclofosfamida &#39, bortezomibe&#39, Lenalidomida &#39, Daratumumabe,
Positivo: Remissao parcial&#39, recidiva&#39, remissdo total , Negativo: Efeitos colatetais manejaveis
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27/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, "Ja me indispus com judicialicdo de medicamentos e conhego a ma vontade do
estado que deveria cumprir o que determina a Constituicdo Federal ""todo cidaddo tem direito a saude"""

22 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, bortezomibe, Lenalidomina. Daratumumabe, Positivo e facilidades: Remissdo

parcial e remissdo total a opds recidiva/refratariedade e troca de medicacdo, Negativo e dificuldades: Efeitos colaterais manejaveis
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, cliclofosfamida, Lenalidomida e daratumumabe, Positivo: Remissdo Parcial e total
apo’s mudanca de protocolo, Negativo: Refratariedade e recidiva

27/07/2023

27/07/2023

Empresa fabricante da
tecnologia avaliada

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento garante a sobrevida parcial e sobrevida global para os pacientes
de MM de alto risco

22 -Ndo

32-Nao

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, medicamento potente para doenga de MM agressiva

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: bortezomibe, Positivo e facilidades: tem disponivel no sus, Negativo e dificuldades:
acesso a medicamentos especificos para doencga agressiva

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: TMO, Positivo: Resposta parcial, , Negativo: Recaida rapida

27/07/2023

27/07/2023

Paciente

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Carfilzomibe, que ja usei, me deu remissdo que ja dura 5 anos. Quero o mesmo
para pacientes do SUS que tratam mieloma mdltiplo. E importante que se ofereca opgdes de drogas alvo para todos.

22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomibe , Positivo e facilidades: Primeira remissdo apds 3 terapias prévias, incluindo o TMO. ,
Negativo e dificuldades: Resultados positivos.

32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida, Bortezomibe, Ciclofosfamida, auto transplante de medula éssea, Dexametasona,
Melfalano., Positivo: Carfilzomibe foi o primeiro que me deu remissdo completa apds 4 anos de tratamentos diversos., Negativo:
Ndo conseguiram estabilizar o mieloma multiplo.

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, medicamento de resposta rapida para pacientes com Mieloma
22 -Nado
32-Nado

27/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, qualquer tratamento que tenha a finalidade de aumentar a sobrevida de um
paciente deve ser incorporado

22 - Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: bortezomibe, ciclofosfamida, dexametazona e melfalano, Positivo: resposta completa ao TMO,
Negativo: nenhum

27/07/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que todos devem ter acesso a medicac¢do disponivel no mercado. Os
protocolos utilizados pelo SUS para tratamento de mieloma Multiplo, estdo anos atras dos tratamentos disponiveis na rede
privada. ,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida, Positivo: Boa, Negativo: Nenhum
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27/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou a favor da incorporagao do medicamento no SUS pois vejo uma grande
disparidade entre os tratamentos prestados nos sistemas publicos e privados para os pacientes de mieloma multiplo. Os atuais
tratamentos prestados pelo SUS estdo defasados e é importante incorporar as novas tecnologias para o atendimento desses
pacientes, uma vez que o carfilzomibe ja mostrou sua eficacia e seguranca, além de reduzir os custos indiretos em relagdo a outros
tratamentos disponiveis no SUS.

22 - Ndo
32-Nao
27/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acesso a melhor tecnologia é um direito de todos e dever do Rstado.
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfizomibe, Positivo e facilidades: Melhora progressiva dos sintomas , Negativo e
dificuldades: Acesso
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, Positivo: Paralisacdo momentanea da progressao da doenca,
Negativo: Retorno dos sintomas

27/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E direito do cidad3o e obrigacdo do governo o acesso a satide. E sobre salvar vidas.
22 - Nao
32-Nao

26/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Primeiro pqg o Carfilzomibe ja tem comprovacao cientifica de eficacia, e também pq
os pacientes do sus precisam ter acesso a esta tecnologia, o tratamento do Mieloma Muiltiplo no sus esta atrasado ha mais de 15
anos, tem muita gente morrendo por falta de ndo ter mais linhas de tratamentos, entdo eu espero que vcs se solidarizam e
incorporem o medicamento, ajudem a dar qualidade de vida aos pacientes ja que a doencga ndo tem cura.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Transplante de medula Ossea , Positivo: Remissdo da doenca, Negativo: Nenhum
26/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha mae e paciente do sus e essa medica¢do e de extrema importancia para que
cuidador de paciente ela tenha mais qualidade de vida
22 - Ndo
32-Nao
27/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Recomendo porque o uso desse medicamento associado ao Daratamumabe, trara

maior qualidade no tratamento dos pacientes com MM e como consequéncia longevidade principalmente em pacientes em
recidiva, que por sua vez buscam segunda linha junto ao SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Daratamumabe, Bortezomibe, Dexametasona, X-Geva.... Entre outros, Positivo e facilidades:
Estadiacdo da doenga permitindo que continue com qualidade de vida e ativo profissionalmente., Negativo e dificuldades: Apenas
colaterais dentro do esperado.

32-Nao
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27/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos morrem esperando judicialmente!!
cuidador de paciente 2 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortozomibe e dara, Positivo: Dara o paciente teve reicidiva bortozomibe ficou em
remissao 1 ano e meiou, Negativo: Nenhum
29/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Doenca em estagio avancado, refratario aos tratamentos disponiveis. Recebe alta
cuidador de paciente hospitalar com o progndstico de &#39, 15 dias de vida&#39, por estar sem qualquer opgao de tratamento para o Mieloma. Vai de
alta sem relatério médico para orientar a UBS, UPA do local de residéncia quando tiver uma emergéncia. Familia ndo recebe
orientagdo sobre cuidados domiciliares para controle de dor, banhos, trocas de fraldas, mudancgas de decubito, cuidados de
higiene, manejo de sintomas.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: *, Positivo e facilidades: *, Negativo e dificuldades: *
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: bortezomibe, lenalidomida, Positivo: *, Negativo: recidiva
29/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Diagndstico em 2018. Tratada com protocolo SUS chamado &#39, CTD&#39, em
cuidador de paciente 2019, com progressao da doenca em janeiro de 2022. Fez resgate com protocolo SUS chamado &#39, VTD&#39, com nova
progressao e posteriormente com o protocolo VCTD. Durante avaliagao pré-TMO foi demonstrado novo aumento do pico
monoclonal, sendo contra-indicado o TMO por evidéncia de nova progressdo da doenca. Paciente em novo esquema de resgate,
internada, com fortes dores 6sseas, mucosite, ltcida e em grande sofrimento emocional
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: relato acima, Positivo: ndo tive, Negativo: recaida da doenca
29/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Que recebam o tratamento, todo o paciente.
22 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe, bortezomide, dexametazona., Positivo e facilidades: Melhor qualidade de vida.,
Negativo e dificuldades: Ndo percebi dificuldades
32-Nao
29/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Carfilzomibe é um importante medicamento da classe inibidor de proteassoma de 2

geracao que tem papel crucial no cenario de refratariedade ao Bortezomib. Cada vez mais veremos no SUS pacientes que
recidivardo apds terapia de primeira linha que terdo usado Bortezomib como parte da terapia inicial no SUS. Portanto, protocolos
que associem este medicamento impactardo diretamente na chance de prolongar a sobrevida livre de progressao da doenga, com
taxas de resposta global alta .

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: carfilzomibe, Lenalidomida e dexametasona., Positivo e facilidades: Ja tive experiencia
com protocolo KRD ( CARFILZOMIBE, LENALIDOMIDA E DEXA) , esquema de grande eficacia, mesmo em quadro de mieloma muito
agressivo, resposta rapida e respostas profundas. Por sinal, esquema este de escolha em casos de mais agressividade . , Negativo e
dificuldades: o esquema posologia é intenso com multiplas idas ao centro de saude e a toxicidade cardiaca potencial , portanto
usar com cautela em pacientes hipertensos com cardiopatias.

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Inimeros : Daratumumabe, Lenalidomida, melfalano, ciclofosfamida, Talidomida,
Positivo: daratumumabe eficaz e 6timo perfil de seguranca. Lenalidomida é a espinha dorsal do tratamento do mieloma podendo
ser combinado com varias classes de drogas. , Negativo: TALIDOMIDA PERFIL DE SEGURANCA RUIM COM MUITA NEUROPATIA
PERIFERICA , EFICACIA INFERIOR A LENALIDOMIDA.
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08/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporacdo de uma nova molécula / tecnologia no SUS se faz necessaria, uma
vez que os pacientes que tratam uma doenga crdnica ficam sem op¢do de novas terapias com mecanismos de agdo mais potentes
quando ocorre a progressao ou a perda de resposta do tratamento.

22 -Ndo
32-Nao

08/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente de MM. Os pacientes do SUS precisam e necessitam dos mesmos
tratamentos da rede privada.

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe, bortezomid e revelimid , Positivo: Resposta completa. , Negativo: Nenhum

08/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho importante a incorporagao da medica¢do no sistema SUS para atender a
sociedade.
22 - Nao
32-Ndo

08/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para os pacientes terem outra opg¢do de tratamento quando ja ndo mais
responsivos ao Bortezomibe de primeiras linhas
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Resposta em segunda ou mais linhas de
tratamento, inclusive em Bortezomibe-refratarios, Negativo e dificuldades: nenhum
32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Bortezomibe, Ciclofosfamida, Corticoterapia, quimioterapia convencional, Talidomida,
Lenalidomida, Daratumumabe, Positivo: OpgGes sélidas em refratario e recidivados da doenga, Negativo: Efeitos adversos como
quaisquer outros tratamentos

08/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sdo medicamentos com grande aceitagdo no tratamento dos pacientes recidivados

cuidador de paciente e refratdrios, e devem ser incorporados ao tratamento do pacientes de mieloma multiplo
22 - Nao
32-Nao
08/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Considero ser muito importante para as pessoas que tém o mileoma multiplo e ndo
cuidador de paciente possuem condig¢des financeiras para o tratamento.
22 - Nao
32-Ndo
08/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento é de suma importancia para milhares de pessoas que estdo na

expectativa de cura, de melhora.
22 - Ndo
32-Nao
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08/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Cuido da minha irma que tem mieloma multiplo e faz tratamento pelo SUS. A gente
cuidador de paciente vivencia a luta dos portadores dessa doenca para ter sobrevida e com qualidade de vida. J4 passou da hora do SUS atualizar seus
protocolos de tratamento para o mieloma multilo.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida, dexametasona, , Positivo: Boa, Negativo: N/A
13/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que para uma pessoa que tem o mieloma multiplo e ja tentou outros
tratamentos e ndo obteve resposta satisfatéria,acho que vale a pena entrar com essa medicacdo,pois outros paises ja
incorporaram no seus respectivos sistemas de salde, entdo, parece ser muito promissor na sobrevida desses pacientes,apesar de
muitos efeitos colaterais,mas pra quem ja esta quase sem esperanca de vencer a doenca devido ao uso de outros medicamentos
que ndo surtiram o efeito desejado,acho que é vélido.
22 - Ndo
32-Nao
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario para ter direito ao amplo tratamento ja ofertado independente do
cuidador de paciente poder aquisitivo
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Os tradicionais ofertados., Positivo: Aumento da qualidade de vida!, Negativo:
Efeitos colaterais.
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento do mieloma é muito longo e pode ter altos e baixos! Meu marido tem
cuidador de paciente 36 anos, uma saude boa se ndo fosse o mieloma! Temos uma longa jornada de vida e os novos medicamentos sdao fundamentais
para termos uma jornada melhor e mais longa nesse desafio que é a batalha contra o mieloma
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortozonide, Positivo: Melhora no quadro pré transplante, Negativo: Dorméncia
nas extremidades
13/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sdo muitos os pacientes de Mieloma Multiplo, que fazem tratamento pelo SUS, e
gue ndo tém acesso a medicacdo efetiva para seus tratamentos de saude. O SUS, baseado nos seus principios dd Universalidade,
Equidade e Integralidade, precisa fazer esta aquisi¢cdo/distribui¢do, para que esta populagdo possa ter qualidade de vida e
sobreviva.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, Ciclofosfamida e Dexametasona, Positivo: Recidiva dos parametros da doenga de
base., Negativo: Dores musculo-esqueléticas, tontura e cefaleia.
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento de alto custo

cuidador de paciente

22 - Nado

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu familiar usou bortezomibe e fez transplante de medular éssea, Positivo: Meu
familiar esta em remissdo completa, Negativo: Nenhum
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13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Visto que o Brasil € um pais no qual sua constituicdao declara que a salide é um
cuidador de paciente direito de todos os pacientes do SUS merecem ter chances para sobreviver tal qual os que possuem plano de satde.
22 - Ndo
32-Nao
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes do SUS necessitam de novos medicamentos, uma vez que os que sdo
cuidador de paciente disponibilizados estdo se mostrando ineficientes.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, Ciclofosfamida e Dexametasona, Positivo: Regressdo do mieloma
multiplo., Negativo: Tontura, irritacdo e falhas de memoria.

13/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Dado que o Brasil € uma nagdo cuja constituicdo proclama a saide como um direito
de todos, é imperativo que os pacientes do Sistema Unico de Sautde (SUS) sejam proporcionados com oportunidades de
sobrevivéncia equiparadas aquelas dos individuos que possuem planos de saude., ,,,,,,,

22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclofosfamida, bortezomibe, talidomida e dexametazona., Positivo: O protocolo CYBORD e outras
combinacdes de medicamentos sdo vitais para atingir estadiamento ou remissdo do Mieloma Multiplo, sendo crucial ampliar
opgOes terapéuticas para os pacientes., Negativo: Todos os resultados foram favoraveis, ndo se registrou nenhum resultado
negativo.

28/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Mais uma contribuicdo com esse tratamento complexo de saude.

cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Quimioterapia, Positivo e facilidades: Menor efeito colateral., Negativo e
dificuldades: Ndo lembro
32-Ndo
28/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sera mais um produto para um tratamento tdo complexo.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao

28/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Fiz utilizagdo durante o tratamento, com 6timo reducdo da doenca, até remissdo
parcial, sem efeitos colaterais significativos.
22 - Sim, como paciente, Qual: Daratamumabe, Positivo e facilidades: Remissao parcial para transplante e manutengdo pds tmo,
Negativo e dificuldades: Nenhuma
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomib, Positivo: Remissdo parcial, Negativo: Nenhuma

28/07/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou a favor de ampliar as possibilidades de tratamento para pacientes dessa

doenca tdo grave
22 - Ndo
32-Nao
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28/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Terapia inovadora para doencga grave
2-Nao
2-Nado
28/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho muito importante ter esse medicamento nos sus.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida, Positivo: Melhora do paciente , Negativo: Nenhum
28/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente do SUS portador de Mieloma Multiplo, descobri em 4 de maio deste
ano (2023), tenho 36 anos hoje e uma longa jornada pela frente de tratamento do Mieloma, ainda n&o fiz meu transplante mas
devo fazer este ano ainda. Apds isso, inicia a guerra para deixa-lo em remissao e a diversidade de remédios é fundamental para
gue eu tenha uma sobrevida longa, reduza a chance de novo transplante e tenha qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: bortezomibe, ciclofosfamida, pamidronato e dexametadona, Positivo: estou iniciando o quarto ciclo
a recem, tive bastante reducdo das dores dsseas, mas ainda nao tive os resultados laboratoriais da reducdo da producdo da
prote’ina do mieloma, Negativo: dorméncia nas extremidades, sono, manchas fortes e coceira na pele onde é aplicado o
bortozomibe.
28/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A incorporagao do carfizomibe é de extrema importancia aos pacientes do sus
cuidador de paciente recidivados, Meu marido é paciente do SUS, realizou transplante em 2015 e recidivou em 2022., A oportunidade de ter acesso ao
carfizomibe é esperancga de qualidade de vida
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: nenhum, Positivo e facilidades: Tenho experiéncia de amigos que ja usaram o
carfizomibe e obtiveram uma boa resposta ao tratamento, Negativo e dificuldades: o negativo é que meu esposo enquanto
paciente do sus nao teve acesso
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: bortezomibe + dexametasona, Positivo: uma boa resposta, Negativo: ndo possuo
28/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento indispensavel para os pacientes de mieloma Multiplo recidivados ou
refratdrio que ndo tiveram boa resposta com a medicagdo equivalente disponibilizada no SUS
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, ciclosfofamida e dexametaxona, transplante de medula éssea , Positivo: Tive
remissdo ,boa resposta, mas veio a recidiva, , Negativo: Na recidiva, foi utilizado o mesmo protocolo VCD, com resposta menos
favoravel
28/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Oportunidade e esperanga

cuidador de paciente

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Dexametasona, Bortezomide, Transplante, Talidomida, Positivo: Melhoras e
esperanga , Negativo: X
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28/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Desejo que essa medigdo seja incorporada no SUS
cuidador de paciente 22 - Sim, como profissional de satide, Qual: Bortzomide , Positivo e facilidades: Maravilhoso , Negativo e dificuldades: Ndo estar

incorporada no SUS
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortzomide dexametazona Lenadomida , Positivo: Melhoras , Negativo: Muito bom

28/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento de alta eficacia que ajudara as pessoas com esclerose multipla.

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

28/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho Mieloma Multiplo - MM recidivado apds Transplante de Medula e o
Carfilzomibe é a medicagdo que esta possibilitando a minha recuperagao. Fago uso por Plano de Saude e é mais do que necessario
e justo o SUS disponibilizar aos seus pacientes. Ter MM ja é dificil e uma doenga muito agressiva e, ndo ter disponivel uma
medicag¢do tdo importante para quem ndo tem Plano de Saude prejudica e onera demais o Estddio pela ndo recuperagdo e
melhora de pacientes do SUS.
22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Estabilidade na progressdo do MM e resultados de todos os
meus exames de controle., Negativo e dificuldades: Efeitos colaterais previstos no uso das medicac¢des, nada severo.
32 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida, Talidomida, Dexametasona, e quimio para o Transplante, entre outros, Positivo:
Estabilidade da progressdo da doenga , mesmo que apds poucos meses do TMO foi recidivado , Negativo: Os efeitos colaterais
esperado do conjunto dos medicamentos e longo periodo de uso.

28/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Totalmente necessaria a incorporag¢do do medicamento no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida, Bortezomibe e Daratumumabe , Positivo: Mantiveram a doenca em remissdo o que
proporciona melhor qualidade de vida, Negativo: Alguns efeitos colaterais, porém os beneficios sdo bem maiores

29/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Paciente de Mieloma precisa de toda ajuda possivel!
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclogosfamida, bortesomib, zometa, Positivo: Remissdao temporaria, Negativo: Ndo serve na
recidiva

29/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portador de Mieloma Multiplo, diagnosticado em 2014. Meu tratamento foi a

base de ciclofosfamida, dexametasona e bortezimide. realizando Transplante de Medula Ossea em 2015. Entretanto, apds sete
anos de remicdo, entrei em recidiva, em 2022, acredita que de acordo com o relatério , poderei ter uma maior qualidade de vida,
dessa forma, podendo evitar futuras internagdes ou outros procedimentos dentro do SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: NENHUM, Positivo e facilidades: PACIENTE AMIGOS ME INFORMARAM QUE USARAM E TIVERAM
BOA RESPOSTA AO TRATAMENTO., Negativo e dificuldades: NENHUM

32 - Sim, como paciente, Qual: CICLOFOSFAMIDA+DEXAMETASONA+BORTEZOMIBE, Positivo: EXPERIENCIA BOA, Negativo:
NENHUM
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29/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes com cancer hematoldgico como o mieloma multiplo sofrem muito com a
doenga, principalmente por dor dssea e fraturas. Oferecer o que ha de melhor em tratamento para o paciente ja em primeira
linha, evita que a doenga recaia e traga maiores problemas posteriormente.
22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Todos, Positivo e facilidades: Os pacientes respondem de maneira mais precoce ao
tratamento, entram em remissdo por tempo mais prolongado e com melhor resposta profunda, Negativo e dificuldades:
Dificuldades de acesso
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Lenalidomina, Talidomina, Vincristina, Ciclofosfamida, Bortezomibe,
Dexametasona, Positivo: Quanto mais potente e de ultima gera¢do a medicagdo, mais rapida é a resposta ao tratamento e melhor
é a taxa de remissdo., Negativo: Dificuldade de acesso pelo custo.

29/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de mais remédios no SUS para salvar vidas.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Ciclosfosfamida, BORTEZOMIBE, Talidomida, LENALIDOMIDA., Positivo: Melhora na doenga.,
Negativo: Talidomida Neuropatia grau 3.

29/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo cidadao tem direito a saude, e entendemos que é de extrema necessidade
gue tenhamos acesso as medica¢des. Uma vez que ja sabemos que os resultados sdo maravilhosos e nos ddo qualidade de vida.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Vcd, talidomida, lenalidomida, daratumumabe, e TMO, Positivo: Entrei em remissao. , Negativo:
Sempre temos algumas reagdes, que sabemos que faz parte

29/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E necessario para pacientes com Mielona Mdltiplo
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, Lenalodomida e Dexametasona , Positivo: Teve melhora na minha doenga com o uso
destes medicamentos., Negativo: Varios efeitos colaterais

30/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo cidaddo merece atendimento em suas necessidades médicas
22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomibe, Lenalidimida, Daratumabe , Positivo e facilidades: Testemunho que me fizeram muito
bem, levando meus exames a indices mais préoximos do desejavel. , Negativo e dificuldades: Sempre ha algum desconforto, mas
nada excepcional a registrar
32 - Sim, como paciente, Qual: Daratumabe, Positivo: Condi¢des de vida mais proximo ao normal, Negativo: Desconfortos
suportaveis

30/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Saude deve ser uma das prioridades do Estado, fornecer tratamento e remédios e

cuidador de paciente

essencial
22 - Ndo
32 -Ndo
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31/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O tratamento do MM vem avangado e aqui no Brasil é preciso disponibilizar op¢des
mais promissoras para doenca.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, talidomida, lenalidomida, Positivo: Resposta terapéutica, Negativo: Ressecamento da
pele com o uso de talidomida e lenalidomida

31/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos fazer com que o paciente do sus tenha os mesmos medicamentos

cuidador de paciente necessarios para o tratamento

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Remédios controlados tarja preja , Positivo e facilidades: Resultados bons , Negativo
e dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Quimioterapia , Positivo: Melhora do paciente , Negativo: Cansaco fraqueza devido
a quimioterapia

31/07/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tenho amigo portador da moléstia. Segundo ele o medicamento é inacessivel para

cuidador de paciente muitos pacientrs, que acabam ficando sem tratamento.

22 - Ndo
32-Nao

31/07/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento importante para o tratamento do mieloma no sus, cujo protocolo ja
esta tdo ultrapassado
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Outra opg¢do de tratamento, Negativo e
dificuldades: ..
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Talidomida, bortezomibe, Positivo: Prolongamento da sobrevida, Negativo: Efeitos
adversos

31/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Fundamental para o tratamento de pacientes portadores de Mieloma Multiplo
22 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida, Dexametasona, Ciclofosfamida, Bortezomibe, Lenalidomida, Denosumabe, Zometa,
Positivo e facilidades: Tratamento Mieloma Multiplo. Diminuicdo do Pico Monoclonal e aumento da Sobre Vida., Negativo e
dificuldades: Dificuldades de acesso.
32 - Sim, como paciente, Qual: Ja descrito acima., Positivo: Diminuicdo Pico Monoclonal , Negativo: Trombose e Embolia Pulmonar.

31/07/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os recursos financeiros do SUS sdo advindos dos tributos pagos pela populagdo que

ele deve servir. E o cancer é uma doenga fatal, cujo tratamento é carissimo.

22 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe (Velcade), Dexametasona e Daratumumabe, lenalidomida, isatuximabe, zometa,
porém em épocas e protocolos diferentes., Positivo e facilidades: Em todos os casos, houve a remissao total do mieloma multiplo,
sendo a mais duradoura a precedida pelo Velcade., Negativo e dificuldades: Neuropatia periférica nas pernas que desapareceu
apds tratamento + surgimento de catarata nos olhos provocados pela dexametasona + alteracdo de humor.

32 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe, isatuximabe, lenalidomida, zometa e o melfalano (por ocasido do transplante
autdlogo de medula dssea), Positivo: Os mesmos do item 14 acima., Negativo: Os mesmos do item 15 acima.
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01/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitas pessoas necessitam do medicamento , Dificuldade em ter acesso/valor alto
cuidador de paciente 2 - Nio
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratamube, Positivo: Remissdo do MM, Negativo: Dificil acesso
02/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessidade do medicamento sou portador de MIELOMA MULTIPLO
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: BORTEZOMIBE  LENALIDOMIDA, Positivo: REDUCAO DA DOENCA, MAS JA ESTA VOLTANDO,
Negativo: NNNNNN
02/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deveria ser incorporado no SUS para ajudar as pessoas que ndo tem condicdes
financeiras de adquirir no mercado.
22 - Ndo
32-Ndo
02/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vdrios pessoas quem mieloma multiplo usaram e usam sempre com muito sucesso
ao tratamento.
22 - Sim, como paciente, Qual: Cart cel, Positivo e facilidades: Somente resultados positivos , Negativo e dificuldades: Nao tive
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortozomibe, dexametasona, talidomida,ciclofosfamida, , Positivo: Tive resultados positivos
esperados. , Negativo: Ndo tive
02/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento é aprovado pelo FDA e EMA e é imprescindivel no tratamento
cuidador de paciente do Mieloma.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revlimid , Positivo: Remissdo completa, Negativo: Efeitos colaterais contornaveis
03/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ampliar as op¢des terapéutica para o mieloma terd impacto muito positivo ndo so
para a saude dos individuos afetados e suas familias, mas para o fortalecimento das instituicdes republicanas que cuidam da saude.
22 - Nao
32-Ndo
03/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A inovagdo tem se mostrado segura e efetiva nos resultados cientificos para o

cuidador de paciente

tratamento.
22 -Ndo
32-Nao
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03/08/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Apds o tratamento inicial de mieloma multiplo, a recaida pode ser desafiadora. O
bortezomibe é usado na 12 linha, mas na 22 linha, é preferivel um inibidor de proteassoma de 22 geracdo, como o carfilzomibe,
que mostrou melhor eficacia. Evitar repetir inibidores aos quais o paciente ja foi exposto é importante devido ao risco de
resisténcia ao tratamento. O médico deve considerar o histdrico do paciente ao escolher a terapia adequada. Buscar novas
abordagens também é relevante.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: O estudo ENDEAVOR, publicado no The Lancet em
2016, comparou o carfilzomibe com o bortezomibe em pacientes com mieloma multiplo em recaida. O carfilzomibe mostrou
beneficios significativos em sobrevida livre de progressao e global, com perfil de seguranca favoravel, inclusive em pacientes
previamente expostos ao bortezomibe. Esses resultados destacam o carfilzomibe como uma importante opgdo terapéutica nesse
cenario clinico., Negativo e dificuldades: O impacto orcamentario pode ser considerado, mas o demandante apresentou uma
analise de custo-efetividade. Em um horizonte temporal de 30 anos, o carfilzomibe resultou em ganhos incrementais de 1,08
QALYs, com uma razdo de custo-efetividade incremental (RCEI) de R$ 116.595,00 por QALY. Esses dados evidenciam o valor
adicional do carfilzomibe em termos de efetividade e custo.

32 -Nao

03/08/2023

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Possuo confiangca na empresa e no medicamento, sabendo que ajudara muitos
pacientes do SUS com a incorporagao.

22 -Ndo

32-Nao

03/08/2023

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ainda ha muitos pacientes que ndo se beneficiam de tratamentos mais modernos e
curativos para o mieloma multiplo, essa é a chance de uniformizarmos ainda mais o acesso a saude no Brasil

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Kyprolis , Positivo e facilidades: Melhora dos paramenteis clinicos, emocionais e
sociais ao paciente, Negativo e dificuldades: Demora para chegar ao tratamento

32-Nao

03/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, tenho um familiar com mieloma multiplo e gostaria muito que o medicamento
fizesse parte do rol de tratamento do SUS

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: sou familiar de paciente com a doenca, Positivo e facilidades: melhora na qualidade
de vida e prolongamento da vida do paciente, Negativo e dificuldades: nao sei dizer

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: ndo sei informar, Positivo: muitos, Negativo: nenhum

04/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Com certeza o referido medicamento deve ser incorporado ao Sus dada a
necessidade deste para o tratamento de pacientes do mieloma multiplo.

22 -Nao
32 -Ndo

04/08/2023

Profissional de satude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o medicamento deve ser disponibilizado pelo SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: N3o tive, Positivo e facilidades: Desconheco , Negativo e dificuldades: Desconheco

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Desconheco , Positivo: Desconheco , Negativo: Desconhego
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04/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sem o SUS, eu estaria morto
2-Nado
32 - Sim, como paciente, Qual: Varios, Positivo: Varios, Negativo: Varios
04/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Perdi minha avd por essa doenga maligna. no retorno da doenga. Na epoca ndo
cuidador de paciente existiam outras op¢Ges nem no privado e nem no SUS, mas hoje isso é diferente e ndo podemos deixar essa diferenca absurda de
possibilidades de tratamento entre o privado e o SUS. Esta na hora de mudar. Muito pacientes com mieloma que tomam
carfilzomibe estdo vivos. Minha avé ndo pode ver meu filho nascer pois na epoca ele teve que repetir o uso do bortezomibe que
ndo funciou para ela e era apenas o que tinha.
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: carfilzomibe, Positivo e facilidades: os pacientes chegam na volta da doenga muito
debilitados pela propria doenga e quando utilizam carfilzomibe de forma muito rapida a doenga reduz e eles conseguem ter uma
vida ativa novamente, Negativo e dificuldades: nada
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: lenalidomida. também uma excelente medica¢do que funciona muito bem no primeiro
tratamento, Positivo: eles mantem a doenca controlada por mais tempo. € uma medicagdo conhecida como manutencdo da
doenga, Negativo: alguns apresentam intolerancia
04/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento deve ser incorporado ao SUS por ser extremamente essencial ao
cuidador de paciente tratamento de mieloma multiplo.
22 - Ndo
32-Nado
05/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O acesso a esse medicamento e essencial para os pacientes com mieloma e é
cuidador de paciente imperioso que ele esteja disponivel aos pacientes do SUS.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, Positivo e facilidades: Melhora dos sintomas e regularizagdo dos
resultados dos exames de acompanhamento. , Negativo e dificuldades: Neuropatia, incdbmodo com o o formigamento dos pés.
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida, Ciclofosfamida, Positivo: Melhora dos sintomas e regularizacdo dos
exames realizados. , Negativo: Neuropatia, formigamento e incdbmodo nos pés.
05/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Um medicamento importante no tratamento do mieloma
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe Bortezomide dexametazona , Positivo: Minha doenga estd em remissao, Negativo:
Neuropatia
05/08/2023 Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante

Civil

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: Percebo que muito , Negativo e dificuldades:
Nenhum

32 -Nao
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05/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esse medicamento é de fundamental importancia para pacientes que tem Mieloma
Multiplo, um tipo de cancer agressivo, porém, se tratado com os medicamentos corretos, tem uma taxa de sobrevida alta, esse
medicamento é fundamental para isso.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Lenalidomida, Dexametazona e Velcade, Positivo e facilidades: Excelentes
resultados, Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Lenalidomida, Dexametazona e Velcade, Positivo: Excelentes, uma semana apds
iniciar o tratamento meu Pai ja ndo sentia mais dor nenhuma, e as dores eram terriveis., Negativo: Nenhum

05/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Esses medicamentos s3o de extrema importancia. , E escolha entre vida e morte da
pessoa.

22 - Ndo

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratumumabe., Positivo: Foi muito importante para a remissdo da doenca do meu
marido., Negativo: N3o teve, sé positivo mesmo.

05/08/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Este medicamento deve ser incorporado ao SUS
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todos, Positivo e facilidades: Os melhores possiveis , Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Todos, Positivo: Os melhores possiveis , Negativo: Nenhum

05/08/2023

05/08/2023

Profissional de saude

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, SOU MEDICA DO SUS EM UM GRANDE HOSPITAL DA CIDADE E ATENDO
DIARIAMENTE PACIENTES QUE RECAEM DO MIELOMA MULTIPLO , COM MULTIPLAS FRATURAS, INSUFICIENCIA RENAL E
INFECCOES. DESSA FORMA, TENHO CERTEZA DA NECESSIDADE DA INCLUSAO DE MAIS OPCOES TERAPEUTICAS.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: TODOS OS DISPONIVEIS NO SUS, ALEM DE CARFILZOMIBE, DARATUMUMAB,
ISATUXIMABE, LENALIDOMIDA, Positivo e facilidades: A TOXICIDADE E MANEJAVEL, PRINCIPALMENTE COM O CONTROLE
ADEQUADO DA PRESSAO ARTERIAL E O EFEITO NO CONTROLE DA DOENCA E MUITO SUPERIOR AO BORTEZOMIBE,
ESPECIALMENTE NOS PACIENTES COM DOENCA AGRESSIVA E PLASMOCITOMAS EXTRA MEDULARES, Negativo e dificuldades:
TOXICIDADE HEMATOLOGICA QUE E MANEJAVEL. NAO TIVE PACIENTES COM CARDIO TOXICIDADE, PELAS RECOMENDACOES
ATUAIS DE REDUCAO DA HIDRATACAO CONCOMITANTE E CONTROLE ADEQUADO DA PRESSAO ARTERIAL

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: TODOS OS DISPONIVEIS NO SUS, ALEM DE CARFILZOMIBE, DARATUMUMARB,
ISATUXIMABE, LENALIDOMIDA, Positivo: O CONTROLE DA DOENGA E AUMENTO DA SOBREVIDA LIVRE DE PROGRESSAOO SAO
MUITO MAIORES, CONFORME RELATO DOS ESTUDOS, JA DESCRITOS NO PARECER, Negativo: TOXICIDADE HEMATOLOGICA

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento muito importante para o tratamento do mieloma multiplo
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Estou tomando o dexametasona, Positivo: Melhorou a minha dor, Negativo: Vou comegar o
tratamento

05/08/2023

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Creio que todo medicamento que vai ajudar o cidaddo é muito bem vindo
22 - Nao
32-Nado
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06/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante incorporar no SUS. Nao é um diagnéstico facil e toda pessoa com
cuidador de paciente mieloma merece ter qualidade de vida
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Melfalano, talidomida. , Positivo: .., Negativo: .
06/08/2023 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o SUS seja a Unica esperanca de milhGes de brasileiros sem acesso a
Civil saude privada.
22 - Ndo
32-Ndo
06/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante e necessario para o tratamento do Mieloma Muiltiplo, sem esta
medicagdo muitas pessoas podem ter uma ma qualidade de vida, ou até a morte por falta da medicacgdo corretas e necessdrias
para o tratamento que ainda ndo tem a cura, ou a remissao total, sempre temos que enfrentar as visitas mensais ou a critério
médico
22 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida, Bortomozibe, Zometa, Aciclovir, Melfalano, Dexametasona, , Positivo e facilidades: Sdo
de extrema importancia para uma qualidade de vida boa e linga, sem recidivas ou reacdes adversas do Mieloma Muiltiplo.,
Negativo e dificuldades: Nenhuma Talidomida, Bortomozibe, Zometa, Aciclovir, Melfalano, Dexametasona
32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida, Bortomozibe, Zometa, Aciclovir, Melfalano, Dexametasona, Positivo: Foram de extrema
importancia para a remissao total e completa do MM., Negativo: Nenhum
06/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N3o sdo todos que tem plano de satde e condig¢des financeiras para comprar
cuidador de paciente medicamentos.
22 - Nao
32-Ndo
06/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicacdo para todos!
22 - Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Daratumabe. Talidomida. Dexametazona. Melfalano., Positivo: Sobrevida (ainda vivo), Negativo:
Resultados todos positivos
06/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de Extrema importancia,a corporagdo no SUS
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida,e bortozomib , Positivo: Pecima, Negativo: Neuropatia cronica.
06/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes precisam de mais opgGes de tratamento para melhor qualidade de

vida e sobrevida.
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Velcade, ciclofosfamida, dexametasona, talidomida, Lenalidomida, zometa e xgeva., Positivo:
Remissdao da doenga, sobrevida e qualidade de vida. , Negativo: Alguns efeitos colaterais como neuropatia e diarreia.
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06/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Ndo tenho opinido formada, N3o

32 - Sim, como paciente, Qual: N3o , Positivo: NAO , Negativo: N3o

07/08/2023

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N/A
22 -Nao
32-Nado

07/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E imprescindivel que todos tenham acesso ao tratamento,principalmente aqueles
cujas condi¢es financeiras ndo permitem adquirir os medicamentos que vao salvar sua vida.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida, Positivo: Estou em remisssao, gragas ao tratamento., Negativo: Nenhum

07/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha esposa ja teve cancer e sei do sufoco e estresse que é para todos da familia
tenho amigos sofrendo por causa de mieloma multiplo e ndo gostaria de vé-los perder seus entes acho que o que for possivel fazer
para ter medicamento certo devemos fazer, acredito que devem incorporar a medicagdo pois serd sim um salvador de vidas ...vida
daquele que esta doente e da vida de seus parentes .,

22 - Ndo

32 -Ndo

07/08/2023

07/08/2023

Empresa fabricante da
tecnologia avaliada

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Fornecer acesso ao tratamento para as pessoas necessitadas

22 - Ndo

32-Nado

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Por ser uma doenca de dificil tratamento, o acesso a terapias adequadas para o
tratamentos de mieloma multiplo é dificultado para pessoas que ndo tem condicGes financeiras de arcar com os custos. Sendo
assim, é de extrema importancia sua incorporagao pelo Sistema Unico de Saude, tornando-o assim disponivel a uma parcela maior
da populagao.

22 - Ndo

32-Nado

07/08/2023

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo avango tecnoldgico em tratamentos deve ser incorporado ao SUS.
22 - Ndo
32-Nao
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07/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho muito importante este medicamento ser incorporado no SUS para que
todos os doentes tenham acesso ao tratamento de mieloma multiplo

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratumutumabe, Positivo: Melhora sugnifivativa no controle do mieloma multiplo,
Negativo: Nada a declarar

07/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tem direitos iguais, principalmente no que fiz respeito a saude.
22 -Nado

32 - Sim, como paciente, Qual: Bertozomibe, dexametasona, lenalidomida., Positivo: Remissdo da doenca, Negativo: Efeitos
colaterais

07/08/2023

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Simples... vamos seguir a Emenda Constitucional n2 90, de 2015 - Art. 62 Sao
direitos sociais a educagao, a saude, a alimentagao, o trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a seguranca, a previdéncia social,
a protecdo a maternidade e a infincia, a assisténcia aos desamparados, na forma desta Constituic3o. , E direito ter tratamento
igual a todos os cidaddos de bem que vivem neste lindo pais chamado Brasil.

22 - Ndo

32 -Ndo

07/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito importante que o medicamentos seja incorporado ao SUS pois
acessibilidade das menos pessoas favorecidas pode salvar vidas.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Conhega pacientes que ja tiveram resultados positivos , Positivo e facilidades:
Conhecer alguém que teve bons resultados , Negativo e dificuldades: Pacientes recitivados teve uma boa resposta.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Protocolo VCD, Positivo: Pacientes tiveram boa resposta, Negativo: Na recidiva
ndo houve Boa resposta.

07/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E muito que medicamento seja incorporado no Sus pois acessibilidade para as
pessoas menos favorecidas pode salvar a vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Conheceu pacientes que ja tiveram resultados positivos., Positivo e facilidades:
Conhego alguém que teve 6timos resultados., Negativo e dificuldades: Pacientes recitivados teve uma boa resposta.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Protocolo VCD, Positivo: Pacientes tiveram boa resposta, Negativo: Na recidiva ndo
houve boa resposta.

07/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, precisamos de medicamentos pra eficazes para tratamento, visto que chega um
momento que no sus somos limitado ao tratamento.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: talidomida / velcede/ bortezomibe, Positivo e facilidades: conheco pacientes que
com 2 ciclos da medicagdo reduziu a doenga em 60%, Negativo e dificuldades: efeitos colaterias, porém compensa com a eficacia
do mesmo para redug¢do da doenga.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: talidomida / velcede/ bortezomibe, Positivo: reducdo da doencas apds alguns ciclos
do tartamento, Negativo: neuropatias nos membros inferiores e superiores
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07/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo cidadao brasileiro tem direito a satide e os protocolos utilizados pelo SUS para
tratamento de mieloma multiplo, esta muito defasado.

22 -Nao
32-Nao

07/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante dar oportunidade de sobre vida dessa doenca com tratamento pelo
SUS

22 - Sim, como paciente, Qual: Revlimid, hemoterapia na rede privada, Positivo e facilidades: A Doenga regrediu a niveis aceitaveis
pelos médicos, Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Quimioterapia , Positivo: Doenca regrediu , Negativo: Nenhum

07/08/2023

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado porque é a evolugdo no tratamento do MM, pois concede
aumento da sobrevida livre de progressao vs terapia disponivel, por ser uma 2a opgdo de tratamento que nao bortezomibe e por
trazer impacto positivo no orcamento por ser um valor menor do que outras tecnologias disponiveis no mercado ja avaliadas ou
em avaliagdo, isto é, essa incorporagdo proporcionara avango no tratamento da doenga com impacto orgamentario abaixo do
limiar custo efetividade estabelecido pelo governo!

22 -Nao
32-Nao

07/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A saude é um direito constitucional de tofos os cidadaos brasileiros.
22 -Nado

32-Nao

07/08/2023

07/08/2023

07/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha cunhada e um tio sdo portadores dessa doenca e meu tio ja faleceu, é uma
doenga terrivel e ndo ha opgdes no SUS para quando a doenga retorna.

22 - Nao
32-Ndo
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, *
22 - Nao
32-Nado
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, *
22 - Nao
32-Nao
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07/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A populagdo tem direito a saude segundo a constituigao.
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nado
07/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS precisa incorporar medicamentos ou tratamentos que contribuam para
melhorar qualidade de vida e cura da populagdo que o procura.
22 - Ndo
32-Nao
07/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes do SUS tem os direitos que os do sistema privado de ter acesso a
medicamentos que vdao melhorar a sua qualidade de vida.
22 - Ndo
32-Ndo
07/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O cidaddo que n3o possui recursos tem direito &#39, a vida e &#39, a salide. ‘E
dever do Estado prover toda e qualquer alternativa valida para evitar mortes e promover o bem-estar da populagao.
22 - Ndo
32-Nao
07/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A eficiéncia do protocolo ja é conhecida, e os pacientes do SUS precisam ter acesso
cuidador de paciente a ele para garantir o tratamento.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Remissdo da doenga, Negativo e dificuldades:
Dificuldade em ter acesso. Muito moroso conseguir pelo plano de sadde. Imagina pelo Sus... Cada dia de vida custa caro!
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratamumabe., Positivo: Remissdo da doenca, Negativo: Dificuldade em ter
acesso. Muito moroso conseguir pelo plano de satude. Imagina pelo Sus... Cada dia de vida custa caro!
07/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisamos de tratamentos extras caso o que estejamos fazendo nao esteja dando
resultado
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida e dexametasona,protocolo que estou fazendo no momento , Positivo: No comeco
desse protocolo estou tendo boa resposta , Negativo: Baixa das plaquetas
07/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS deve promover o acesso integral a saude e permitir o acesso a todos usudrios

cuidador de paciente

de medicamentos de eficacia comprovada.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: VELCADE, ZOMETA, XGEVA, CICLOFOSFAMIDA, DEXAMETASONA , Positivo:

Remissao total da doenga por tempo prolongado., Negativo: Nenhum. A paciente respondeu bem ao protocolo disponibilizado
pelo plano de saude.
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07/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tém direito a uma saude universal.
cuidador de paciente 2 - Nio
2-Nao
07/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Vai ser benéfico a muitos pacientes
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Lenalidonida, Positivo: Controle da doenca, Negativo: Sé resultado positivo
07/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O paciente do sus precisa receber a mesma medica¢do dos pacientes de convénio.
cuidador de paciente 22 - N3o
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Minha esposa fez TMO e usou melfalanobe granuloquine, usou lenalidomida pos
transplante, esta em remissdao completa., Positivo: Minha esposa entrou em remissdo completa pés TMO., Negativo: Mesmo com
reacdes adversa vale a pena .
08/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muito importante levarmos medicamentos a todas as classrs
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Dara, bertozomide , , Positivo e facilidades: Possibilidade terapeutica , Negativo e
dificuldades: Neuropatia
32-Nado
08/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para mim todo e qualquer tratamento, que esteja fora do Brasil, deve ser fornecido
cuidador de paciente pelo SUS sem necessidade de apelar para justica. Independente do valor. Satide é um dos preceitos da nossa constituicdo e acho
absurdo as pessoas terem que recorrer a justica para todo e qualquer tratamento. Saiu tratamento no mundo é eficaz? Deve ser
incorporado ao SUS., .
22 - Sim, como paciente, Qual: Dostinex 0,5 na década de 90., Positivo e facilidades: Fui curada., Negativo e dificuldades: Nenhum
32-Nao
08/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que novos medicamentos devem ser atribuidos na lista do SUS para melhorar
a condicdo de saude da populagéo.
22 - Sim, como paciente, Qual: Natalizumabe, Positivo e facilidades: Melhoras nos sintomas da doenca., Negativo e dificuldades:
Nenhum.
32-Ndo
08/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou lider de grupo de apoio a pacientes de mieloma e acompanho os bons

resultados no tratamento do mieloma.
22 - Ndo
32 -Ndo
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08/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tem direito a acesso ao tratamento de primeira linha.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratumumabe, bertozomibe , Positivo: Remissdo rapida, Negativo: Ndo teve

08/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Como paciente em tratamento pelo convénio, gostaria que os pacientes do SUS
tivessem acesso aos mesmos recursos.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Revlimid, Positivo: Nao tive recidiva, em tratamento com o Revlimid ha 2 anos., Negativo: N3o tive
resultados negativos.

08/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo é imprescindivel para tratar e dar sobrevida a pessoas com a doenga
de mieloma multiplo

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ndo tivemos acesso, Positivo e facilidades: Ndo tive acesso para me reportar. mas ja
ouvi relatos de muitas pessoas que tiveram uma sobrevida e qualidade de vida muito melhor, Negativo e dificuldades: Nao
tivemos acesso ao medicamento, acredito que meu marido estaria bem melhor assistido com a medica¢do, mas ndo pode ter
acesso, o SUS ainda ndo fornece

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Lenalidomida, Positivo: Meu marido estava tomando Talidomida, e ele teve muitas
reagoes como neuropatia cronica, ate que conseguimos a lenalidomida, e os efeitos colaterais, ndo tem tido mais, apesar que a
neuropatia, efeito da talidomida, permaneceu, o qual ele poderia ndo ter, se tivesse tido acesso de pronto pelo SUS. , Negativo: A
Talidomida deveria ser substituida pela Lenalidomida urgentemente, para que os pacientes ndo desenvolverem neuropatias tdo
graves...

08/08/2023

09/08/2023

Paciente

Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento imprescindivel para dar sobrevida a muitas pessoas que n3o
tem acesso pelo SUS

22 -Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Por ndo ter acesso ao Lenalidomida pelo SUS tomei por 6 meses a talidomida, o que tive muitos
efeitos colaterais que ja ha 3 meses sem tomar a talidomida, ainda tenho neuropatia muito seria. , Positivo: Hoje tomando a

lenalidomida estou tendo uma qualidade de vida muito melhor, e poderei fazer uso deste medicamento apos o transplante, o que
ndo seria possivel com a talidomida, , Negativo: Se tivesse acesso nao teria a neuropatia que hoje sou obrigado a conviver,

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento é muito importante para o tratamento de pessoas acometidas por
essa doenca com numeros altos de casos no Brasil.

22 -Ndo
32-Nao

09/08/2023

Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento de extrema necessidade para que ndo tem possibilidade de pagar.
22 - Nao
32-Nao
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09/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Nao
22 - Sim, como paciente, Qual: Nao, Positivo e facilidades: Nao, Negativo e dificuldades: Nao
32 - Sim, como paciente, Qual: Nao, Positivo: Nao, Negativo: Nao
09/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Otimo medicamento oara pacientes que tiveram recaida ou pacientes que nio
cuidador de paciente responderam o protocolo VCD ou VTD disponiveis no SUS
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe , Positivo e facilidades: Otima resposta em pacientes recidivados ou
refratario , Negativo e dificuldades: Medicamento sem avaliacdo negativa
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Os do protocolo VCD e TMO, Positivo: Uma boa resposta dos medicamentos e do
procedimento , Negativo: Ndo eficaz na recidiva
09/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicag¢do tem mostrado resultados promissores no tratamento e na sobrevida
cuidador de paciente dos pacientes.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: daratumabe, bortozime e melfano., Positivo: Remissdo do Mieloma Muiltiplo,
Negativo: efeitos colaterais
09/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que os beneficiarios do SUS devem ter os mesmos recursos de tratamento
cuidador de paciente que os beneficiarios de convénio.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Revlimid, Positivo: Minha esposa toma a medicagdo e ndo teve recidiva., Negativo:
Nenhum
09/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo que pode nos beneficiar e tornar nossa vida de paciente mais longa.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe, Lenalidomida, bortezomibe, Positivo: Todos em seu momento, melhoraram minha
qualidade de vida. , Negativo: Alguns efeitos colaterais, mas todos suportaveis.
09/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para quem tem Mieloma, qualquer medicamento que funcione deve ser utilizado.
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
09/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos tem direito a tratamento para qualquer doenga e o mieloma multiplo deve

ser tratado com urgéncia para ndo ter tantos danos ao paciente é uma doenca rara e muito dolorosa ao paciente
22 - Sim, como paciente, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: Tratamento no privado, Negativo e dificuldades: Liberacdo no SUS

32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe,lenalidomida ,talidomida ,zometa,transplante de medula dssea, velcade, Positivo:
Excelentes e tem que ser direito a todos, Negativo: Nenhum
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09/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Indispensavel ao tratamento do Mieloma Multiplo
22 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe, Positivo e facilidades: Todos, Negativo e dificuldades: Nenhum

32 - Sim, como paciente, Qual: Genuxal, Positivo: Todos, Negativo: Nenhum

09/08/2023

Organizagao da Sociedade
Civil

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Carfilzomibe é um inibidor de proteassoma de 2a. gera¢do e o Unico Estudo que
testou head to head um inibidor de proteassoma versus o outro, o Endevor, demonstrou a superioridade de Carfilzomibe + Dexa
versus Bortezomibe + Dexa, ndo sé no aumento da sobrevida livre de progressao mas sobrevida global também. Considerando-se
gue no SUS temos disponivel o bortezomibe, é muito importante termos o Carfilzomibe para os pacientes que ja foram expostos
ao tratamento de primeira linha com bortezomibe.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Com bortezomibe, dexametasona e carfilzomibe, Positivo e facilidades: Melhora na
sobrevida livre de progressao e sobrevida global., Negativo e dificuldades: ndo houve

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: daratumumabe, lenalidomida, carfilzomibe, isatuximabe, pomalidomida, bortezomibe,
ciclofosfamida, melfalano, prednisona, elotuzumabe, talidomida, TMO autologo, Positivo: melhora na sobrevida livre de
progressao e na sobrevida global, Negativo: Com a evolugdo do tratamento do mieloma, os medicamentos mais antigos como
talidomida, ciclofosfamida e bortezomibe tem efeitos adversos mais significativos e resultados inferiores aos obtidos com as
drogas mais recentes

09/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado, pois todo paciente que depende do SUS, deve ter o mesmo
direito e acesso ao paciente, que trata pelo convénio PRIVADO

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: TIVE EXPERIENCIA COM OS SEGUINTES MEDICAMENTOS: (BORTEZOMIBE, CICLOFOSFAMIDA E
TALIDOMIDA), Positivo: TIVE RESULTADO POSITIVO COM O MEDICAMENTO BORTEZOMIBE. POIS O MESMO EM COMBINAGAO
COM OUTROS FARMACOS, AJUDOU NO CONTROLE DA DOENGA., Negativo: TIVE RESULTADO NEGATIVO COM O MEDICAMENTO
TALIDOMIDA, DEVIDO SUA ALTA TOXICIDADE.

09/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E de extrema importancia para nés pacientes termos uma terapia medicamentosa
mais moderna e ja utilizada no sistema privado de saude

22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomide, Positivo e facilidades: Uma melhora do quadro geral e a remissao da doenga,
Negativo e dificuldades: N3o tive

32 - Sim, como paciente, Qual: Revlimid, zometa, dexametasona, Kyprolis , Positivo: Remissdao completa da doenca , Negativo: Nao
tive

10/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente Assintomatica de Mieloma Multiplo, acredito e quero ter direito a
novas medicac¢Ges pelo SUS, para sobreviver com qualidade

22 -Nao
32 -Nao
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10/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagdo muito importante para tratamento de Mieloma Multiplo.e para
sobrevida dos pacientes. Tratamento deve ser igual para pacientes do Sus e Rede Privada. Incorporacao ja.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Bortozomibe, Revlimid,Transplante, Positivo: Muito bom , Negativo: *

10/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Muitos pacientes portadores dessa doenca, ndo tem condic¢des financeira para
arcar com as despesas desses medicamentos .
22 - Nao
32-Nado

10/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Precisa ser incorporado no sus

cuidador de paciente 22 . . Lo e . . . o
2 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: minha tia foi curada pelo medicamento dado pelo sus, Positivo e facilidades: minha

tia foi curada pelo medicamento dado pelo sus, Negativo e dificuldades: minha tia foi curada pelo medicamento dado pelo sus
32-Nado

10/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento deve ser fornecido pelo SUS

cuidador de paciente 22 Nio

32-Nao

10/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Carfizomibe é inididor de proteassoma irreversivel com grande a¢do no mieloma
recidivado, sem efeito colateral de neuropatia
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: carfilzomibe, Positivo e facilidades: resposta laboratorial, melhora qualidade de vida,
ganho de sobrevida, Negativo e dificuldades: toxicidade cardiaca
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: daratumumabe, lenalidomida, talidomida, bortezomibe, pomalidomida, Positivo:
ganho de qualided de vida, sobrevida, Negativo: nenhum

10/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, carfilzomibe é a Unica opgao para pacientes que recaem rapidamente pds
bortezomibe ou que sdo intolerantes a bortezomibe
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: carfilzomibe, Positivo e facilidades: carfilzomibe é mais favoravel em casos de
neuropatia periférica, Negativo e dificuldades: nenhuma
32-Nado

10/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para quem paciente oncoldgico todas as alternativas medicamentosa e importante

cuidador de paciente

na luta.Se sente amparado e perspectiva para continuar lutando
22 - Ndo
32-Nado
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10/08/2023 Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os inibidores de proteassoma sdao umas das principais classes de medicagdo para
tratar mieloma multiplo. Atualmente a grande maioria dos pacientes ja recebe bortezomibe em primeira linha, e a incorporacao
de carfilzomibe em segunda linha ou posterior melhora muito a expectativa de sobrevida livre de progressao e global dos
pacientes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Uso de carfilzomibe em paciente com mieloma recidivado e refratario a terapias
prévias com bortezomibe., Positivo e facilidades: Melhorar a resposta do mieloma multiplo ao tratamento com resposta parcial
muito boa ou resposta completa e assim aumentar a sobrevida livre de progressao e sobrevida global dos pacientes., Negativo e
dificuldades: Aumento da toxicidade cardiovascular que se manifestou com o surgimento de arritmia e queda da fracdo de ejecao.

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Bortezomibe, ixazomibe, talidomida, daratumumabe, dexametasona, melfalano,
ciclofosfamida., Positivo: Ha varios protocolos para tratar mieloma multiplo, em primeira linha eu utilizo com maior frequéncia
protocolos com bortezomibe, dexametasona e uma terceira droga (ou ciclofosfamida ou talidomida porque ndo ha lenalidomida
no hospital onde trabalho). Para doenca recidivada apds primeira linha o daratumumabe aumenta muito a resposta. Mas o que
ocorre é que os pacientes ficam refratdrios a vdrias drogas por se tratar de doencga incuravel, com periodos de remissdo e depois a
doenca progride de novo., Negativo: Alguns pacientes tornam-se refratarios a estas drogas e a doenca progride e o paciente
morre. ,

10/08/2023 Paciente

10/08/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, No tratamento ndo temos acesso @ medicagdo, e por ser um custo beneficio muito
alto seria muito importante pois preciso utilizar ele durante toda a minha vida, assim possibilitando uma qualidade de vida
melhor.

22 - Nao

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

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portador do Mieloma Multiplo a 8 meses, estou realizando meu tratamento
através do plano de satde (Unimed). No inicio do meu tratamento estava bem debilitado devido ao cancer, mas com o inicio do
tratamento utilizando como protocolo inicial: LENALIDOMIDA, DARATUBUMABI E BORTEZOMIBE, minha recuperagao foi muito
acelerada, tanto pela redugdo do tumor que tinha na clavicula, como pela qualidade de vida e bem estar fisico. Vejo que o avango
nas pesquisas sO tem a favorecer o tratamento.

22 - Sim, como paciente, Qual: Utilizei um protocolo de ultima geragdo (2020), contendo : LENALIDOMIDA, DARATUBUMMABI E
BOTEZOMIBE. Obs: mais outros medicamentos auxiliares no tratamento., Positivo e facilidades: Redugao rapida do tumor, rapida
resposta em resultados como: Eletroforese e imunofixacdo. Também pude observar uma répida resposta em ganhos de disposicao
e qualidade de vida. S6é tenho que agradecer por der essa possibilidade que os pacientes do SUS ndo tem. , Negativo e
dificuldades: Colaterais como: sinal de neuropatia nos pés e constipagdo na primeira fase do ciclo. Agora no final (Estou no ultimo
ciclo do protocolo de 6), posso dizer por mim, que praticamente estou como se ndo tivesse nada.

32-Nao

10/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, No sus o mieloma tem poucas opgdes de tratamento é essas duas medicagGes ja
foram provadas a sua eficacia

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratumomabe e carfilzomibe, Positivo e facilidades: Ouve um étimo controle do
mieloma multiplo , Negativo e dificuldades: Alguns efeitos colaterais

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida, lenalidomida, elotusomabe, tmo, Positivo: Lenalidomida e tmo foram
bons para o mieloma, Negativo: Talidomida muitos efeitos colaterais e elotusomabe nao fez efeito
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10/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou portador de Cancer Mieloma Multiplo diagnosticado em abril de 2022. Sofri
trés fraturas de vértebra e passei por 3 procedimentos cirdrgicos chamados vertebloplastia. Convivo todos os dias com dores nas
costas e a incerteza de que o tratamento funcione. Incorporar essa medicagdo as SUS proveria a mim e a meus companheiros de
cancer a esperanca de dias melhores mitigando assim o sofrimento e prolongando a vida para que eu possa continuar a rodar esse
Brasil (sou caminhoneiro).

22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Acido Zoledrolico, Bortezomibe., Positivo: Reducdo das dores., Negativo: Diarréia.

10/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O mieloma multiplo é um tipo de cadncer que ndo tem cura e o fato de o paciente
poder contar com medicamentos que possam trazer qualidade de vida é fundamental
22 -Nado
32 - Sim, como paciente, Qual: Lenalidomida que também n&o é fornecida pelo Sus embora tenha sua eficacia comprovada,
Positivo: Percebi uma melhora na minha qualidade de vida devido a remissdo da doenga ndo, Negativo: Nao ha resultados
negativos quando o medicamento é eficaz

10/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que todos tem direito de ter todas as opgdes de medicagao para seu

cuidador de paciente tratamento,mesmo que a doenca ndo tenha cura.Todos merecem ter uma vida digna mesmo sendo portador de uma doenga que
a cura ainda ndo foi encontrada.Meu amigo ja fez até o auto transplante de medula,mas teve recidiva em 2022.Ele tem o direito
de tentar essa medicagdo para ter mais anos ao lado de sua familia e amigos.
22 - Ndo
32-Nao

10/08/2023 Empresa 12 - N3o tenho opinido formada, Ndo tenho opinido
22 - Ndo
32-Nao

10/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo paciente deveriam ter acesso a medicamentos, salde e consequentemente
esperanca/expectativa de vida de forma igualitaria.

22 -Nao

32 - Sim, como paciente, Qual: Através do meu plano de Salde, tive acesso a Daratumumabe, bertezomibe, melfalano e
prednisona. Protocolo de primeira linha no meu tratamento. , Positivo: Obtive a remissdao completa da doenga no 3° ciclo de
aplicacdo. E pode ser feito em uma clinica especializada. Muito facil e sem reacdes adversas., Negativo: Ndo obtive resultados
negativos so positivos.

10/08/2023 Organizagdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, melhoria dos sintomas.

Civil

22 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe e Dexa, Positivo e facilidades: Otima , Negativo e dificuldades: NDN

32 - Sim, como paciente, Qual: ndo, Positivo: ndo , Negativo: ndn
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11/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Inclusdo para todos que tém direito a vida
2-Nado
2-Nao
11/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento muito util e indispensével para pacientes recidivados com
cuidador de paciente otima resposta ja comprovada no tratamento privado.
22 - Ndo
32-Nado
11/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E um medicamento muito util e indispensavel para pacientes recidivados com
otima resposta ja comprovada no tratamento privado.
22 - Nao
32-Nado
11/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, muitos doentes necessitados dessa terapia estdo morrendo por falta dela no SUS, e
cuidador de paciente com isso pessoas com poucos recursos financeiros ndo possuem uma sobrevida com qualidade.é muito importante e conveniente
essa incorporagdo para a saude publica
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: lena, dara, dexametasona, Positivo e facilidades: resultados positivos com uma
prolongamento de sobrevida com qualidade, Negativo e dificuldades: nao observei nenhum fator negativos
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: vdrias medicamento que ndo lembro no momentos, Positivo: melhora da qualidade
de vida de minha esposa com sobrevida prolongada, Negativo: nenhum resultado negativo
11/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Nao tenho opinido formada, gostei
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nado
11/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento necessario pra patologia grave e com opgdes limitadas de tratamento
22 - Nao
32-Nado
11/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acho que deve ser incorporado ao SUS.,
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Nao
11/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todo tratamento que tiver sua eficacia comprovada deve ser incorporado no SUS

cuidador de paciente

22 -Ndo
32-Ndo
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11/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou usuaria de medicamento de alto custo para outra doenga. Se nao fosse
disponibilizado pelo SUS eu ndo poderia arcar com a compra e certamente minha doenca nado estaria controlada.
22 - Ndo
32-Nao

11/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, algo muito dificil de ser tratado por pessoas de baixa renda
22 - Ndo
32-Nado

11/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para que todos tenham a mesma oportunidade de tratamento, tanto na rede

cuidador de paciente particular, como na rede publica.

22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Valcade e outros, Positivo: Bons, a ponto de recidiva da doenca, Negativo: Sentir-se
mal em varios aspectos

11/08/2023 Organizacdo da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acesso a novas terapias é fundamental para todos

Civil 22 - N3o

32-Nao

11/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Doenca de grande sofrimento, ndo pode ser deixado de fora do SUS
22 - Ndo
32-Nao

11/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que o medicamento em questdo ajuda muitissimo as pessoas que estdo
passando pelas dificuldades do mieloma multiplo, portanto seria bastante util té-lo a disposi¢cdo no SUS.
22 - Ndo
32-Nao

11/08/2023 Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, NN

Civil

22 -Ndo
32 -Nao
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11/08/2023 Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O mieloma mdltiplo recidivado / refratario é uma doenga com altissimos indices de
complicagGes que acarretam impacto financeiro no SUS por aumentar a taxa de internagdes por infec¢Ges, necessidade de didlise
por lesdo em 6érgdo alvo pelo mieloma e fraturas patoldgicas necessitando intervengdo cirtrgica com préteses. O devido
tratamento eficaz com novos agentes tem diminuido significativamente o risco dos pacientes evoluirem com estes desfechos
desfavoraveis.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomib, Positivo e facilidades: Aprofundamento da resposta ao tratamento do
mieloma multiplo, causando remissdao da doenga e aumentando respectiva sobrevida livre de doenga e melhora da performance
do paciente, Negativo e dificuldades: Risco de auséncia de resposta, em razdo do paciente ter utilizado medicamento similar que
existe no SUS (bortezomibe)

32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Lenalidomida, Positivo: Melhora da sobrevida global e respectiva diminuicdo da

necessidade de uso do ambiente hospitalar por ser uma droga oral, Negativo: Aumento de risco de surgimento de outras
neoplasias

11/08/2023 Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Opinidao com base em informag&es de abaixo-assinado
22 -Nao

32-Nao

11/08/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu sou paciente de Mieloma Multiplo, com 54 anos, fui diagnosticada em 2019, fiz
cirurgia de artrodese, com descompressao da medula., Fiz transplante, mas tive recidiva em 2022, Atualmente tomo
Bertozomibe/Dexametazona e Talidomida. sou beneficiada com esses medicamentos,, E acho que temos que ter novos
medicamentos mais atualizados, Esse medicamento deve ser incorporado, pois é importante ter um tratamento mais inovador, no
SUS. Esse medicamento é para melhorar nosso tratamento e viver mais.,

22 -Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Apds a descoberta em 2019, fiz cirurgia (artrodese), quimioterapia, radioterapia e transplante e tive
recidiva em 2022. Atualmente faco tratamento com Bortezomibe/Dexametasona e Talidomida. , Positivo: Apds a recidiva em
2022, fago quimioterapia, com Bortezombe e Talidomida, também fiz radioterapia, ja houve uma reducdo nos exames. , O
tratamento ainda vai mais um ano, sendo monitorado com exames, , Negativo: Os efeitos colaterais desses remédios sdo muito
fortes Tenho muita dor, fraqueza muscular e dificuldade para andar.

12/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os medicamentos demostraram eficiéncia no combate ao Mieloma Multiplo em
pacientes recidivos ou refratarios.

22 - Nao
32-Ndo
12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, N3o se aplica
22 - Nao
32-Nado
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12/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente do SUS, e precisamos desse medicamento como na rede privada,
para melhor qualidade de vida, e sem dores e sofrimentos
22 - Ndo
32-Nao
12/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Necessitamos de medicamentos como esses pra tornar os tratamentos mais
eficazes, essa doenga me atingiu de forma que debilitou muito, hoje estou bem melhor, mas sei que a qualquer momento isso
pode mudar, por isso todo e qualquer tratamento ou medicamento é muito bem vindo.
22 - Ndo
32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida, Positivo: Estou em tratamento inicial ainda ndo posso dar uma opinido formada mas
de momento sinto que esta me ajudando.., Negativo: Conforme comentei acima iniciei o tratamento com talidomida a recém e de
momento nenhum ponto negativo.
12/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS, como bem demonstrou a recente pandemia, precisa ter um atendimento
cuidador de paciente gue democratize cada vez mais o acesso constitucional a saide por todos os brasileiros.
22 - Ndo
32-Nao
12/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha filha é portadora de Mieloma Multiplo e a perspectiva de perder uma filha
cuidador de paciente para essa doenca e por falta de acesso a tratamentos que poderiam acrescentar muitos anos de vida e qualidade de vida para ela
me causa uma dor inominavel
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: bortezomibe, lenalidomida, dexametasona, Positivo: *, Negativo: *
12/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Temos plano particular e minha irma pode usar essa medicacdo. Entdo gostaria que
cuidador de paciente todos pudessem também.
22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Melhora no resultado, e poucos efeitos
colaterais., Negativo e dificuldades: Sem experiéncia negativa
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida, ciclofosfamida, daratumumabe, Positivo: Melhora no quadro clinico.,
Negativo: Ndo houve nenhum.
12/08/2023 Organizagdo da Sociedade 12 - Ndo tenho opinido formada, Deve trazer opinides de outros paises primeiro, se for producdo interna deve se ter testes e ser
Civil usado esse tipo de produto ou medicamento em parceria com paises que se assimilam a fabricacdo destes conteudos e depois
trazer para o Brasil e ser votado com os dados informados a populagdo de seus resultados no exterior.
22 - Nao
32-Nao
12/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Satde no Brasil é direito dos brasileiros.

cuidador de paciente

22 - Nao
32-Nao
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12/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Brasil esta com 21 anos de atrazo com ref. ao Estados Unidos de forma geral no
tratamento do myeloma multiplo
22 - Sim, como paciente, Qual: Jdpasei por 5 protocolorde tratamento do myeloma e tambem um ransplante aoutélo TMO,
Positivo e facilidades: Muito rficaz no tratamente , Negativo e dificuldades: Algumas neuropatias periféricas
32 - Sim, como paciente, Qual: VARIOS , Positivo: Funcionou perfeitamente , Negativo: Efeitos colaterais
12/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Salde para-brisas de forma igualitaria
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Daratumumabe, Positivo e facilidades: Remissdo das células cancerigenas, Negativo
e dificuldades: Nehum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Velcade, Positivo: Melhoras acentuadas no tratamento, Negativo: Nehum
12/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sem comentdrios
22 - Ndo
32-Nao
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento importante para dar mais qualidaee de vida ao paciente.
cuidador de paciente 22 Nio
32-Nao
13/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O SUS deve propiciar todas, e as melhores, alternativas possiveis e comprovadas
cientificamente para dar uma melhor qualidade de vida aos pacientes, qualquer que seja a doencga a partir da qual o paciente esta
enfermo.
22 - Ndo
32-Nao
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou pai dé paciente, meu filho ainda ndo fez o transplante mas o or ser jovem (36
cuidador de paciente anos) sabemos da importancia de ter este medicamente no pds transplante dentro da longevidade que ele pode ter e conseguir
conquistar uma qualidade de vida é longevidade
22 - Ndo
32-Nao
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante a disponibilizacdo no SUS para oportunizar a todas as pessoas com

cuidador de paciente

mieloma multiplo recidivo a possibilidade de contar com medicamentos que proporcionam cura ou qualidade de vida melhor.
22 - Ndo
32-Nado
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13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E imprescindivel que os pacientes pds transplante tenham acesso aos
cuidador de paciente medicamentos para que possam ter uma vida digna e longa apds o procedimento. Caso os pacientes ndo tenham acesso aos
medicamentos, sua salde certamente sera prejudicada.
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, Positivo: Diminuicdo na dor, Negativo: Nenhum
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Para pacientes com o mieloma multiplo, esse medicamento torna-se essencial para
cuidador de paciente tratamento e melhora de vida apds o auto transplante. Incorpora-lo no SUS aumenta a acessibilidade ao medicamento.
22 - Ndo
32-Nao
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicagao importante para qualidade de vida do paciente de mieloma multiplo
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Nenhum, Positivo e facilidades: Ainda ndo tivemos experiéncia, somente boas
noticias de outros pacientes, Negativo e dificuldades: Nenhum
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, Positivo: Melhora do quadro da dor, Negativo: Nenhum
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Quero que incorpore no sus
cuidador de paciente 22 - Nio
32-Ndo
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Medicamento possui seguranca e eficacia, pode trazer mais possibilidades de
cuidador de paciente tratamento para pacientes com mieloma multiplo
22 - Ndo
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, Positivo: Otimos resultados mas importante expandir as
possibilidades de tratamento para pessoas que ndo tiveram a mesma experiéncia com o bortezomibe, Negativo: Efeito colateral,
como neuropatia periferica intensa
13/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, No Brasil, a Constituicdo proclama a satide como um direito universal, garantindo
cuidador de paciente gue os pacientes do SUS meregcam oportunidades de sobrevivéncia equiparadas aqueles com acesso a planos de saude.
22 - Nao
32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Ciclofosfamida, bortezomibe, talidomida e dexametazona. , Positivo: A sinergia de
farmacos, como o protocolo CYBORD, torna-se fundamental para alcangar o estadiamento ou a regressdo do Mieloma Multiplo. E
imperativo proporcionar aos pacientes uma maior diversidade de escolhas e associacGes terapéuticas., Negativo: Nenhuma
adversidade detectada, todos os objetivos foram atingidos.
13/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sim, todo paciente deveriam ter acesso aos medicamentos, saude e

consequentemente esperanca/expectativa de vida de forma igualitaria
22 - Ndo

32 - Sim, como paciente, Qual: Dexametasona, talidomida e valcade, Positivo: remissdo da doenca, Negativo: Neuropatia
periférica, cansago e dores ésseas
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13/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, As pessoas com mm refratdrio tem que ter outras opgdes para tratamento para que
tenham chances de serem curadas

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, velcade e dexa, Positivo: Melhora da qualidade de vida, possibilidade
de remissdo, diminuicdo das dores , Negativo: Nenhum

13/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Uma chance de tratamento e cura para os portadores de mieloma
22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe, velcalde e dexa, Positivo: Diminui¢do da doenga , Negativo: Nenhum

13/08/2023 Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E determinante para o aumento da sobrevida do paciente a incorporagdo de um
produto seguro e eficaz como o carfilzomibe. Quando os pacientes ndo respondem as op¢des disponiveis hoje pelo SUS, eles ficam
totalmente desamparados e sem perspectiva alguma de viver e aumentar a sua sobrevida frente a essa doenga devastadora que é
o Mieloma Multiplo. Visualizo nessa incorporacdo do carfilzomibe o aumento da esperancga dos pacientes, das possibilidades de
tratamento e da sobrevida desses doentes.

22 -Nado
32-N3o

14/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

14/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Todos devem ter direito e acesso aos medicamentos para Mieloma Multiplo

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Bortezomibe dexametasona talidomida, Positivo e facilidades: Alguns com efeitos
adversos suportaveis. Baixou bem a taxa de proteinas monoclonais antes disso transplantes, Negativo e dificuldades: Apenas a
Talidomida que teve problema, muitas reagdes e neuropatias graves a ponto de ter que mudar o tratamento e suspender o
remédio. A tolerancia varia de pessoa para pessoa. Temos pessoas No grupo que usaram anos e suportaram

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Meu marido usou tido o protocolo dexametasona e Bortezomibe e deu muito certo.
, Positivo: Resultados positivos tanto que no segundo transplante repetiu o protocolo, Negativo: Apenas o uso de Talidomida que
foi desastroso

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Na
22 -Nado
32-Nado
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14/08/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O Carfilzomibe, por ser um inibidor de proteosoma de segunda geragao, tem um
papel importande em aumento de sobrevida em casos de pacientes com Mieloma que sdo refratarios ao Bortezomibe. Trata-se de
uma droga conhecida, ja utilizada no ambito de saude suplementar, com bons resultados neste perfil de pacientes refratarios.
Atualmente, ndo dispomos de nenhuma droga para tratar estes pacientes.

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe para mieloma refratario/recidivado., Positivo e facilidades: Aumento na
taxa de resposta nos pacientes refrat’arios, com aumento de sobrevida., Negativo e dificuldades: Grupos de alto risco cardiolégico
tem que ser avaliados com cautela, por aumento ada incidencia de hipertensao

32 - Sim, como profissional de satide, Qual: , Daratumumab, lenalidomida,no ambito de saude suplementar e também durante
protocolo de pesquisa clinica., No sus, utilizamops agentes alquilantes como ciclofosfamida e melfalno oral , talidomida e
bortezomibe., Positivo: O Daratumumab também tem acdo nos pacietnes refratarios as drogas ja liberadas, no sentido de
aumento da taxa de resposta completa e melhora da qualidade d evida., Negativo: Custo, efeitos colaterais facilmente manejaveis.

14/08/2023

Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O uso do medicamento pode aumentar a sobrevida do paciente em até 7 anos,
segundo dados biograficos

22 - Sim, como profissional de saude, Qual: ., Positivo e facilidades: O uso do medicamento pode aumentar a sobrevida do
paciente em até 7 anos, segundo dados biograficos , Negativo e dificuldades: .

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

14/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O medicamento dara ao paciente uma qualidade de vida.

22 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomide, Filgrastim e outros quimioterapico, Positivo e facilidades: Espectativa de vida,
Negativo e dificuldades: Ndo houve resultado negativo, as intercorréncias fazem parte do processo de recuperagao

32 - Sim, como paciente, Qual: Aciclovir e Bactrim, Positivo: A prevencdo contra outras doencas, funcionou, Negativo: Ndo ha

14/08/2023

Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Usei Carfilzomibe no tratamento do
mieloma multiplo, apds 3 protocolos e com progressido da , doenga. Em 18 meses consegui remissdo 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
gue tive no convénio. O Sus convive com atraso de muitos anos de novas drogas para o tratamento, nos pac sofremos muito com
isso, muitos morrem sem ter tratamento disponivel.

22 - Sim, como paciente, Qual: Muitos porém com carfilzomibe eu tive a melhor resposta Eu sou paciente do Sistema privado de
saude, gostaria de relatar aqui minha opinido favoravel a incorporagao de carfilzomibe diante da minha experiéncia pessoal com o
tratamento que me mantém viva até hoje. Ja tratei com VTd, DRd e atualmente estou com o protocolo proposto para
incorporacgdo e de longe mesmo em 3 recidiva é o protocolo que mais rapido teve resposta e controlou a doenca., Positivo e
facilidades: Tive uma resposta profunda e duradoura que impactou diretamente na minha qualidade de vida com o controle da
doenga. , Negativo e dificuldades: Eu ndo tive experiéncia negativa, vejo apenas a indisponibilidade de acesso pelo SUS como algo
negativo.

32 - Sim, como paciente, Qual: bortezomibe, daratumumabe, lenalidomida, talidomida, Positivo: Controle inicial da doenga,
melhora dos sintomas, Negativo: eficdcia limitada, muitos efeitos colaterais como neuropatia periférica e tempo para progressao.
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14/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Top
cuidador de paciente 22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Melhora significativa , Negativo e dificuldades:

Nenhuma
32-Nao

14/08/2023 Interessado no tema 12 - Nao tenho opinido formada
22 - Ndo
32-Nado

14/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes de Mieloma Multiplo tem o direito ter acesso a um tratamento que
faca a diferenga para sua doenga
22 - Sim, como profissional de saude, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: aumento de sobrevida, Negativo e dificuldades:
nenhum
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Daratumumabe, lenalidomida, elotuzumabe, isatuzimabe, teclistamabe, Positivo:
Oportunidade de prolongar a vida do paciente com MM, Negativo: nenhum

14/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Carfilzomibe, é um inibidor de proteosoma, mais potente que o bortezomibe, este
ultimo disponivel no SUS. Nos pacientes com mieloma multiplo recidivado/refratério ndo temos drogas efetivas para tratar os
pacientes em primeira recidiva/refrataria no SUS. Com esta droga podemos oferecer aumento da sobrevida com boa qualidade de
vida
22 - Sim, como profissional de satide, Qual: carfilzomibe,, Positivo e facilidades: Em pacientes recidivados/refratarios que tratei
com carfilzomibe obtive resposta satisfatoria com aumento de sobrevida global, Negativo e dificuldades: Hipertensdo arterial e
insuficiéncia cardiaca foram observados, mas foi aprimorado o manejo com essa medicagdao com redugdo dos eventos adversos
32 - Sim, como profissional de saude, Qual: Daratumumabe, talidomida, bortezomibeagentes alquilantes, adriblastina, etoposide,
cisplastina, Positivo: Utilizei o esquema CTD por muitos anos, como primeira linha, uma vez que o bortezomibe foi liberado no SUS
ha pouco mais que 1 ano e meio. Todavia 20% dos nossos pacientes sdo refratdrios primarios e aqueles que respondem tem
mediana de sobrevida livre de progressdo de 18 meses, Sem as novas drogas como daratumumabe e carfilzomibe a sobrevida de
nossos pacientes é inferior aquela observada no setor privado, Negativo: Com o manejo adequado,os eventos adversos,
hipertensdo arterial e insuficiéncia cardiaca foram significativamente reduzidos.,

14/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, E importante

cuidador de paciente 22 - Nio

32-Nao

14/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Pacientes com Mieloma Multiplo tratados no SUS merecem ter acesso a esses

cuidador de paciente

tratamentos para viver mais e melhor
22 -Nado
32-Nado
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14/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Acredito que seja de grande importancia ter um maior nimero de medicamentos a
cuidador de paciente escolha fornecidos pelo sus
22 - Ndo
32-Nao
14/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado no SUS para que as pessoas que ndo tem condi¢Ges sejam
cuidador de paciente beneficiadas.
22 - Ndo
32-Ndo
14/08/2023 Familiar, amigo ou 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou familiar/amigo de paciente de mieloma multiplo que teve evolugdo grave da
cuidador de paciente doenca para leucemia de células plasmocitarias e fez uso do carfilzomibe, o que auxiliou a controlar a doenca e salvar a vida.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Apenas esse, Positivo e facilidades: Melhora significativa do paciente, Negativo e
dificuldades: Nenhuma

32-Nao

14/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Importante que os pacientes da rede publica tenham acesso a mais opgdes
terapéuticas para o mieloma multiplo, especialmente quando constata-se a recidiva ou a refratariedade ao tratamento de
primeira linha atualmente disponivel. Carfilzomibe é o inibidor de proteassoma de segunda geragdo que age de maneira potente e
irreversivel, oferecendo resposta rapida. Como evidéncia, cito o estduo Endeavor, que comparou carfilzomibe com bortezomibe,
onde carfilzomibe proporcionou ganhos de sobrevida.

22 - Sim, como profissional de satde, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Ganho significadtivo de sobrevida livre de
progresdo e sobrevida global com o uso de carfilzomibe. A resposta rapida que o medicamento proporciona consegue resgatar os
pacientes em recaida, contribuindo para melhora geral do quadro do paciente, alivio de sintomas e ganho de qualidade de vida.,
Negativo e dificuldades: A maior dificuldade é a indisponibilidade deste medicamento na rede publica. Este é um recurso
fundamental para resgatarmos os pacientes que recaem ou se mostram refratarios apds serem submetidos a uma primeira linha
de tratamento.

32 - Sim, como profissional de satde, Qual: Ciclofosfamida, talidomida, bortezomibe, lenalidomida, daratumumabe, melfalano,
dexametasona, prednisona, Positivo: Os medicamentos de baixo custo apresentam eficdcia limitada, enquanto que os de maior
eficacia apresentam custos incompativeis com a APAC disponivel., Negativo: Os medicamentos de baixo custo apresentam eficacia
limitada, enquanto que os de maior eficacia apresentam custos incompativeis com a APAC disponivel.

14/08/2023 Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Ao ser incorporado no SUS, pacientes sem esperancga de vida poderdo ter acesso ao
Civil tratamento e ter sua saude restaurada. SUS deve receber recursos para a iniciativa.

22 -Nao
32 -Ndo

14/08/2023 Profissional de satude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, .
22 - Ndo
32-Nao
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14/08/2023 Organizagao da Sociedade 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Os pacientes de mieloma multiplo que estdao em tratamento no SUS possuem uma
Civil clara necessidade ndo atendida, sobretudo para os pacientes que recaem ou sdo refratdrios. Desta forma, a tecnologia em
avaliagdo representa uma importante opgdo terapéutica sendo necessaria a sua incorporagao, razdo pela qual solicitamos em
nome dos pacientes de mieloma multiplo a mudanca do parecer para confirmar a necessidade de incluir ao SUS a tecnologia
avaliada.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Carfilzomibe, Positivo e facilidades: Uma nova opg¢do de tratamento para pacientes
com mieloma multiplo recidivado ou refratario na perspectiva do SUS., , Negativo e dificuldades: Discrepancia de arsenal
terapéutico para tratar o mieloma multiplo no sistema publico e privado, trazendo um impacto muito negativo na sobrevida e
qualidade de vida dos pacientes., com mieloma mudiltiplo. ,

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: O Unico tratamento inovador que consta hoje nas Diretrizes Diagndsticas e
Terapéuticas é o bortezomibe, recomendado em relatdrio publicado em 2020. Além dele, como opgdes terapéuticas para o
tratamento de mieloma multiplo refratério ou recidivado no Sistema Unico de Satide, a DDT recomenda a utilizacdo apenas dos
seguintes medicamentos: ciclofosfamida, cisplatina, dexametasona, doxorrubicina, doxorrubicina lipossomal, etoposideo,
melfalano, vincristina e talidomida. Assim, ha uma necessidade por medicamentos eficazes e inovadores que possam melhor
tratar os pacientes recidivados ou refratarios no sistema publico de salde. , Positivo: OpgGes de tratamento para primeira linha.,
Negativo: Quando o paciente com mieloma mdultiplo apresenta recidiva/refratariedade a primeira linha, recomenda-se a repeti¢ao
do tratamento anterior, o que limita a eficacia terapéutica. Ainda, se o paciente usou bortezomibe em primeira linha, sua Unica
opcao é repeti-lo apds a recidiva.

14/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A SAUDE E FUNDAMENTAL, E NESTE PONTO O ESTADO TEM OU DEVE SEMPRE
CONTRIBUIR PARA A VIDA

22 - Sim, como paciente, Qual: ciclofosfamida, talidomida, Positivo e facilidades: boas e efetetivas ao meu tratamento em curso,
Negativo e dificuldades: nenhuma

32 - Sim, como paciente, Qual: bactrim, aciclovir, ASS, Omenprazol, Positivo: melhoras no tratamento, Negativo: nenhum

14/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, O carfilzomib, além de ser uma outra op¢do terapéutica no grupo dos inibidores de
proteassoma, apresenta uma maior resposta global em pacientes classificados como alto risco, quando comparado com o
bortezomib.., Visto que o mieloma é incurdvel, é necessario ter drogas diferentes que possam ser usadas em diferentes linhas
terapéuticas para reduzir a resisténcia as drogas usadas anteriormente e personalizar o tratamento de cada paciente.

22 - Sim, como profissional de saide, Qual: Carfilzomib e daratumumab, Positivo e facilidades: Obtive respostas profundas e
duradouras em paciente com doenca extraMedular e Del 17p. Observei pouca neuropatia ou reacao infusional., Negativo e
dificuldades: O uso intravenoso e bissemanal podem ser considerados inconvenientes. Todavia, a exceléncia na resposta
contrabalanca essa situagao..

32 - Sim, como profissional de saide, Qual: Bortezomib, ciclofosfamida, dexametasona, melfalano, ixazomib, prednisona,
vincristina, doxorubicin’s, talidomida, lenalidomida e pomalidomida., Além de transplante autélogo de medula dssea e
radioterapia., Positivo: Resposta clinica e laboratorial rdpida e profunda, Negativo: Nenhum
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14/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Deve ser incorporado oara que pacientes do Sustentam as mesmas condigbes se
atendimento de pacientes particulares ou de convénios.

22 -Nao

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: Talidomida e daratumumabe, Positivo: Melhora no quadro clinico: locomogao e
Melhora de taxas, Negativo: InsOnia e constipacdo

14/08/2023 Interessado no tema

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, quanto mais medica¢des forem incorporadas para o tratamento da doenga, melhor
sera

22 -Nao
32-Nao

14/08/2023 Profissional de saude

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Eu acredito que o tratamento deve ser incorporado ao SUS uma vez que é para o
tratamento de mieloma multiplo

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

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

14/08/2023 Familiar, amigo ou
cuidador de paciente

14/08/2023 Paciente

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Minha mae é portadora de mieloma multiplo com evolugdo para leucemia
plasmocitaria. No protocolo médito atribuido a minha mae, cujos parametros, pela gravidade do caso, foram na avaliacdo dos
médicos, os mais recentes, o farmaco em questdo foi utilizado e salvou a vida da minha mae. Isso somente se fez possivel por ter
sido o tratamento feito na rede de salde privada. O SUS é um programa exemplar e, a luz dos principios constitucionais vigentes,
precisa de ser por nés aprimorado.

22 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: No curso do longo tratamento da minha mae, foram utilizados, em resumo: (i)
ISATUXIMABE, (ii) POMALIDOMIDA, (iii) LENALIDOMIDA, (iv) CARFILZOMIBE, e (v) BORTEZOMIBE., Positivo e facilidades: Foi
fundamental no protocolo de combate do gravissimo quadro de leucemia plasmocitaria., Negativo e dificuldades: Nenhum. A
Unica dificuldade que vislumbramos é, exatamente, o acesso ao f’armaco pela rede publica de saude, que infelizmente ndo o
fornece.

32 - Sim, como cuidador ou responsavel, Qual: No curso do longo tratamento da minha mae, foram utilizados, em resumo: (i)
ISATUXIMABE, (ii) POMALIDOMIDA, (iii) LENALIDOMIDA, (iv) CARFILZOMIBE, e (v) BORTEZOMIBE., Positivo: A utilizacdo dos
farmacos foi fundamental para garantir a regressao da doenca., Negativo: N/A

12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Sou paciente portador de mieloma multiplo,e meu tratamento tem um resultado
positivo com o uso do medicamento daratumumabe,gostaria que se estendesse para a rede SUS.

22 - Sim, como paciente, Qual: Daratumumabe., Positivo e facilidades: Diminuiu consideravelmente o mieloma., Negativo e
dificuldades: Nenhum.

32 - Sim, como paciente, Qual: Talidomida., Positivo: Esse citado acima,é Para efeito de manutencgdo preventiva. , Negativo: Ndo
poder ter relagGes sexuais sem preservativo.
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14/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, A medicagdo e de grande importancia para os pacientes, pois a mesma vai dar mais
longevidade para .eles. Dessa forma eles teriam mais tempo de vida no convivio com os seus familiares
22 - Nao
32-Néao

14/08/2023 Paciente 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Foi o Unico medicamento que me fez entrar em remissdo e diminuir o percentual

de plasmdcitos anémalos na medula dssea

22 - Sim, como paciente, Qual: Carfilzomibe, Bortezomibe, ciclofosfamida, Dexametasona, Positivo e facilidades: Foi o
medicamento mais eficaz da quimioterapia e o Unico que me fez entrar em remissdo apds um taxa altissima de plasmécitos
andmalos na medula dssea. , Negativo e dificuldades: N&o tive resultados negativos, somente positivos!

32 - Sim, como paciente, Qual: Bortezomibe, Ciclofosfamida, Dexametasona e Lenalidomida (na manutencdo pds transplante),
Positivo: O medicamento mais eficaz da quimioterapia que me fez entrar em remissao. , Negativo: Somente resultados positivos!

14/08/2023 Profissional de saude 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, sou médica radiologista, portadora de cancer de mama em quimioterapia de
manutencdo. Meu tratamento foi realizado sem demora em relagdo a cirurgia, radioterapia e quimioterapia, mas fico preocupada
com o acesso aos pacientes do SUS, como os que tem mieloma, que tem dificuldade de acesso a drogas quando tem recaida da
doenca. Desta forma sou a favor da equidade na saude ao comparar o sistema privado e o SUS
22 - Ndo

32 -Nao

14/08/2023 Interessado no tema 12 - Eu acho que deve ser incorporado no SUS, Tudo que puder ser ofertado pelo SUS, para tratar toda e qualquer doencga, é
vélido.
22 -Nado
32-Ndo
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